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RESUMEN

Las enfermedades cardiacas congénitas tienen una gran incidencia, convirtiéndose en una
de las 5 causas de muerte infantil. Sin embargo, en la actualidad, gracias a los avances
médicos y tecnoldgicos la esperanza de vida se ha ampliado hasta un 90%, por eso, el
trabajo médico ha cambiado su enfoque de atencion de la sobrevivencia a la enfermedad a
prevenir deterioro neurocognitivo en la poblacién, asi como atender la salud mental de los
cuidadores. No obstante, existe la necesidad latente de crear centros de referencia que
desarrollen programas de monitoreo en casa, los cuales pueden salvar mas vidas debido a
la rigurosidad que se ejerce y disminuye la sobrecarga al sistema de salud y los costos
médicos. Para atender esta problematica nace Promesa: programa de monitoreo en casa
para nifios con cardiopatias congénitas (CC), de la Fundacién Cardiovascular de Colombia
(FCV). El informe presenta los objetivos, actividades y resultados obtenidos del apoyo y
acompafnamiento brindado desde Psicologia, a las investigaciones del area de la salud
vinculadas al proyecto Promesa, buscando mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias desde un ajuste y adaptacién a una nueva normalidad, con estilos de vida
saludables, atencion médica oportuna y apoyados en relaciones familiares y sociales
productivas, que mejoren las expectativas y reconstruya proyectos de vida a nivel personal y
familiar desde un modelo salutogénico.
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ABSTRACT

Support to Psychology processes in the health research area of the PROMESA project:
home monitoring program for children with complex congenital cardiopathies. Congenital
heart diseases have a high incidence, becoming one of the 5 causes of child death.
However, at present, thanks to medical and technological advances, life expectancy has
increased up to 90%. For this reason, medical work has changed its focus from attending to
the survival of the disease to preventing neurocognitive deterioration in the population, as
well as attending to the mental health of the caregivers. However, there is a latent need to
create reference centers that develop in-home monitoring programs, which can save more
lives due to the rigor that is exercised and decreases the burden on the health system and
medical costs. To address this problem Promise was born: home monitoring program for
children with congenital heart disease (CC), from the Colombian Cardiovascular Foundation
(FCV). The report presents the objectives, activities and results obtained from the support
and accompaniment provided from Psychology, to the researches of the health area linked to
the Promise project, seeking to improve the quality of life of the patients and their families
from an adjustment and adaptation to a new normality, with healthy lifestyles, timely medical
attention and supported by productive family and social relationships, which improve the
expectations and rebuild life projects at a personal and family level from a salutogenic
model.
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Introduccion

El presente informe final, retine el proceso de aprendizaje llevado a cabo en el
desarrollo de trabajo de grado en la modalidad de servicio social, para optar por el titulo
de psicdloga de la Universidad Pontificia Bolivariana (UPB), Bucaramanga. El informe
presenta los objetivos, actividades y resultados obtenidos del apoyo y acompafiamiento
brindado desde Psicologia a las investigaciones del drea de la salud vinculadas al
proyecto PROMESA: programa de monitoreo en casa para nifios con cardiopatias
congénitas complejas (CCC), de la Fundacion Cardiovascular de Colombia (FCV).

El apoyo a este proyecto, se brinda desde cuatro enfoques: seguimiento a
cuidadores de los nifios con CCC, disefio de un manual de estimulacion temprana para los
cuidadores de nifios con CCC, proporcionar material de analisis para la red de
conocimiento y elaborar un protocolo de evaluacidn cualitativa para una aplicacién moévil
en alimentacion complementaria. La metodologia del trabajo consisti6 en tres fases: en
primer lugar, la observacion y conocimiento del proyecto PROMESA, el trabajo
realizado previamente y la elaboracion de un plan de trabajo fundamentado con objetivos
especificos para cada uno de los enfoques mencionados con anterioridad. En segundo
lugar, la fase de desarrollo de cada una de las actividades propuestas para lo cual se ha
utilizado estrategias psicoeducativas como talleres reflexivos, ademds de entrevistas,
cuestionarios, capacitaciones, conversatorios y difusiéon de informacion que construyen
un espacio de conocimiento, asi como la integracion de individuos en una red de apoyo
emocional. Finalmente, la fase de evaluacion y recopilacion de resultados que se exponen

detalladamente a lo largo de este escrito.



Capitulo 1
Generalidades de la Empresa

PROMESA, un programa de monitoreo y educacién para el seguimiento en casa
de nifios con cardiopatias congénitas complejas, se sitiia en el objetivo que tiene el
departamento de Cardiologia Pedidtrica de la FCV, en el estudio de enfermedades de alta
ocurrencia y que requieren de un diagndstico y tratamiento eficaz, juntando saberes de
profesionales de distintas dreas de la salud con excelencia humana y cientifica.

El Instituto Cardiovascular tiene un poco mds de 30 afios al servicio de
Bucaramanga y todo el territorio colombiano, fue la primera institucion con acreditacion
en salud en el pais, ademds de una acreditacion internacional. Gracias a sus estdndares de
calidad, se encuentra entre los cinco mejores hospitales de Colombia y es conocido como
“hospital sin dolor”. Su misién es investigar en Ciencias de la Salud bajo criterios de
excelencia y que genere conocimientos utiles a la sociedad en general. El trabajo de sus
profesionales se realiza bajo valores y principios como la pertinencia, honestidad,
responsabilidad social, lealtad y respeto.

En este sentido, la fundacion se ha caracterizado por su iniciativa en brindar
atencion innovadora y explorar a través de la investigacion, alternativas que mejoren la

calidad de vida de los pacientes bajo un trato humanizado y responsable.



Capitulo 2
Diagnéstico de la Empresa

En Colombia, las cardiopatias congénitas complejas van en aumento,
convirtiéndose en la tercera causa de la totalidad de anomalias congénitas (1,6-

2,0 x 1.000 nacidos vivos) (Garcia et al, 2016). Ademas, Garcia et al., (2016) mencionan
que, de los 28 paises de América, en 22 de ellos las cardiopatias congénitas estin entre
las 10 primeras causas de muerte infantil; es la quinta causa de muerte en menores de un
afio y morbilidad en nifios menores de cinco afios que no reciben tratamiento.

A lo anterior se suma que, en el primer periodo interestadio (cuidado en casa del
nifio(a)) luego de su primera cirugia, la mortalidad llega a un 30% debido a los
procedimientos médico-quirurgicos a los cuales se han sometido y, por ende, el delicado
estado fisiologico (FCV, 2019).

Con lo anterior, se destaca que, un buen diagndstico y tratamiento oportuno,
puede aumentar la esperanza de vida para la poblacion y més auin si se implementa un
seguimiento 0 monitoreo intensivo que permita mejorar las condiciones de los nifios ante
su segunda cirugia y por supuesto, que el nifio logre vivir. De esta necesidad surge
PROMESA, un programa que se basa en modelos de monitoreo de gran €xito en otros
paises y que se proclama como uno de los pioneros en Colombia.

Este proyecto se enfoca en cuatro areas fundamentales: educacidn, tecnologia,
social y médica; contemplando dos enfoques: uno cualitativo con una investigacion
participativa para los aspectos socio-educativo, el segundo es de tipo cuantitativo que

corresponde a las dreas tecnoldgica y médica.



Cada uno de los enfoques se desarrolla en tres fases asi: fase I (pre-intervencion)
que va del inicio del proyecto hasta el octavo mes. Fase II (intervencion) que transcurre
entre el 9-32 meses; la fase III (evaluacién) en la que se ejecuta en los tltimos cuatro
meses del estudio. De esta forma, PROMESA espera tener éxito y ser punto de partida
para el monitoreo de otro tipo de enfermedades en las cuales se requiere de esta

metodologia, asi como cumplir con sus metas clinicas, académicas y sociales.



Capitulo 3
Delimitacion del Problema

Las enfermedades cardiacas, ademds de ser un padecimiento fisiolégico también
provoca alteraciones a nivel psicoldgico, social y familiar. En términos generales, afecta
la calidad de vida y, por esto, solo hasta hace un par de afios se le ha dado relevancia al
estudio de dichas enfermedades y sus complicaciones secundarias, sobre todo a las
cardiopatias congénitas complejas segun lo han mencionado Rios, et al. (2009).

Segiin Vazquez, et al. (2018), en el caso de las cardiopatias congénitas (CC), la
mortalidad operatoria ha disminuido, por esto, el 89% de los pacientes pediatricos llega a
la etapa de la adultez, no obstante, esto no significa que la prevalencia de la enfermedad
disminuya, al contrario, va en aumento y es una de las enfermedades principales del siglo
XXI a nivel mundial, pues uno de cada 33 recién nacidos presenta una anomalia cardiaca
(Sandoval, 2015). En este sentido, algunas instituciones de salud han iniciado el
desarrollo de nuevas estrategias de atencion en salud y proyectos de investigacion
interdisciplinar que, no solo atienden médicamente la cardiopatia congénita en los
primeros afnos de vida, sino también, realizan un seguimiento a los pacientes para
atenderlos en las distintas etapas de su desarrollo.

Aunque todo ello ha abordado necesidades en la poblacidn, no se cubre a la
totalidad de la misma y quedan faltantes en cuanto a la atencion integra que se deberia
brindar no solo al paciente, sino también a la familia, porque en la actualidad “en el
cuidado de las cardiopatias congénitas, se ve necesario dar el salto de una atencioén

centrada en el paciente hacia la atencién centrada en la familia” (Zorelo, 2019, parr.9);



principalmente en los recursos socioafectivos de los cuidadores primarios para el
autocuidado y el cuidado del otro, dado el impacto que segin se mencionaba con
anterioridad, desenlaza el diagndstico de una CC.

Por ende, el presente trabajo se ha centrado en dar respuesta a ;qué estrategias
implementar desde la Psicologia de la Salud, para apoyar los procesos de investigacion
del proyecto PROMESA que contribuyan al mejoramiento de la calidad de vida del

paciente y su familia?



Capitulo 4
Antecedentes

Con el paso del tiempo, las cardiopatias congénitas complejas han llegado a
determinarse como una de las principales enfermedades, pero no por el interés en conocer
por qué se desarrollan y cudles son sus principales afectaciones, sino por bisqueda de
reducir las tasas de morbi-mortalidad actuales, lo cual ha llevado a crear un nuevo
paradigma en la atencién médica brindada: el paso de la lucha por sobrevivir a la
enfermedad en los primeros afios de vida, a prosperar en la etapa de la adultez; y que
segun Keir et al. (2019), el paciente con cardiopatia congénita, debe ser visto desde un
enfoque que apunta a su calidad de vida, es decir, que desde las estrategias de promocion
de la salud y prevencion de la enfermedad, el paciente logre ser un miembro activo y
participe de la sociedad, lejos de la concepcion de un corazén enfermo y dafiado que le
impide progresar.

Hace unas décadas, la supervivencia de estos nifios no se podia imaginar, puesto
que, segun un estudio de Warnes et al. (2001) sobre el perfil cambiante de las CC en la
adultez, la tasa de supervivencia para esta poblacion en los afios 50 era del 25%, pero
hacia el 2010, con las nuevas tecnologias, se ha logrado una tasa del 90% en los nacidos
con CCC. Con todo ello, en la evidencia cientifica en algunos paises sobresalen sus
esfuerzos en la mejoria de la efectividad y rapidez de un diagndstico, el tratamiento y los
cuidados postoperatorios como el informe realizado por Durdn (2012), donde detalla cada
cardiopatia congénita y su respectivo tratamiento que muestra una esperanza realista a la

poblacidn, o el nuevo proyecto multidisciplinar en Colombia “DELFOS” (Universidad de
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los andes [Uniandes], 2020), cuyas siglas refieren ser un programa para el diagnéstico,
entrenamiento, logistica, formacion, organizacién y seguimiento de pacientes con
cardiopatias congénitas, con la participacién de otras instituciones educativas y médicas
para centrarse en: el seguimiento geogréfico de los pacientes con CC, control y
entrenamiento en mejores métodos de diagndstico, evaluacion de la capacidad nacional
para cirugia cardiaca y estudio de costo-efectividad del tamizaje de diagndstico
tradicional versus la inteligencia artificial que desean implementar.

Lo mencionado anteriormente también lo destaca Sandoval (2017), en su articulo
sobre “retos del presente y del futuro” para el personal médico frente a la poblacién con
CC, donde rescata la relevancia y el impacto que tienen este tipo de estudios y
programas, pero presenta en sus conclusiones la necesidad primordial de crear centros de
referencia que asi como sobresalen por sus exitosas intervenciones quirurgicas y demas
procedimientos, deben generar un mayor control en cuanto a temas importantes como la
transferencia de la adolescencia a la adultez con CC y el seguimiento ordenado al
paciente, que incluya la atencion a su familia por ser la principal red de apoyo del mismo.

En PROMESA, como se ha descrito anteriormente, su principal objetivo ha sido
educar a las familias o cuidadores primarios en el seguimiento de los cuidados en casa
para con sus hijos y a partir de ello, se han desglosado resultados que, entre otros, a nivel
psicosocial, indican la importancia de atender aquellas necesidades que surgen en las
familias como entidad unica y que merece una atencion diferencial; que no s6lo obtengan

conocimientos médicos sobre la enfermedad y su tratamiento, sino cémo abordar y
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acompaiar el desarrollo de su bebé quien tiene una condicién diferente a la de los otros
miembros de la familia y cémo el ndcleo familiar se ajusta a esta nueva realidad.

En este sentido, se describe la importancia del proyecto PROMESA y el momento
crucial en el cual se ha desarrollado, donde los nuevos avances en medicina son
evidentes, aunque carentes de otros componentes necesarios para mejorar las condiciones
de vida del paciente a corto y largo plazo. PROMESA integra un componente
multidisciplinar que busca abordar las necesidades de la poblacion en cuanto a su
desarrollo bioldgico y control de la enfermedad, asi como el acompafiamiento psicosocial
y desde otras ramas de la medicina. Trabaja mds alld del tratamiento brindado a la
cardiopatia y el entrenamiento a las familias en signos y sintomas de alarma del bebé,
hasta llegar a promover familias competentes que aun bajo condiciones diferentes a las de

muchas otras, son participes de una atencion en salud biopsicosocial oportuna.
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Capitulo 5
Justificacion

Los objetivos de PROMESA y sus metas de trabajo enfocadas no sélo al drea
clinica sino social del proceso salud-enfermedad, demuestran la pertinencia de desarrollar
estrategias de apoyo a los procesos investigativos desde la Psicologia de la Salud, para
promover una vision familiar salutogénica que va a influir en la participacion que deben
tener las personas en la sociedad y que no excluye a la poblacién con una condicion
médica como es la CCC, al contrario, con las nuevas tasas de esperanza de vida en
Colombia y el mundo, se hace necesario que la familia como escuela de formacidn, se
involucre en el desarrollo de competencias personales y valores familiares que le
permitan movilizarse hacia una perspectiva mas optimista y de autoeficacia, sin que la
enfermedad limite sus proyectos de vida.

En este sentido, la Psicologia se une a ese llamado que realizan los investigadores
frente a los nuevos procesos que se deben abordar en la poblacion con CC, basado en el
desarrollo de herramientas y recursos personales para afrontar los retos individuales en
diferentes 4mbitos de la vida y que disminuyan el impacto de afectaciones secundarias
originadas por los procesos médicos necesarios a los cuales se han sometido los pacientes
y sus familias.

Por tanto, el presente trabajo se centra en el mejoramiento de la calidad de vida de
los pacientes y sus familias desde la comprension de un ajuste necesario y adaptacion a
una nueva normalidad, con estilos de vida saludables y apoyados en relaciones familiares

y sociales productivas, que mejoren las expectativas de vida.
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Capitulo 6
Objetivos
Objetivo general
Apoyar los procesos de Psicologia en las investigaciones en el drea de la salud del
proyecto PROMESA: Programa de monitoreo en casa para niflos con cardiopatias
congénitas complejas.
Objetivos especificos
1. Apoyar el disefio de un protocolo de estimulacién temprana para nifios y
nifias con cardiopatias congénitas complejas.
2. Disefiar guias de evaluacion cualitativa para el programa de alimentacion
complementaria en nifios con cardiopatias congénitas complejas.
3. Generar materiales académicos para la red de conocimiento SLACK.
4. Desarrollar estrategias de seguimiento y monitoreo que favorezcan las

redes de apoyo entre cuidadores de nifios con cardiopatia congénita compleja.
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Capitulo 7
Marco Tedrico

Las cardiopatias congénitas (CC) son definidas por Quesada y Ruiz (2014), como
aquellas malformaciones del corazén que son consecuencia de alteraciones en el
desarrollo de los 6rganos que se da entre la tercera y octava semana de gestacién, mejor
conocida como organogénesis; ademads, se producen fallas importantes en la circulacion y
funcionalidad estructural. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2016), refiere
que son enfermedades crénicas, puesto que son de larga duracidn, progresion lenta y su
curacion no se puede pronosticar. Las CC han presentado una mayor incidencia en el
siglo XX, y, segtin Valentin (2018), su frecuencia anualmente en el mundo es de 8 por
cada 1000 nacidos vivos (NV) y 27 por cada 1000 muertes fetales. En Latinoamérica
segun el informe de Sandoval (2015), anualmente nacen 54 mil nifios con cardiopatias
congénitas, de esta cantidad 41 mil requieren algun tipo de intervencion, pero sélo 17 mil
acceden a ello. En Colombia, deben intervenirse 150 nifios por millon de habitantes, sélo
se logran intervenir 2.434 lo que corresponde a 52 cirugias por millon.

De igual forma, Marino, et al., (2012), mencionan que 3 de cada 1000 nifios
requieren de un catéter a temprana edad o procedimiento quirurgico y un 85% de la
poblacion pediétrica atendida le pronostican sobrevivir hasta la edad adulta, lo que
significa 1.0 y 2.9 millones de sobrevivientes adultos con cardiopatias congénitas. No
obstante, las investigaciones muestran que aquellos nifios sobrevivientes y proximos
adultos con CC no tienen un desarrollo 6ptimo, en comparacion con aquellos nifios sin

diagndstico de este tipo.
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Carretero, et al., (2017), refieren que luego de las intervenciones quirdrgicas y
terapias a las que se han sometido, se pueden observar cambios y déficits en los nifios
debido a la limitacién de la circulacién, aporte deficitario de oxigeno y/o glucosa al
cerebro. Es asi como Dittrich, et al., (citado en Carretero, et al., 2017), afirman que los
nifios muestran disminuidas sus habilidades en el drea motora, social y del lenguaje, algo
respaldado por Matsuzaki, et al., (2010), quienes evidencian la presencia de secuelas en
el neurodesarrollo, especificamente en las habilidades visoespaciales, motoras y del
lenguaje, y mencionan que las dificultades se hacen mds evidentes a medida que se
requiere de mayor capacidad cognitiva y de sus funciones ejecutivas. Siguiendo las
anteriores evidencias, Williams, et al., (2013), también agregan que en esta poblacion se
pueden presentar problemas de aprendizaje y de conducta, y, en cuanto a la
escolarizacion, autores como Mulkey, et al., (2014), sefialan que, aunque el coeficiente
intelectual es normal segun los estdndares, se presentan mayores dificultades en el
aprendizaje de matemadticas y una notada disminucion de la alfabetizacion. En
congruencia con lo anterior, Wernovsky y Licht (2016) basados en una revision de
literatura, concluyeron que las afectaciones psicoldgicas, neurolégicas y
comportamentales mas comunes en esta poblacion son: disfuncion oral-motora,
accidentes cerebrovasculares, memoria y cognicidn social deteriorada, dificultad con la
integracion visual-espacial-motora, convulsiones, entre otras.

En este sentido, se hace evidente que estos nifios no s6lo requieren atencion
médica para salvar su vida y alargar las posibilidades de existencia, sino herramientas,

material y acompafiamiento que le permita al menor tener mejor desarrollo vital, lo que
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se traduce en calidad de vida. Desde este punto, se hace referencia a lo que actualmente
es conocido como estimulacién temprana, que segun Salas (2002), es un conjunto de
actividades, técnicas y recursos empleados de manera sistemdtica y organizada para
potencializar las habilidades fisicas, mentales y psicosociales de un nifio, respetando la
etapa de desarrollo y predisposicién de cada menor. La estimulacién en nifios con CC,
como lo menciona Salas (2002), debe apuntar a la activacion y mejoria de las areas que
anteriormente se han presentado como las mas afectadas: lenguaje, para comprender y
expresarse; motricidad, que le permita tener mayor control de sus musculos y
movimientos; social, para que pueda adaptarse al medio e integrarse a él; cognicion,
mejorar su capacidad de pensamiento y accidn; personal, para buscar su independencia y
autocuidado.

Sin embargo, a pesar de las investigaciones documentadas sobre las dificultades y
trastornos del desarrollo en poblacién con enfermedades cardiacas congénitas, a la fecha
no existen pautas o protocolos establecidos que ofrezcan parametros de evaluacion de
estas anormalidades en infantes y mucho menos guias que orienten la intervencion
temprana (Marino, et al., 2012). Estos mismos autores mencionan que aun se presentan
discusiones frente a qué entidades deben encargarse de la atencién médica en estos casos;
pero en algunos escenarios como Norteamérica, se han creado clinicas para el
seguimiento del neurodesarrollo de nifios con CC identificando los retrasos y trastornos
del desarrollo a través de equipos multidisciplinarios -psicélogo infantil, neurélogo,
pediatra, nutricionista, terapeutas fisicos y ocupacionales; - aunque cabe resaltar que,

largos periodos de estadia en un centro hospitalario “se asocia con un peor resultado del
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desarrollo neuroldgico y puede ser un sustituto del efecto de la complejidad médica en la
funcion del desarrollo neurologico” (Marino et al. 2012, p. 1150).

De acuerdo con lo anterior, este proceso se convierte en una tarea conjunta entre
profesionales de la salud y la familia misma. Por esto, es importante mencionar que cada
una de las familias que tienen un hijo(a) con alguna cardiopatia, expresan necesidades
diferentes que se direccionan en como brindarle la mejor atencion desde sus posibilidades
socioeconOmicas y culturales. Morton, Ishibashi y Jonas (2017), afirman que, el nivel
socioeconomico de las familias (ingreso de los padres, educacidn, atencidn, estimulos
ambientales) se convierte en un factor predictivo frente al desarrollo del lenguaje y de las
funciones ejecutivas de un individuo; por ende, esto se puede catalogar como un gran reto
para las familias pues serdn los principales cuidadores, asimismo, las consecuencias de
dicho proceso se haran evidentes. Por lo anterior, Romero et al. (2010), refieren que el
enfrentar el cuidado de un menor con una enfermedad como CC ademas de afectar la
economia familiar, también puede provocar sentimientos negativos e insatisfaccion
personal, puesto que existe “un estrés permanente por la limitacion fisica, psicologica y
cognitiva para realizar su labor” (Romero et al. 2010, s.p); es decir, se produce afectacion
en su calidad de vida.

En atencidn a lo descrito en el presente apartado, se hace necesario mencionar que
la implementacion de programas que brinden més alld de atencién médica inicial requiere
de estructurar pardmetros que ofrezcan informacion, orientacién y acompanamiento a los
principales cuidadores, para buscar el bienestar no sélo del pequefio sino también de su

familia. Los programas desde las instituciones prestadoras de salud deben dirigirse a
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identificar las caracteristicas claves de la poblacion, para agrupar la informacién desde un
enfoque multidisciplinar e integro que permita una atencion eficaz y desarrollo de ejes
tematicos de forma sistematica, contextualizada, actualizada y desde un modelo

salutogénico, que contribuyan a la biisqueda de un estado de bienestar en las familias.
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Capitulo 8
Metodologia

8.1 Monitoreo en casa

El proyecto “Promesa en casa” ha desarrollado como estrategia de
acompafiamiento un grupo de discusién con cuidadores de nifios con cardiopatias
congénitas, por medio de la aplicacion WhatsApp. Para fomentar la participacion en el
grupo y la formacion de redes de apoyo, se realizé una entrevista semiestructurada
telefénica (10 items), que explord las necesidades de los cuidadores frente al
acompafiamiento brindado por esta plataforma, sus intereses, sentido de pertenencia hacia
el grupo, asi como la importancia que le dan a las redes de apoyo entre cuidadores y el
acceso a medios tecnoldgicos y de comunicacion (ver anexo 1).

A continuacion, se tabularon sus respuestas (ver anexo 2) y se planteé como
estrategia de fortalecimiento del grupo, un programa de acompafiamiento a cuidadores de
nifios con cardiopatias congénitas (PACC) llamado mi cuidado es tu cuidado (ver anexo
3), con diferentes lineamientos de trabajo asi:

a) Grupo de apoyo CuidArte: se caracteriza por la presentacion de talleres,
charlas y conversatorios en torno a temas de interés personal y familiar,
basidndose en un modelo terapéutico grupal.

b) Martes de Héroes de Corazon: se caracteriza por presentar a través del
grupo en WhatsApp de cuidadores fotos y videos cortos de los avances en el
desarrollo de los nifios PROMESA, que son de alegria y motivacion para las

familias.
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c¢) Talleres Practicando...Ando: se caracteriza por la explicacién y practica
de temas en salud relacionados al cuidado del nifio(a) con cardiopatia congénita,
por parte de profesionales de la salud del proyecto PROMESA.
d) Actividad lidica Mi Reto es: se caracteriza por la realizaciéon de una
actividad practica entre cuidador y bebé, basada en la informacion educativa que

se expone en la pidgina web PROMESA en casa.

Todo lo anterior se realiz6 por medio de plataformas virtuales y desde un modelo
de terapia grupal, que buscé favorecer el bienestar mental, emocional, social y familiar de
los cuidadores, a través de estrategias psicoeducativas que, a su vez, promuevan el
establecimiento de relaciones de apoyo entre las familias, disminuyendo el riesgo del
sindrome del cuidador. La evaluacion a este proceso se realizo mediante una evaluacion
mixta (cualitativa y cuantitativa). La evaluacion cualitativa se hizo posterior al ultimo
taller CuidArte, y la forma cuantitativa se desarroll6 mediante la plataforma de Google
Forms al término de la dltima semana de trabajo (ver anexo 4).

8.2 Red de conocimiento PROMESA

Para incentivar la discusion y promover la participacion de los miembros de la red
de conocimiento PROMESA, se plante6 un cronograma con tematicas relacionadas a
Psicologia, familia y neurodesarrollo en nifios con cardiopatias congénitas (ver anexo 5)
en un canal exclusivo llamado #neurodesarrollo. Ademas, se eligié un dia especifico de la
semana (jueves) para compartir el material por medio de la plataforma Slack y un dia a la
semana (miércoles siguiente) para cerrar la discusion generada frente al tema y dejar en

constancia un acta de trabajo semanal. De igual forma, se enviaron mensajes de
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recordatorio grupal y privado por Slack y quienes tenian su ndmero telefénico se
contactaron por WhatsApp para explicarles el procedimiento y motivarles a participar,
puesto que se llevaria un control y se exaltaria a quienes realizaron mds aportes en el
grupo durante cada mes mediante un video, collage o fotos individuales de los
participantes (ver anexo 6). La evaluacién a estas actividades estuvo a cargo de la
supervisora y del jefe inmediato con cada material compartido en la red.

8.3 Apoyo a programa de alimentacion complementaria.

Inicialmente, se realiz6 una busqueda de informacion cientifica que abord¢ el
tema de alimentacion en nifios con cardiopatias congénitas y un andlisis de
investigaciones tipo cualitativas (ver anexo 7). A continuacion, se cred una matriz de
instrumentos de medicion en investigacion cualitativa (ver anexo 8), para posteriormente,
elegir el instrumento que mejor se adapte a la evaluacion de la aplicacion web “Baby
Home”, dirigida por el departamento de nutricion pediétrica de la Fundacion
Cardiovascular de Colombia a cuidadores de nifios con cardiopatias congénitas.

A continuacion, se desarrollo y entreg6 el protocolo de validacion (ver anexo 9).
En este protocolo, se plante6 que el proceso de validacion se lleve a cabo en las
siguientes tres fases: primero, una evaluacion del material por parte de jueces expertos en
salud y nutricién pediétrica, a través del cuestionario Suitability Assesment of Materials
(SAM). Segundo, realizar una evaluacion a través de jueces expertos en disefio grafico
mediante el cuestionario de evaluacion de material educativo en adolescentes. La tercera
fase corresponde a la evaluacion realizada por el publico objetivo, mediante un grupo

focal basado en un cuestionario validado en importantes investigaciones de la Escuela de
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Salud Publica de la Universidad de Harvard. Para cada una de las fases, se propuso
implementar a través de Google forms los cuestionarios para agilizar el proceso de
validacion por cada juez experto.

De igual forma, para realizar un seguimiento de la experiencia del publico
objetivo con el material, se sugiri6 realizar mediante llamada telefénica un cuestionario
complementario de evaluacion cualitativa sobre el impacto del material. Luego de la
revision del protocolo por parte de la nutricionista encargada y el ingeniero desarrollador
de la app movil, se realiz6 una reunidn para resolver inquietudes al respecto y orientar en
la aplicacion del protocolo.

8.4  Protocolo de estimulacion temprana

En primer lugar, se realiz6 una busqueda bibliografica sobre investigaciones que
exploraran estimulacion temprana, neurodesarrollo y sus alteraciones en nifios con
cardiopatias congénitas; para cada articulo se desarroll6 una tabla de analisis descrita en
el anexo 10.

A continuacion, se redactaron los tres primeros apartados del modelo de mapeo de
intervenciones empleado para la construccion de protocolos y programas en el drea de la
salud, base para elaborar el manual de estimulacidn temprana para los beneficiarios del
proyecto Promesa (ver anexo 11). Luego de aprobarse el protocolo de mapeo de
intervenciones, se procedio a disefiar y aplicar una entrevista por medio de Google forms
a profesionales expertos en cardiopatias congénitas y lo concerniente al cuidado de los

bebés con esta condicion (ver anexo 12). Se contactaron via correo electronico y llamada
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telefonica a seis profesionales de cardiologia y enfermeria, sin embargo, s6lo se obtuvo
respuesta de dos jefes de enfermeria.

Luego de tener estos datos, se disefi6 el manual de estimulacién del primer mes
hasta los dos afios de edad; la elaboracién se hizo en la plataforma online “canva” y se
tuvo en cuenta que cada ejercicio no fuese riesgoso para el bebé. El manual estd dividido
en ocho mdédulos, de los cuales los dos primeros realizan una introduccion y breve
explicacion sobre neurodesarrollo y estimulacién temprana; los siguientes seis médulos
estan por etapas de desarrollo trimestral. Cada modulo contiene introduccidn, hitos del
desarrollo, signos de alarma en el crecimiento del bebé y ejercicios para las areas motora,
del lenguaje y socioafectiva. En cuanto al disefio grafico de este manual, se emplearon
imégenes representativas de bebés para cada etapa del desarrollo y los ejercicios
descritos, asi como fotos de los participantes del proyecto PROMESA bajo un
consentimiento de uso de imagen existente; en el anexo 13 se pueden observar algunos
apartados del manual.

Al mismo tiempo que se elaboraba el manual de estimulacion temprana, se creé el
protocolo de validacion del material descrito anteriormente. Para ello, se planted el
mismo formato de validacion de la aplicacion “Baby Home” (ver anexo 9), ya que
cumplen con objetivos similares. A continuacion, se eligieron los jueces expertos en
salud y diseno grafico con el fin de darle cumplimiento a las dos primeras fases del
protocolo de validacion. Se concreto la participacion de seis jueces en salud y tres de

disefio grafico a quienes se les contact6 via WhatsApp y posteriormente, por correo
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electrénico se les compartio la carta de presentacién e instructivo de evaluacidn, asi como
el enlace del formulario web con los respectivos cuestionarios (ver anexo 14).

De igual forma, para la tercera fase de validacion, se reunieron via Google meet a
los cuidadores (poblacién objeto), alli se les explicé sobre estimulacion temprana, la
raz6n principal de elaboracion del material y el procedimiento que se estaba realizando.
Luego de esta explicacion y de haberles ensefiado el manual y como se distribuyen los
temas ahi, se paso el enlace de la platatorma de Google forms, donde respondieron el
cuestionario planteado para ellos. Al finalizar, se realiz6é un grupo focal virtual dentro de
la misma reunién de meet con el objetivo de lograr un acercamiento mds amplio en las
respuestas dadas por los participantes en el cuestionario completado previamente o
responder a inquietudes de los participantes, abarcando métodos tanto cualitativos como
cuantitativos y por supuesto, mayores posibilidades de andlisis.

Todo el proceso de validacion en las tres fases demoré aproximadamente 20 dias,
luego se tabularon las respuestas que se detallan en el anexo 15 y se realiz6 la
interpretacion de los datos obtenidos para poder concluir si el material era apto y
aprobado para su uso en la poblacion PROMESA.

8.5  Seminarios en Psicocardiologia

Se acordaron los temas de exposicion basados en el manual de Psicocardiologia
para cada jueves, en el horario de 10:00 a.m. a 11:30 a.m. Para ello, se emple6 una
técnica expositiva durante 30 minutos y en alternancia con otros compafieros pasantes.

De igual forma, se apoy6 al semillero Factores de Riesgo y Salud de la facultad de

Psicologia de la Universidad Pontificia Bolivariana, con una corta charla sobre “Barreras
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de acceso a los servicios en salud”. Los temas abordados se pueden observar en el anexo
16. Esta actividad se evaluaba y retroalimentaba luego de cada sesion por parte de la
supervisora.

8.6 Material de apoyo a la red social Instagram “Promesa en casa”
Se prepararon cortos libretos para grabar videos de 60 segundos; se realizaron con
el fin de informar a la poblacion sobre diferentes temas de interés en el area de la salud

(ver anexo 17).
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Capitulo 9
Resultados y Discusion

En este apartado, se presentardn los resultados segin los ejes de trabajo descritos
en el capitulo anterior.

9.1 Monitoreo en casa

A través de la entrevista inicial aplicada a los cuidadores, se determind segtn sus
respuestas que, no existian redes de apoyo suficientes entre ellos, tan s6lo se conocian por
compartir o cruzar algunas palabras mientras sus hijos se encontraban hospitalizados. Es
asi como surgio la idea de proponer un programa de acompafamiento a cuidadores, con
los objetivos de promover el acercamiento y las relaciones de apoyo entre cuidadores,
ademads de brindarles un espacio en el que lejos del pensamiento de enfermedad, se
permitiera compartir experiencias, fortalecer valores personales y desarrollar recursos o
estrategias que dinamicen otros roles que tienen las madres y los padres de estos nifios;
en pocas palabras, que se pudieran reivindicar con su proyecto de vida individual y
familiar. Si el cuidador estd en un estado de equilibrio con su propia vida, esto favorecera
el ejercicio de su tarea como cuidador(a), por eso el nombre del programa “mi cuidado es
tu cuidado” En este sentido, se desarrollo el programa de la siguiente forma y se
obtuvieron los siguientes resultados:

Grupo de apoyo CuidArte. Se aplicaron siete talleres reflexivos, bajo una
metodologia tedrica-prictica con la cual se logré consolidar mayormente las redes de

apoyo entre cuidadores, puesto que se tuvo en cuenta un enfoque de terapia grupal
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apoyada en elementos de la Terapia de Aceptaciéon y Compromiso (ACT). Las fichas
metodoldgicas de cada taller se detallan en el anexo 18.

Para invitar a los talleres se enviaron mensajes de recordatorio de forma
individual a los 11 participantes y en el grupo de discusién en WhatsApp; sin embargo,
dadas las condiciones del tiempo de los cuidadores, ocupaciones o dificultades con la
conectividad segun lo mencionaban ellos mismos, se contd con la participacion constante
de cuatro de ellos, con quienes se cred un grupo en WhatsApp aparte llamado
“CuidArte”, para poder coordinar la participacion de los talleres, aunque cada vez que
habia una actividad, se seguia invitando a los demds cuidadores de la forma descrita
anteriormente. Se realizé una evaluacién cualitativa (ver anexo 4) sobre la calidad de los

talleres desarrollados y las respuestas se observan en la tabla 1.

Tabla 1

Respuestas de entrevista cualitativa a cuidadores participantes de CuidArte.

Cuidadores C1 Cc2 C3 C4
¢ Considera que CuidArte Si, porque yo las S, bastante. En mi caso si, Si, porque s6lo me hablaba
fortalecio las redes de apoyo  habia visto, pero  Incluso era mas porque pude un poquito con X, pero

entre cuidadores?

¢ CuidArte aport6 nuevos
aprendizajes a su vida
personal, familiar y social?

¢ Coémo le parecio la
metodologia empleada?

no compartia.
Ahora sf lo hago
mas seguido.

Si, aprend{
cositas que no
tenia ni
idea...Por
ejemplo lo de las
emociones.

Me gusté
mucho, no me
aburr{ y aprendi.

timida... (risa),
pero ahora
conozco mas de
ellas.

Si, en relacién a
las emociones, el
estrés y la
familia. A veces
uno olvida cosas
que son
importantes.
Muy buena
porque fue
flexible, nos
puso a pensar.

conocer c6mo
piensan ellas y asi
mi hija no esté,
sigo con Promesa y
compartiendo con
ellas.

Si, en todo aspecto
los talleres lo
ponian a uno a
pensar o
reflexionar, cosas
que no se hacen
constantemente.
Me gusté porque
fueron temas
importantes y
explicados
sencillamente.

ahora conozco a las demads
y me interesa saber c6mo
estan.

Si, sobre todo en lo de
comunicacién y control de
estrés y emociones. Son
cosas que no sabia.

Me gusto, el tiempo que
nos dedicamos a esto, pude
aprender y aplicar en la
vida.

Fuente: elaboracién propia.
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Como se detalla en la tabla anterior, se recibié una buena retroalimentacion, pero
lo més importante es que se logré dar cumplimiento con el objetivo de promover las
redes de apoyo entre ellos, pues frente a este aspecto, las cuidadoras quienes se
caracterizaron por ser lideres dentro del grupo de discusién, mencionaron que con la
participacion en los talleres se acercaron mds como madres y amigas, pasaron de tener en
comun el hecho de la enfermedad de sus hijos a conocer més aspectos sobre los estilos de
vida, su forma de pensar, de actuar y desenvolverse en su cotidianidad. Teniendo en
cuenta lo anterior, se destaca que los temas abordados en los talleres fueron desarrollados
de acuerdo a la entrevista inicial, donde se observaron algunas carencias relacionadas al
contexto de los cuidadores: autoestima, comunicacion asertiva, estrategias de
afrontamiento centrada en la solucion de problemas, manejo del estrés, autocontrol
emocional, relaciones familiares y liderazgo.

Talleres Practicando...Ando. Se llevaron a cabo los tres talleres descritos en la
propuesta inicial del Programa de Acompafiamiento a Cuidadores de Nifios con
Cardiopatias Congénitas Complejas (PACC) “mi cuidado es tu cuidado” (ver anexo3). Se
contd con la participacion de los siguientes profesionales, y el desarrollo de su
intervencion, se puede detallar en el anexo 19:

Dra. Doris Cristina Quintero Lesmes (nutricionista) el dia 28 de agosto y
participaron cuatro cuidadoras. En este encuentro las ideas centrales fueron la
alimentacion complementaria segtn la etapa del desarrollo del bebé y los tips para lograr

un equilibrio en la alimentacion del nifio. Luego se desarrollé un conversatorio sobre las
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experiencias personales de cada cuidador y se resolvieron dudas frente a los temas
abordados.

Karol Melissa Castillo (jefe de enfermeria). El dia 18 de septiembre la jefe dio su
charla sobre el uso de las pantallas en los nifios; participaron seis cuidadores y se
desarrollaron las ideas sobre el tipo de pantallas a las cuales acceden los menores, uso de
la internet / sus ventajas-peligros y dio recomendaciones précticas para la familia.

Dr. Javier Mauricio Castro Monsalve (cardidlogo pediatra) el dia 22 de octubre.
Se contd con la participacion de cinco cuidadores con quienes el doctor desarroll6 un
conversatorio sobre las inquietudes principales que tienen los cuidadores: niveles de
saturacion de oxigeno, medicamentos, alimentacion y pasos a seguir en los proximos
meses.

Martes de Héroes de Corazon. Se llevo a cabo la actividad en cuatro fechas
segun lo estipulado en la propuesta. En esta actividad se observé una gran acogida y
participacion por parte de los cuidadores, puesto que, segun lo referian, esto les permitia
ver los avances de los nifios, felicitarse y enviar mensajes de apoyo a los padres que lo
requerian. Asimismo, se observe y ellos mencionaban en el chat, que esperaban la fecha
con alegria porque podian compartir los avances de sus bebés y esto era motivo de
orgullo, ademas, porque los profesionales de la salud que también estdn vinculados en el
grupo participaban elogiando a los nifios y brindando recomendaciones. El resumen de
esta actividad se encuentra en el anexo 20.

Mi reto es. Se cumplieron con las cuatro fechas estipuladas, pero con una

variacion, ya que en la tltima fecha de esta actividad se realiz6 un gran desfile de
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disfraces de nifios PROMESA, elaborados por sus familias en material reciclable o
alquilados y en el cual participaron enviando fotos. Las actas que evidencian la
participacién de las familias promesa en estas actividades se encuentra en el anexo 21.

Ahora bien, la evaluacion cuantitativa realizada a los cuidadores sobre la
ejecucion del PACC (ver anexo4) y de la cual se obtuvieron 8 respuestas de 10 esperadas,
muestra que el programa fue de gran aceptacion por el piblico y que cumpli6 con los
objetivos planteados en torno a: adquisicion de aprendizajes a nivel personal, familiar y
social, y del fortalecimiento de las redes de apoyo entre cuidadores. Ante los cinco items
realizados, siete cuidadores calificaron al programa como excelente (100%). Sin
embargo, en cuanto a redes de apoyo, uno de los cuidadores respondi6 que el
fortalecimiento de los lazos afectivos entre ellos no fue completamente bueno, por tanto,
en este aspecto se obtuvo un 87% como se detalla en la figura 1.

Figura 1
Evaluacion cuantitativa del Programa de Acompaiiamiento a Cuidadores de
Niiios con Cardiopatias Congénitas Complejas (PACC).

Evaluacion del PACC
105%
100%
95%
90%
85% l

80%

Nuevos Motivacién Informacién Actividades  Fortalecimiento

aprendizajes oportuna apropiadas de redes apoyo

Fuente: elaboracién propia.
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No obstante, las respuestas dejaron ver que un programa de este tipo para una
poblacién que mantiene o ha tenido altos niveles de estrés y angustia psicoldgica, es
necesario y de gran provecho por parte de los participantes como se observé en el
presente trabajo realizado. Es decir, la salud mental siempre va a ser una prioridad de
atencidn y mds si se trata de cuidadores, pues de ellos depende en gran parte que el
paciente también se encuentre en un estado de bienestar emocional, mental, social y
fisiolégico.

9.2 Red de conocimiento PROMESA

En el transcurso de los meses del servicio social se desarrollaron 16 tematicas (ver
anexo 5) en la plataforma Slack, y con cada una de ellas se realiz6 un acta de trabajo (ver
anexo 22) que resumio la discusion de cada tema. De igual forma, se realiz6 una
evaluacion cada dos meses aproximadamente sobre la participacion que se dio en la red,
teniendo en cuenta las estadisticas que genera la misma plataforma con un historial de
hasta un mes, como se puede observar en las figuras 2 y 3.

Figura 2
Actividad en la red de conocimiento PROMESA en la primera evaluacion.
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Fuente: elaboracién propia.
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Figura 3

Actividad en la red de conocimiento PROMESA en la segunda evaluacion.
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éDonde se envian los mensajes?

H Canales abiertos ki Canales cerrados  H Mensajes directos

Fuente: elaboracion propia.

Segtn las figuras 2 y 3, la participacion en los primeros tres meses de trabajo se
mantuvo activa. En los canales cerrados, los mensajes se leian con mayor efectividad por
parte de los participantes, aunque el mensaje directo o privado fue el mas empleado para
comunicarse entre ellos.

Ahora bien, en el tltimo mes, la red ha presentado una actividad positiva; segun la
figura 4, se ha mantenido el promedio de los profesionales activos a la semana, y
coincide con las anteriores evaluaciones de meses pasados, donde la semana 4 se
disminuye un tanto la participacion. Sin embargo, las publicaciones siguen siendo
activas, lo que indica que, aunque no son todos, varios de los profesionales se preocupan
por compartir material de forma constante, y otros, en cambio, ingresan a leer y
responder frente a lo que los demés han publicado.

De acuerdo a lo anterior, los canales abiertos son donde mas se envian mensajes
con un 61%, que comparado con las evaluaciones anteriores (figuras 2 y 3), indica que
hay un aumento, asi como se observé que todos los canales (abiertos, cerrados y directos)
han llegado a igualar las estadisticas referentes a “donde leen mas los mensajes”,

alcanzando cada canal un 100% de uso.
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Figura 4
Actividad en la red de conocimiento PROMESA en la tercera evaluacion.
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Con lo anterior, se evidencia que la actividad de la red se ha mantenido y que
algunos de los profesionales comparten o publican material, mientras otros prefieren
responder ante ello o dejar su opinién personal. En resumen, todos los mecanismos y
canales estdn siendo utilizados.

9.4 Protocolo de estimulaciéon temprana

En primer lugar, segun la fase de revision de literatura cientifica sobre
neurodesarrollo y déficits cognitivos, estimulacion temprana y cardiopatias congénitas
complejas (ver anexo 10), se reafirm6 la importancia de disefiar y aplicar un manual de
estimulacion temprana en los ninos PROMESA.

Por tanto, se procedio a realizar la entrevista cualitativa (ver anexo 12) a los
profesionales expertos en la atencion de nifios con CCC y se obtuvo las respuestas de dos
jefes de enfermeria que coincidieron en tres aspectos a tener en cuenta: primero,
mantener aseada el drea donde se realizardn los ejercicios de estimulacion y las manos
limpias para prevenir virus y bacterias. Segundo, los cuidadores deben estar atentos a los
signos de alarma en el bebé, si aparece alguno se debe suspender la actividad. En este
sentido, es necesario evaluar la tolerancia del bebé a la estimulacion realizando
progresivamente los ejercicios de menor a mayor esfuerzo. Por dltimo, en caso que un
bebé tenga gastrostomia, se debe verificar que la sonda esté fija a la pared del abdomen y
no se dé un retiro accidental de la misma, o que el nifio se enrede con ella durante la
sesion de estimulacion.

En la siguiente fase, se disefié y aprobo el protocolo segtin el modelo

“intervention mapping” (ver anexo 11) y se procedi6 a elaborar el manual de
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estimulacion temprana, asi como su respectiva validacion en las tres fases propuestas en
el protocolo y se obtuvo los siguientes resultados:

Fase 1: validacion por jueces expertos en salud

Se logré la participacion de cuatro profesionales en dreas de: enfermeria,
psicologia y nutricién, quienes evaluaron el material como se observa en la figura 5 con
un promedio de aprobacién del 72% correspondiente a la aprobacidn superior por parte
de tres jueces y un juez aprob6 el material como adecuado. De esta forma, se supero el
promedio aceptable de 40% segln la escala “Suitability Assesment of Materials — SAM”.
La valoracién minima sobre 44 puntos fue de 28, que corresponde a un 64% de
aprobacion, y la maxima fue de 35 puntos, que corresponde a un 80% de aprobacidn.

Figura 5

Validacion por jueces expertos en salud.
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En la evaluacion cualitativa, los jueces coincidieron en la importancia de adecuar
el material al contexto socio-cultural de los cuidadores a quienes va dirigido; por esta
razon, se optd por modificar las imdgenes, incluyendo fotos de los mismos participantes
del proyecto y otros nifios/as con caracteristicas fisionémicas latinoamericanas.

Fase 2: validacion por jueces expertos en diseio grafico

Se logro6 la participacion de tres profesionales en dreas de: Licenciatura en Artes
pldsticas, Historia y Promotor de Cultura y Bibliotec6logo, quienes evaluaron el material
con un promedio de aprobacién del 72% como se observa en la figura 6, quedando un 6%
por debajo del promedio de aprobacién aceptable de 78%. La valoracién minima fue de
11 puntos sobre 20, que corresponde a un 55% de aprobacion, y la valoracién méxima
fue de 18 puntos, correspondiente a un 90% de aprobacion.

Figura 6

Validacion por jueces expertos en diseiio grdfico.
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Fuente: elaboracidn propia.
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En general, dos de los profesionales desaprobaron el material con una puntuacién total
de 11 y 14 sobre 20; por ende, se pasé a realizar el andlisis cualitativo de las respuestas y
observaciones, en las que coincidieron en aspectos relacionados en hacer una adaptaciéon
de las imdgenes al contexto sociocultural (aspecto que obtuvo la mds baja puntuacion).
Estas observaciones fueron tenidas en cuenta junto con las de los profesionales de la Fase
1, para realizar las modificaciones correspondientes y presentar el material a los usuarios
o publico objetivo, en la Fase 3.

Fase 3: validacion por publico objetivo

Se contd con la participacion de seis padres/cuidadores de cinco grupos familiares
distintos del programa Promesa. Inicialmente, se realizé una reunion virtual en la que se
compartieron aspectos sobre: la estimulacion temprana, beneficios, dreas del desarrollo y
el material disefiado, modificado y validado.

A continuacion, se ensefid el material resaltando los aspectos basicos de:
contenido y distribucion, asi como tipos de ejercicios, signos de alarma e hitos del
desarrollo. Posteriormente, se compartid un enlace a un formulario con las preguntas de
un cuestionario estandarizado indicado en el protocolo. Pasados unos minutos, se retomé
el encuentro y mediante el desarrollo de un grupo focal, se logré profundizar en algunos
aspectos cualitativos relacionados con las preguntas y respuestas que dieron previamente
en el cuestionario.

Al realizar los andlisis cuantitativos, se destaca que el material obtuvo un promedio de
aprobacion de 95% segun lo indicado en la figura 7; con una valoraciéon minima de 18

puntos sobre 26 (69%) correspondiente a una de las seis participantes; y una valoracion
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de 26 puntos (100%) en los demas participantes. Es decir, cinco cuidadores evaluaron el

manual como material superior y una cuidadora lo calific6 como material adecuado.

Figura 7

Validacion por piiblico objetivo.
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Fuente: elaboracion propia.

En cuanto a los aspectos cualitativos desde el grupo focal, se destacan las

siguientes aportaciones segun las caracteristicas del manual mds llamativas a los

participantes:

Portada: “es bonita porque es creativa, llamativa, salen las fotos de los bebés que

fueron los que inauguraron el programa, pero al mismo tiempo se puede compartir con

otros cuidadores”. “Muy bonita porque estd con los nifios del proyecto y va a servir con

los demds papas. Es llamativo, se nota el tiempo y dedicacion”.

Estructura y médulos: “bonita porque en cada médulo aparecen nuestros

hijos”. “Se le dio la importancia a cada drea del desarrollo por separado; si uno quiere

trabajar un area en especifico, puede hacerlo”. “Muy bonita porque estd organizado, la

division de los temas segun las dreas, se dirige facil”.
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Motivacion para usar el manual: “es muy practico porque nos brinda
herramientas y es una ayuda para cualquier persona, para hacer cualquier tipo de
estimulacién de forma muy sencilla”. “Es muy practica, si no fuera parte del proyecto
entenderia todo. A cualquiera le sirve, es muy completa y facil de usar”. “Se puede
compartir con otros papds de nifios con o sin cardiopatias”.

Posterior a todo el proceso de validacion del manual de estimulacion, se quiso
desarrollar un pilotaje con los mismos cuidadores por aproximadamente un mes. Sin
embargo, al realizar la convocatoria para participar de una capacitacion que profundizara
mas aspectos sobre las sesiones de estimulacion temprana, s6lo participé una cuidadora, a
quien se le explico con claridad como usar el manual, como hacer una sesion de
estimulacion y se le presento el formato de registro de las sesiones (ver anexo 23) para
llevar un control al respecto. Esta participante s6lo realizé algunas sesiones durante ese
mes, no hubo constancia, ni registro de las mismas.

De esta forma, se procedi6 a indagar el por qué los demés cuidadores no se
motivaron a iniciar las sesiones de estimulacion si habian aprobado el manual como
excelente y algunos cuidadores respondieron que se debia a cuestiones de tiempo y
ocupaciones que tienen en su cotidianidad, més no porque el material les haya parecido
inadecuado.

Por tanto, se tomo la decision de no realizar la prueba piloto, no obstante, se
comparti6 el material a los cuidadores a través del grupo de discusion en WhatsApp y se
les informé que en la padgina web también estaria disponible. Ademads, se decidi6 redactar

un articulo para publicar en una revista especializada en temas de neurodesarrollo, dado
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que todo el proceso de elaboracidn del material se dio bajo la orientacién de un modelo
riguroso como es “intervention mapping”. Cabe resaltar que, el articulo se encuentra en

construccion a la fecha.
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Capitulo 10
Conclusiones y Recomendaciones

En cuanto al Programa de Acompafamiento de Cuidadores de Nifios con
Cardiopatias Congénitas Complejas (PACC), cumpli6 con los objetivos planteados en
torno a fortalecer las redes de apoyo entre cuidadores y generar un espacio de crecimiento
personal y compartir de experiencias que motiven unos a otros a cumplir con las tareas y
desempefiar los distintos roles que tienen los cuidadores en su cotidianidad, sin permitir
que la enfermedad sea el centro de sus vidas, logrando hacer un cambio de perspectiva en
los cuidadores hacia una vision salutogénica que contribuy6 a la reformulacion de
proyectos de vida personal y familiar e incremento de la percepcion de autoeficacia.

El programa permitio reafirmar la necesidad que tienen los cuidadores de
enfermedades cronicas de recibir acompafiamiento psicoldgico, y en estos casos, desde
un modelo de terapia y grupo de apoyo el impacto ha sido significativo como ya se
describi6 en el apartado anterior. Por tanto, se sugiere que proyectos de este tipo se
consideren como prioridad y no ajenos a la atencidn en salud, pues con ello se contribuye
a un estado de bienestar completo, recordando que “no hay salud sin salud mental”
(Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2020).

En cuanto a la red de conocimiento PROMESA, se cumpli6 con el objetivo de
promover la participacion de los profesionales en torno a distintos temas expuestos en los
respectivos canales de comunicacion, puesto que, se mantuvo activa la discusion
semanalmente en los canales. De igual forma, se logré adquirir aprendizajes que no son

tan comunes en las aulas, pero que en el quehacer del psicélogo de la salud e investigador
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va a requerir, asi como el desarrollo de competencias profesionales y personales que solo
una experiencia laboral interdisciplinar como esta, ensefa al aprendiz.

Se recomienda que, al momento de incluir a nuevos participantes a la red, se
realice la verificacién inmediata de la creacién de su perfil, asimismo, se le sugiera al
profesional nuevo en la red la descarga de la app Slack al mévil personal, de esta forma,
mantiene un contacto frecuente con la red y recibiré notificaciones instantdneas sobre las
reacciones y nueva informacion expuesta alli.

Por otro lado, la elaboracion del protocolo y manual de estimulacién temprana,
fue una experiencia de gran impacto, puesto que respondid a una necesidad latente en los
cuidadores PROMESA y que, segtn lo investigado, va a contribuir a largo plazo con la
potencializacion de habilidades y/o prevencion de un deterioro neurocognitivo, dadas las
condiciones contextuales a las que se han expuesto los nifios desde sus primeros dias de
vida. Ademas, el manual se adjunto a la lista de beneficios que ofrece el proyecto
PROMESA, reafirmando la rigurosidad del mismo, la viabilidad y el impacto
biopsisocial; dejando precedentes para futuros proyectos similares y que son tan
necesarios en el contexto actual de la salud.

Sin embargo, dado que no se pudo llevar a cabo el pilotaje, se mantiene la
indicacion de que esto se realice con la poblacion PROMESA y posteriormente, se pueda
extender su aplicacion a otra poblacion manteniendo la rigurosidad que exige la
investigacion y se pueda expandir asi el conocimiento y la experiencia a través de

articulos cientificos.
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Concordando con todo lo anterior, la participacion en PROMESA ha sido una
experiencia enriquecedora a nivel académico, profesional y personal, puesto que, puso en
el camino diversas actividades con objetivos especificos que exigian poner en marcha
recursos, estrategias, creatividad y un sello profesional para dar cumplimiento a lo
planteado. La clave de todo ello fue el sentido de pertenencia hacia la UPB y la FCV
desde su proyecto PROMESA, ademads de un pensamiento critico e innovador que trabaje
en pro de los beneficios comunes y cuya prioridad actual se enmarca en el desarrollo de
estrategias que, aunque sean sencillas, promuevan la salud mental desde distintas esferas
de participacion: profesionales y familias.

Por ello, al término de esta experiencia y de la escritura de este informe se hace
hincapié en: el aprendizaje adquirido en esta experiencia no es para acumularlo y
guardarlo para si; al contrario, es para ampliar la vision hacia un trabajo conjunto,
reconocer que siguen existiendo multiples necesidades en la sociedad, diversas incognitas
que la investigacion puede resolver y distintas estrategias que la psicologia puede

emplear para servirle al mundo, impactar y trascender.
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Anexos

Nota: Los anexos del Programa de Acompaiiamiento a Cuidadores, Protocolo y
Manual de Estimulacion Temprana y Red de Conocimiento se encuentran completos
en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/file/d/1P881.24nvInAd JpCUtkk77ChPu684P1cJ/view?usp=

sharing

Anexo 1. Formato de entrevista semiestructurada a cuidadores

1. {Como ha sido su experiencia en el proyecto PROMESA?

2. (Cual es su percepcion frente al grupo de cuidadores de WhatsApp? (si la percepcion
es positiva, responder la siguiente pregunta).

3. (En qué aspectos considera que el grupo de WhatsApp le ha sido util?

4. ;Qué tematicas considera que se deben abordar en el grupo?

5. (Le gusta participar o prefiere no hacerlo? ;Cual es la razén?

6. (Con qué frecuencia revisa la informacion en el grupo?

7. (Le gustaria generar lazos de apoyo con los demds cuidadores del proyecto
PROMESA?

8. (De qué formas considera que se puede establecer relaciones de apoyo con los demas
cuidadores? (si en la respuesta menciona medios digitales y tecnoldgicos, hacer la
siguiente pregunta).

9. Ademas del celular, ;con cuédles recursos tecnoldgicos cuenta? (pc, datos moviles y/o

WiFi, Tablet.


https://drive.google.com/file/d/1P88L24nv9nAdJpCUtkk77ChPu684P1cJ/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1P88L24nv9nAdJpCUtkk77ChPu684P1cJ/view?usp=sharing

Anexo2. Tabulacion de respuestas de la entrevista semiestructurada.
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PREGUNTA P1 P2 P3 P4 P5 Pé6 P7 P8
1. ;Como ha sido Fuimos de las Muy Muy bueno Nos ha Tanto mi familia ~ Muy chévere, Muy bueno, Me ha gustado
su experiencia en primeras en agradecida desde el brindado €Omo yo nos envian mucha porque uno porque indican
el proyecto  pertenecer al por ayudar en principio, demasiadas hemos sentido informacion, no sabe las muchas cosas,
PROMESA? proyecto, es un los momentos  porque siempre  cosas, muy bien con cualquier cosas, he y cualquier
excelente, aunque mas han estado informacién, PROMESA, nos  inquietud se aprendido de  emergencia
me hubiese gustado necesitados. atentos, tranquilidad, han ayudado, soluciona todo. uno cuenta con
que se haga un respaldo. seguridad, nos ha facilitado soluciones.
seguimiento por 1 bienestar. el cuidado de la
aflo, para saber sobre nifa,
la evaluacion de sus aprendemos
medicamentos, el cosas que no
desarrollo de ella. sabfamos y nos
daba miedo.
2. (Cual es su Muy buena porque Me parece Me ha gustado Me parece Me gusta porque  Me gusta porque  Es muy Me gusta el
percepcion frente contamos con un muy bueno estar porque se muy bueno se comparten he aprendido bueno grupo porque
al grupo de doctor alamano,de  por si aprenden cosas.  porque hay diferentes ideas, muchas cosas porque se mantiene en
cuidadores de cabecera, asi como llegamos a dudas que a aprendo cosas sobre el cuidado  ademdsdela  comunicacién
WhatsApp? (si la las demas tener algtin veces se adicionales. de la nifia. pagina web con personas
percepcion es profesionales que problema. exponen y Aunque he allf también que uno
positiva, responder nos acompafian. sirve para sentido que los publican compartié
la siguiente  Porque a veces, por aprender. temas y la informacién meses con
pregunta) el susto de alguna Siempre hay participacién se sobre el ellos.
situacién no disposicién de  ha bajado un cuidado de
podemos actuar que le poquito. los bebés.
bien. resuelvan
todo a uno.
3. JEn qué  En poder contar con  Me ha sido Con la En muchos Me ha sido ttil Cualquier duda Me ha sido El grupo ha
aspectos considera las indicaciones util por los comunicacion, aspectos, la porque aprendo se soluciona de util porque servido
que el grupo de rdpidas frente a aspectos de cuando hay informacién cosas del inmediato. he aprendido  también para
WhatsApp le ha algunaemergenciao emergenciao  nuevos que siempre cuidado del muchas apoyar a las
sido util? cuando hay dudas. dudas. integrantes, la nos bebé. cosas. personas
informacion. suministran, nuevas en el
las proceso.
inquietudes
que siempre
nos aclaran.
4. ;Qué tematicas Que se pueda Me parece Pues no sé, yo La Hasta el Que se siga Por ahora La informacién
considera que se comunicar por que sobre el leo todo lo que informacién momento, las hablando de todo  estdn bien las  enviada es muy
deben abordar en ejemplo, sobre crecimiento envien. ha sido muy tematicas un poquito, me tematicas. completa.
el grupo? medicamentos o del bebé y su completa abordadas me gusta.
necesidades que a desarrollo referente al han gustado.
veces tienen otros y ~ porque no es cuidado de
ver como podemos igual a los los bebés.
ayudarnos. demads nifios.
S. JLe  gusta A veces me gusta A veces Depende del Casi no Si, depende de la  Cada vez que No soy A veces,
participar o mucho preguntar opino, momento y tipo  participo, temadtica. puedo, que mucho de cuando tengo
prefiere no para poder practicar  cuando creo de informacién,  pero cuando conozco el tema.  escribir, pero  tiempo en ese
hacerlo? (Cual es las que es que se lo hago es por sileotodolo  momento que
la razén? recomendaciones. oportuno. La novedosa. algunas dudas que me llega la
mayoria de o dar mi envian. informacién.
las veces lo opinién.
hago.
6. {Con qué Cada vez que pueda Trato de Cada vez que Todos los Varias veces al Cada vez que Por ahi dos Cada vez que
frecuencia revisa y que me envian revisar una escriben. dias, en el dia, cada vez que  puedo. veces, en las  pueda reviso.
el grupo? algo. vez al dia. O momento que  pueda. maflanas mas

una vez en la
mafiana, otra
en la tarde y
noche.

veo un
mensaje de
una vez leo la
informacion.

que todo.
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7. ¢Le gustaria Seria muy bueno, Si, siempre Soy muy Claro que si. Si, incluso a Si me gustarfa, a  Serfa muy Si me gustarfa,
generar lazos de porque hay gente he querido selectiva, me No he tenido veces he querido  veces quisiera bueno porque siempre
apoyo con los que es muy pobre y seaasi. gusta con cercania con escribirle a otros  hablar con otros porque todos  hay
demas cuidadores de pronto uno les Quisiera algunas madres  los demds, papitos porque padres para pasamos por  inquietudes y
del proyecto puede ayudar con poder enviar ser cercana, con  todo ha sido uno sabe que expresar cosasy  lo mismo, estando en
PROMESA? ago. Y al hablar con fotosy verel  quienes por han pasado por tranquilizarme. algunos contacto con
otros  padres es progreso de comparti en la WhatsApp. lo mismo, tienen mds otros padres
bueno porque  los demds UCL entonces para experienciay  que ya han
comentan cosas que bebés porque desestresarnos nos pasado esas
uno no sabia. €so motiva. un poco. ayudarfan. experiencias,
uno puede
aclarar dudas o
ayudar a otros.
8. (De qué formas Reunirnos asi sea Por Facebook  No sé, porque Pues Un video Juegos que sea Mediante el Por Facebook.
considera que se cada3 meses, para también me soy timida. Pero  continuar con  llamada. junto a los mismo
puede establecer hablar de la gustaria, con algunas todo lo del bebés, grupo,
relaciones de experiencia personal ~ como hay madres me cuidado del penitencias. algunas
apoyo con los pero también de las papds que gusta escribir bebé. charlas o asi.
demas cuidadores? necesidades. han pasado bastante.
(si en la respuesta por lo mismo,
menciona medios me gustaria
digitales y hablar con
tecnologicos, hacer ellos, ver sus
la siguiente bebés.
pregunta).
9. Ademas del Cuentoconlosdatos Tengo Wifiy  Tengo Wifi, el Datos, pc, Tengo Cuento con el Tengo solo Tengo WiFi.
celular, Jeon y celular. los datos celular. wifi. computador y celular y los datos
cuales recursos moviles. WiFi. datos. moviles.
tecnologicos

cuenta? (pc, datos
méviles y/o WiFi,
Tablet).
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Anexo 3. Propuesta de trabajo con los cuidadores

Titulo: Mi Cuidado es tu Cuidado.

Dirigido a: cuidadores de nifios con cardiopatias congénitas del
proyecto PROMESA. N cuidado es

TU CUIDADQ

Descripcion del problema: la presencia de la enfermedad en la
familia puede catalogarse como un evento de gran impacto, ya que altera su
funcionalidad y las relaciones entre los miembros de la misma; su grado de desajuste
puede variar dependiendo del tipo y gravedad de la enfermedad, asi como de los recursos
psiquicos, culturales, econémicos y sociales con los que cuentan. La dindmica familiar
centra su atenciéon en el curso de la enfermedad y la persona que la padece, olvida
aspectos bdsicos que componen su sistema familiar, especialmente en el relacionamiento
entre sus integrantes y el rol que cumple cada uno.

Principalmente, la aparicién y adaptacion a la enfermedad puede catalogarse como
etapa de crisis, en ese momento es donde se requiere de preparacién y desarrollo de
recursos, estrategias y mecanismos de afrontamiento, tanto en la individualidad como en
la interaccion familiar con el fin de lograr movilizar el impacto emocional ocasionado y
reestructurar el lineamiento familiar desde nuevas perspectivas y estilos de vida.

Justificacion: desde el proyecto PROMESA, en el que se imparte atencion,
educacién, monitoreo y seguimiento a nifios con cardiopatias congénitas en su primer
interestadio, se hace oportuno brindar de igual forma acompafiamiento a las familias que

se convierten en principales cuidadores de los menores. Los estudios han demostrado que
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existe un desgaste fisico y emocional en quien cumple la funcién de cuidar de la persona
que esta enferma, lo que se denomina sindrome del cuidador.

Por tanto, se requiere atender a sus necesidades personales, desarrollar
empoderamiento, capacidad de planeacion y decision para orientar el curso de su propia
vida y cumplir con su rol adicional de cuidador. En este sentido, la psicoeducacién y el
apoyo social percibido se convierten en variables que se deben promover para la
construccion de un estado de bienestar en los cuidadores y, por ende, en quienes son
cuidados.

Objetivo: favorecer el bienestar mental, emocional, social y familiar de los cuidadores
de nifios con cardiopatias congénitas del proyecto PROMESA, a través de estrategias
psicoeducativas y desde un modelo de terapia grupal, que a su vez promuevan el
establecimiento de relaciones de apoyo entre las familias.

Desarrollo: el proceso esta enmarcado en la formacion grupal y familiar, permitiendo
educar, compartir experiencias, apoyar y orientar los procesos familiares, atendiendo de
manera integra y profesional las necesidades particulares y caracteristicas que presentan
las familias con nifios que tienen cardiopatias congénitas. Lo anterior, estd basado en un
proceso de entrevista semiestructurada preliminar, realizada por medio de llamada
telefénica a los padres de familia, quienes dieron respuestas en torno a su experiencia y
participacion en el grupo de WhatsApp al que pertenecen del proyecto PROMESA y de
acuerdo a recomendaciones que dieron al respecto. Recopilando el material previo e
ideando un material que conlleve al cumplimiento del objetivo, se proponen las

siguientes estrategias que se adelantaran durante 3 meses con enfoque interdisciplinario.
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1. Grupo de apoyo “CUID-ARTE”: se caracteriza por la presentacion de talleres,

charlas y conversatorios en torno a temas de interés personal y familiar,

basdndose en un modelo terapéutico grupal.

1.1 Tiempo: 30 minutos.

1.2 Frecuencia: 2 veces al mes.

1.3 Recursos: computador o celular, conexion WiFi o datos moviles y materiales

sencillos y adecuados al tema en desarrollo.

1.4 Dirigido  por: pasante de Psicologia.

2. Talleres practicos “PRACTICANDO...ANDO”: se caracteriza por la
explicacion y practica de temas en salud relacionados al cuidado del nifio(a) con
cardiopatia congénita.

1.1. Tiempo: 30 minutos.

1.2.Frecuencia: 1 vez al mes.

1.3.Recursos: computador o celular, conexion WiFi o datos mdviles y materiales
sencillos y adecuados al tema en desarrollo.

1.4.Dirigido por: residentes de las dreas de la salud como: medicina y sus

especialidades, enfermeria y nutricion.

Fracticands,,.
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3. Martes de “HEROES DE CORAZON?”: se caracteriza por presentar a través

4.

del grupo en WhatsApp de cuidadores fotos y videos cortos de los avances en el
desarrollo de los nifios PROMESA, que son de alegria y motivacién para las
familias.

1.5. Tiempo: 8 horas (horario permitido de 8 a.m. — 12 p.m. y de 2 p.m. — 6 p.m.)
1.6.Frecuencia: 1 vez por semana.

1.7.Recursos: computador o celular, conexion WiFi o datos moviles.

1.8.Dirigido por: padres de familia de los menores y moderado por la pasante de

Psicologia y su supervisora.

Y
4//4,% &

Actividad ludica “MI RETO ES...”: se caracteriza por la realizaciéon de una

actividad préctica entre cuidador y bebé, basada en la informacion educativa que

se expone en la pagina web PROMESA.

1.1 Tiempo: 8 horas (horario permitido de 8 am. - 12 p.m. y de 2 p.m. — 6 p.m.).

1.2 Frecuencia: 2 veces al mes.

1.3 Recursos: computador o celular, conexion WiFi o datos moéviles y materiales
sencillos y adecuados al tema principal.

1.4 Dirigido por: padres de familia de los menores y moderado por la pasante de

Psicologia y su supervisora.

/”/ Ve
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Medidas éticas del proceso: se realizard una charla previa con los padres de familia
para dar a conocer las ideas que se describieron anteriormente. De igual forma, se
enfatizard a los cuidadores que estas nuevas estrategias no son de cardcter obligatorio
para su participacién y no afectardn de ninguna forma el proceso que han llevado en el
proyecto; ademds, se verbalizard sobre la privacidad que debe mantenerse con el material
compartido voluntariamente concerniente a la identidad de sus hijos (fotos y videos).

Medio por el cual se desarrollaran los encuentros: se propone emplear la
plataforma zoom, que esta disefiada para encuentros grupales numerosos, con facilidad de
uso y que permite la grabacion de la sesion, para sustentar el trabajo realizado, asi como
permitir ver la sesion en otros momentos. Para ello, se estipula hacer una capacitacion
frente a la instalacion y uso de la aplicacion a través del encargado de sistemas y
tecnologia del proyecto.

Andlisis de la informacién: se realizard un acta que resuma cada encuentro
desarrollado, para orientar futuros procesos de acuerdo a los resultados obtenidos. De
igual forma, se llevard un control de participacion y, al finalizar el proceso, se realizard
una llamada telefénica para aplicar una corta encuesta de satisfaccion a los cuidadores,
para analizar el impacto que éste tuvo y directrices para proximos ejercicios similares.

Cronograma: teniendo en cuenta la lectura de necesidades psicosociales de los
cuidadores de nifios con cardiopatias congénitas pertenecientes al proyecto PROMESA,
las cuales se pueden resumir en la exigencia de crecimiento personal y libre de la

“condicion de enfermedad”, se ha disefiado un plan de trabajo basado en la terapia grupal
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orientada desde los elementos centrales de la Terapia de Aceptaciéon y Compromiso
(ACT), definida como “una intervencion psicoldgica basada en la psicologia conductual
moderna, incluida la teoria del marco relacional, que aplica procesos de atencion plena y
aceptacion, y procesos de compromiso y cambio de comportamiento, a la creacién de
flexibilidad psicologica” (Asociacion para la Ciencia del Comportamiento Contextual).

Es asi como los lineamientos de trabajo y temadticas propuestos a continuacion, se
enmarcan ademads en un proceso psicoeducativo, que busca ser una ayuda a la mejoria de

la calidad de vida del cuidador, y, por ende, a la de aquellos menores que son cuidados.

Mes/fecha

Actividad Tematica Julio Agosto Septiembre Octubre
Descubrimiento del yo y | Viernes 31
autoestima (10:00

a.m.)
Comunicacién asertiva Viernes 14
(10:00
a.m.)
Resolucién de problemas y Viernes 28
Grupo de apoyo estrategias de afrontamiento. (10:00
“Cuid-Arte” a.m.)
Manejo del estrés Viernes 11
(Mindfulness) (10:00 a.m.)
Autocontrol emocional Viernes 25
(10:00 a.m.)
Relaciones  familiares y Viernes 09
sociales (10:00
a.m.)
T. Relajacién y control de Viernes 16
ansiedad. (10:00
a.m.)
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Viernes 21
Nutricion (Dra. Doris (10:00
Quintero). a.m.)
Practicando...Ando
Enfermeria  (Enf.  Karol Viernes 18
Castillo). (10:00 a.m.)
Cardiologia  (Dr.  Javier Viernes 02
Castro). (10:00
a.m.)
Martes de “Héroes de Material por parte de Martes Martes Martes Martes
Corazén” cuidadores. 28 18 08 06
Material por parte de / Jueves Miércoles Jueves
Mi reto es... cuidadores. Ll(l):es 30 2

31
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Anexo 4. Evaluacion del programa de acompaiiamiento a cuidadores

Encuesta de evaluacion cuantitativa del Programa de Acompaiiamiento a

Cuidadores de niinos con Cardiopatias Congénitas Complejas (PACC) “Mi Cuidado

es tu Cuidado”.

jHola! A continuacién, encontrard unas preguntas que evalian el programa de
acompafnamiento del cual usted fue participe. Recuerde que se llevaron a cabo varias
actividades como las siguientes:
Martes de Héroes de Corazon (compartir los avances del bebé).
Mi Reto es (realizar actividades junto a mi bebé).
Practicando...Ando (charlas por parte de los profesionales de nutricién, enfermeria y
cardiologia).
Grupo CuidArte (talleres reflexivos dictados por la pasante).
Teniendo en cuenta su participacioén en dichas actividades, agradezco las respuestas, que
puede calificar con una de las siguientes opciones: Excelente, Bueno o Malo.
Cordialmente, Juliana Ardila Ledén (pasante de Psicologia).
1. (Las actividades aportaron nuevos aprendizajes a mi vida personal, familiar y
social?
2. (Las actividades me motivaron como cuidador(a) y en otros roles de mi vida?
3. ¢Se dio informacién oportuna y respetuosa sobre el desarrollo de las actividades?
4. (Las actividades desarrolladas fueron apropiadas a las necesidades de los
cuidadores y del grupo Promesa?
5. (Las actividades permitieron el fortalecimiento de lazos de amistad entre los

cuidadores PROMESA?

Evaluacion Cualitativa sobre el grupo de apoyo CuidArte

1. ;Considera que CuidArte fortaleci6 las redes de apoyo entre cuidadores?
2. ;CuidArte aportd nuevos aprendizajes a su vida personal, familiar y social?

3. (Cbémo le parecié la metodologia empleada?



Anexo 5. Tematicas de trabajo Red de Conocimiento PROMESA

Temas desarrollados de julio a agosto

FECHA

TEMA

IDEAS CONCLUIDAS

09 de julio
de 2020

(Qué se conoce sobre Desarrollo Infantil
Temprano?

e Necesidad de informar y
educar sobre desarrollo
temprano en nifios con
CCC.

e Mayor capacitacion de
los profesionales en
torno a este tema.

e Plantear objetivos claros

tanto para profesionales
como cuidadores.

16 de julio
de 2020

Psicopatologia 'y  personalidad de
pacientes cardidpatas.

e Importancia de estudiar,
informar y educar a los
profesionales y familias
sobre mitos VS.
realidades de los efectos
postoperatorios.

e Evaluar los rasgos de
personalidad de
pacientes y sus familias.

e Dos objetivos de un
programa de atencion
integral: autocuidado y
proyecto de vida.

23 de julio
de 2020

Trastornos del Neurodesarrollo en Nifios
con Cardiopatias Congénitas.

e Educacién frente al tema
en  profesionales y
cuidadores.

e Ruta de
administrativa y médica.

accion

e Controles periddicos.

30 de julio
de 2020

Predictores clinicos y sociodemograficos
de la participaciéon en el trabajo de
adultos con cardiopatias congénitas.

e Atencion médica vy
tratamientos
diferenciales.

e Educacién y orientacion

a los pacientes 'y
familias.

06 de
agosto de

Angustia psicoldgica en padres de nifios
con cardiopatia congénita grave: el

e Orientacion y
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2020 impacto del diagndstico prenatal versus acompafiamiento.
el diagnostico postnatal Diagndsticos correctos.
Motivacion a los padres.
13 de | ;Coémo afecta el diagndstico prenatal de Orientacion y
agosto de | una cardiopatia congénita en las acompafiamiento.
2020 relaciones conyugales de los padres? Normalizacién de
emociones.
Fortalecimiento de redes
de apoyo.
20 de | Atencion individualizada del desarrollo Entrenamiento a padres
agosto de | centrado en la familia: un modelo o cuidadores primarios.
2020 esencial para abordar las necesidades Eiecutar acciones que
unicas de los bebés con cardiopatia J_ ) 4
congénita. mejoran la calidad de
vida del bebé en
circunstancias de
hospitalizacion.
Trabajo cooperativo
entre padres de familia y
profesionales.
27 de | Promocién en la resiliencia mediante Resiliencia como
agosto de | una intervencion basada en las fortalezas caracteristica dindmica.
2020 del caricter en nifos con cardiopatia Entrenamiento en
congénita: una aproximacion desde la fortalezas para lograr el
Psicologia Positiva. desarrollo de resiliencia.
Entrenamiento y
desarrollo de resiliencia
en todo el equipo de
trabajo involucrado en el
proceso de salud-
enfermedad:
profesionales,
cuidadores/familia y
pacientes.
3 de | Neurocognicién en la cardiopatia Fortalecimiento de
septiembre | congénita del adulto: como controlar y competencias y
de 2020 prevenir el declive progresivo.

habilidades.

Educacién y planeacion
de estrategias de trabajo
integral que incluyan
paciente y familia.
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Establecer redes de
apoyo entre los pacientes
y sus familias.

10 de
septiembre
de 2020

Adolescentes y jovenes portadores de
cardiopatias congénitas en etapa de
transferencia a la atencion médica de
adultos.

Orientar a las familias.
Promover el
autocuidado.

Fortalecer habilidades
para la vida.

17 de
septiembre
de 2020

Trastornos psiquidtricos en nifios y
adolescentes con cardiopatia congénita.

Identificar las
necesidades del paciente
seglin su etapa del ciclo
vital.

Promover el desarrollo
de habilidades para la
vida.

Atencién en salud con
enfoque multidisciplinar.

24 de
septiembre
de 2020

Conducta adaptativa y calidad de vida en
nifios de 3 a 6 afios con cardiopatias
congénitas. Su relacion con el medio
ambiente de crianza.

Crianza disciplinada.
Formar
independientes.

personas

Corregir el pensamiento
de corazén danado vy
discapacidad.

01 de
octubre de
2020

Estresores parentales en Unidad de

Cuidados Intensivos Pediatrica

Reducir elementos

innecesarios de la UCIP.
Involucrar a los padres
en tareas basicas de
cuidado del bebé.

Psicoeducar a personal
médico y familias en
comunicacion  asertiva,

autocontrol emocional y
del estrés.

08 de
octubre de
2020

A corazon abierto: vivencias de madres
y padres con anomalias congénitas
cardiacas.

Promocién de la
empatia.
Mayores habilidades de
comunicacién  asertiva
por parte del personal
médico.
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e Acompafiamiento
psicoldgico a las familias
para mejor ajuste
psicosocial.

15 de Relacion de carga percibida del | e Identificar la angustia
octubre de psicolégica en los
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Anexo 6. Propuesta y Control de participacion en la red de conocimiento.
e Metodologia de gestion de los participantes de la red

1.

. Como se gestionard la red? Inicialmente, los participantes son profesionales o
pasantes de las dreas de trabajo que componen el proyecto PROMESA, quienes
ingresan segun las indicaciones orientadas en los apartados anteriores. La gestion
de la red depende del buen uso de la plataforma, elegir un encargado para la
organizacién de temdticas y exposicion de las mismas, asi como el compromiso
que adquiere cada participante con la expansién del conocimiento.

;Como se va a motivar a los integrantes de la red a participar? Se realiza
mediante los mensajes grupales y privados que el encargado envie a cada
integrante de la red, con el fin de informar sobre el tema expuesto e incentivar el
aporte de comentarios referentes al mismo, ademds de cumplir la funcién de
recordatorio. De igual forma, el encargado de lo anterior, serd el moderador de la
discusion que se genera en el chat grupal, para recopilar la informacién y generar
mayor oportunidad de participacién, puesto que emite cuestionamientos,
afirmaciones o retine los puntos contradictorios que refieren los miembros del
equipo en torno al tema expuesto.

;Cada cudnto se va a incentivar la red? La participacién serd motivada
semanalmente, especificamente el dia que se comparte el archivo de
conocimiento en el grupo (jueves), asi como también un dia antes de realizar el
cierre de la discusion, se emitirdn mensajes grupales recordando la participacion
frente al tema.

Cronograma de gestion y participacion. La organizacion de temas serd
programada mensualmente por la pasante de Psicologia, incluyendo Ila
participacion de profesionales y/o pasantes y residentes de las areas de trabajo
que componen la red; lo anterior es con el fin de dar mayor participacion,
dinamismo y variabilidad de los contenidos a discutir en el equipo.

Cronograma de gestion de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Mes de Julio Tema Elaborado por Moderado por
Jueves 09 (Qué se conoce sobre
Desarrollo Infantil
Temprano? Pasante de
Jueves 16 (Cudles son las dificultades | Pasante de Psicologia Psicologia y
en el neurodesarrollo que supervisora.
enfrentan los niflos con
CCcC?
Jueves 23 Psicocardiologia
Jueves 30 Psiconeurologia
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5. Control de participacion en la red de conocimiento: se redactard un acta que
resume la informacién compartida en la semana; alli se expondrd el nombre de
quienes realizaron sus aportes, las ideas principales y la conclusién del tema. Este
registro serd desarrollado por el moderador designado y se archivard como parte
de evidencia de trabajo de la red. El formato del acta se muestra a continuacion:

Acta de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

Tema

Expositor(a)

Participantes

Ideas
centrales

Conclusion

Referencia

De igual forma, se plantea resaltar al integrante que mds participe a lo largo de las
tematicas del mes, lo cual funciona como motivacién y compromiso con la red. El control
para determinar el incentivo anterior lo llevard a cabo la pasante de Psicologia, mediante
el registro de participantes frente a la temdatica semanal.

A continuacion, se ensefia el formato de registro.

Fecha Julio | Julio | Julio | Julio | Participante
09 16 23 30 destacado del mes
Participantes
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Anexo 7. Articulos de investigacion en alimentacion complementaria para nifios con

CCC.
Articulo 1
Titulo Evaluacion del impacto de la orientacion alimentaria sobre los indicadores
antropométricos del estado nutricio de infantes con cardiopatias congénitas.
Afio 2014
Pais Meéxico
Autores Magda Maricela Ramirez Nava, LN Gloria Patricia Magafa Ortega, Dra. C Rebeca
Monroy Torres.
Revista Jévenes en la ciencia- Revista de divulgacién cientifica.
Objetivo Describir los indicadores antropométricos del estado nutricio para orientar la ruta
alimentaria en nifios con CC, mediante la educacion a los padres.
Variables Antropometria, orientacion alimentaria.
estudiadas y Las CCC mas comunes son las Comunicacion interventricular: 25-30% de frecuencia;
definicion la persisetncia del conducto arterioso: 25-30% de frecuencia.
Poblacion 29 nifios menores de 5 afios de edad, (20 nifias y 9 nifios) con Dx de persistencia del

conducto arterioso y/o comunicacién interventricular, en ausencia de otras

malformaciones.

Método- Diseno

e Estudio analitico, longitudinal y prospectivo.

e Los indicadores antropométricos sensibles a los cambios de tipo crénico que se
evaluaron fueron el peso para la edad, talla para la edad y el perimetro cefélico
para la edad por puntaje Z.

e [ as variables socioeconomicas fueron: nivel de escolaridad de la madre, nimero
de hijos, tipo de comunidad y nivel socioeconémico.

e Promocion y educacion para la salud en materia alimentaria. Criterios para brindar
orientacion”, de acuerdo a los siguientes topicos: Grupo de 0 a 6 meses de edad:
lactancia materna exclusiva y a libre demanda, uso correcto de sucedaneos,
preparacidn para iniciar la alimentacién complementaria, alimentacion continda.
Grupo de 6 a 12 meses: continuacion de la lactancia materna o uso correcto de
suceddneos, alimentacién complementaria de acuerdo a edad y peso, higiene y
alimentacion continda. Grupo de 1 a 4 afios y grupo de 4 a 5 afios: dieta correcta,
integracion de los tres grupos de alimentos en cada comida, establecimiento de
horarios fijos de alimentacion.

Resultados

e Al evaluar el cambio en la proporciéon de desnutricion antes y después de la
orientacion alimentaria (Tabla 2), es decir, la disminucién de la prevalencia de
desnutricién en los infantes con cardiopatias congénitas (mejoria en su estado
nutricio) después de la orientacion alimentaria (impacto), se obtuvieron resultados
estadisticamente significativos de acuerdo a todos los indicadores antropométricos
que evaldan cambios de tipo agudo (p < 0.05); en cuanto a los indicadores que
evalian cambios de tipo crénico también se lograron resultados estadisticamente
significativos, excepto para el pardmetro de talla para la edad

Conclusiones

La orientacién alimentaria puede tener un impacto favorable sobre los indicadores
antropométricos del estado nutricio de infantes con cardiopatias congénitas,
constituyéndose asi como una valiosa herramienta en el tratamiento de la desnutricion
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caracteristica de esta poblacion.

Limitaciones del
estudio

No se especifica mds alld de ciertos topicos, su programa de orientaciéon alimentaria
para padres, con el fin de contrastar con los resultados obtenidos que se menciona, fue
de gran impacto.

Ademas, el proceso de evaluacién no va mds alld de los indicadores antropométricos.
Se debié relacionar y/o profundizar con las CC.

Notas
importantes

Los nifios con CC son un grupo vulnerable a la desnutricién de etiologia
multifactorial, que incluye un estado hipermetabdlico, una ingesta caldrica
inadecuada, alteraciones de la deglucién, mala absorcidn, reflujo gastroesofdgico y
factores genéticos.

En cuanto a la prevalencia de desnutricion de los infantes con cardiopatias tipo
persistencia del conducto arterioso y comunicacion interventricular en México, un
estudio (Villasis-Keever, et. Al, 2001)5 determiné que por el indicador
antropométrico de peso para la talla (P/T), 49.1 % de los lactantes estaban
desnutridos, 11.6 % de los preescolares y 5.2 % de los escolares. Lo que
evidentemente compromete el estado de salud general y la posibilidad de realizar
la cirugia correctiva pertinente en el infante.

La recuperacion del estado nutricio se da con un aporte extra de energia
nutrimentos que excedan las recomendaciones en la poblacion general. Esto se da
a partir de la oportuna evaluacién del estado nutricio que permita identificar a
aquellos pacientes con riesgo nutricio importante, con el fin de tomar las
decisiones de tratamiento nutricio pertinentes; teniéndose como un recurso
sumamente valioso la instruccion a los padres para alimentar a sus hijos,
atendiendo a las necesidades especificas de cada niiio cardiopata.

Por medio de un programa de consejeria nutricia, incluye la participacién de los
padres que con tan solo recomendaciones dietéticas y educacion logran optimizar
la alimentacion de sus hijos con buenos resultados.

Referencia

Nava, M. M. R., Ortega, G. P. M., & Torres, C. R. M. (2015). Evaluacién del impacto
de la orientacion alimentaria sobre los indicadores antropométricos del estado nutricio
de infantes con cardiopatias congénitas. Jovenes En La Ciencia, I1(1), 448-454.
http://www.jovenesenlaciencia.ugto.mx/index.php/jovenesenlaciencia/article/view/684
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Articulo 2
Titulo Nutricion en el lactante con cardiopatias congénitas
Afo 2015
Pais Argentina
Autores Maria Cielo Gutiérrez
Revista Repositorio Digital REDI- Universidad FASTA.
Objetivo Identificar las representaciones sociales de las madres sobre la alimentacién

de lactantes con cardiopatias congénitas.

Variables estudiadas y
definicion

Cardiopatia congénita: anomalias estructurales y/o funcionales del
corazén del recién nacido. Se desarrollan desde la gestacién y es una de
las principales causas de muerte en menores de un afio.

Representaciones sociales: istemas cognitivos en los que es posible
reconocer la presencia de estereotipos, opiniones, creencias, valores y
normas que suelen tener una orientacion actitudinal positiva o negativa
Estado nutricional en menores con CC: la enfermedad favorece la
malnutricion por la poca ingesta a causa de disnea, hipoxemia, hipotonia,
regurgitaciones. Segun la Asociaciéon Espanola de Pediatria (2010), la
desnutricion afecta de forma cualitativa el sistema inmune, aumentando
el riesgo de infecciones y el incremento de la morbi-mortalidad en
relacion con la cirugia.

Poblacion

Muestra no probabilistica conformada por 20 nifios de 1 a 6 meses de edad,
de los cuales 11 fueron nifias y 9 nifios, que asistieron de forma ambulatoria
al servicio de cardiologia.

Método- Diseiio

Estudio cuanti-cualitativo, descriptivo de corte transversal.

En la recoleccién de datos se empled una ficha con datos personales,
datos antropométricos (talla y peso), datos de la madre y la familia. Se
empled una entrevista abierta a las madres y profesionales del equipo
interdisciplinario de tratamiento en CC.

Resultados

65% de los menores presentaron un estado nutricional normal, pero el
35% restante se encontraban en bajo peso.

De los pacientes en bajo peso, 85% se encontraban en tratamiento para la
Insuficiencia Cardiaca Congestiva (ICC).

De los 20 nifios, solo 5 recibian leche materna exclusiva y 2 nifilos un
tratamiento nutricional especifico.

80% de las madres no tenian conocimientos sobre lactancia en nifilos con
CC, tampoco refirieron que algin profesional en nutricién pediétrica les
haya brindado informacién sobre la alimentacion para su hijo.

60% de las madres mencionaron que la enfermedad no influia en la
alimentacion de sus hijos.

Conclusiones

Existen falencias en el conocimiento de las madres sobre las précticas
adecuadas en la nutricion de su hijo. Al mismo tiempo, los profesionales
en el area no tenian conocimiento sobre la falta de informacién en las
madres, para poder realizar un entrenamiento y educacion alimentaria.




74

e Serequiere de una valoracion temprana del estado nutricional para iniciar
la educacion en las madres sobre las buenas practicas alimentarias con
los pequeiios.

Limitaciones del estudio

e Mis alld de los datos recolectados sociodemogrificos, médicos y
antropométricos, no se analiza su impacto a profundidad con Ila
enfermedad cardiovascular de los menores.

e La muestra poblacional no es lo suficientemente amplia, para poder
generalizar resultados.

e No se brindan orientaciones y/o conclusiones que especifiquen la
“nutricion en el lactante cardidpata”.

Notas importantes

e La valoracion temprana sobre el estado nutricional es fundamental para
generar la orientacion necesaria en los cuidadores de los menores.

e Un programa de educacion nutricional oportuna en padres y madres de
menores con CC es fundamental para prevenir mayores complicaciones
médicas.

Referencia

Gutiérrez, M. C. (2015). Nutricién en el lactante con cardiopatias congénitas.
http://redi.ufasta.edu.ar:8080/xmlui/handle/123456789/997
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Articulo 3
Titulo Frecuencia y factores de riesgo asociados a desnutricion de nifios con
cardiopatia congénita.
Afio 2001
Pais México
Autores Miguel Angel Villasis-Keever, Ricardo Aquiles Pineda-Cruz, Elizabeth
Halley-Castillo y Carlos Alva-Espinosa.
Revista Salud publica de México.
Objetivo Determinar la frecuencia y factores asociados a desnutricién en nifilos con

cardiopatias congénitas.

Variables estudiadas y

Cardiopatias Congénitas (CC); estado nutricional; factor de riesgo.

definicion No se definen.
244 hombres y mujeres, mayores de 1 mes y menores de 17 afios con
Poblacion diagnostico de CC y sin otras malformaciones.

Método- Diseiio

e Estudio transversal analitico, realizado entre agosto de 1997 y mayo de
1998.

e FEl estado nutricional se evalué con las medidas antropométricas (indices
peso/edad P/E; talla/edad T/E; peso/talla P/T).

e La desnutricion se defini6 con las puntuaciones Z mayores a 2.

e Se consideraron factores de riesgo como: edad, sexo, antecedentes
perinatales, historia de alimentacion, administraciéon de suplementos
nutricios, estado socioecondémico, funcionalidad y composicién de la
familia.

e Se formaron 4 grupos de CC: aciandgenas con flujo pulmonar aumentado
(AFPA) o con flujo pulmonar normal (AFPN); cianégenas con flujo
pulmonar aumentado (CFPA) o disminuido (CFPD).

e El andlisis de datos se realizd mediante ji cudrada, U-Mann Whitney,
Kruskal-Wallis.

e El grupo AFPA fue el més frecuente (62,7%), seguido de CFPD (15,6%),
AFPN (11,5%) Y CEPA (10,2%).

e Desde los indices antropométricos se obtuvo que: con P/E (40,9%)
tuvieron desnutricién. Con T/E (24,6%). Con P/T (31,1%). Los mas
afectados fueron los lactantes y nifios con CFPA.

Resultados e Los factores asociados a desnutricién fueron: la presencia de cardiopatia
ciandgena y la falta de administracion de algin complemento nutricio.
e Entre mayor nimero de miembros en una familia, mayor frecuencia de
desnutricion.
e A mayor edad, menor riesgo de desnutricion.
e Existe la relacion entre la CC y un estado de desnutricion, especialmente
Conclusiones cuando se trata de una CC ciandgena y en edad temprana.

e Se necesitan programas dirigidos a las familias para prevenir y disminuir
la desnutricion en los nifios con CC.

e Con los factores riesgo que se propusieron evaluar, se debid informar de
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Limitaciones del estudio

manera mds precisa cuinto o de qué forma influye cada uno de ellos para
poder orientar futuras investigaciones y programas de acompafiamiento.

Notas importantes

e Una variable comun en nifios con enfermedad crénica es el deterioro del
crecimiento, reflejado en la desnutricion. Puede ser una de sus primeras
manifestaciones clinicas.

e Los nifios con cardiopatias congénitas tienen una talla y peso normal al
momento de su nacimiento.

e Estudios publican que el peso se afecta mds que la estatura, en los
menores de 2 afios es mds grave la desnutricién y los hombres se
desnutren més.

e La mayoria de estudios se han realizado en paises desarrollados, lo que
significa que para otras poblaciones como Latinoamérica la informacién
es limitada.

Referencia

Villasis-Keever, M. A., Pineda-Cruz, R. A., Halley-Castillo, E., & Alva-
Espinosa, C. (2001). Frecuencia y factores de riesgo asociados a desnutricién
de nifios con cardiopatia congénita. Salud publica de méxico, 43, 313-323.
https://www.scielosp.org/article/spm/2001.v43n4/313-323/es/
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Articulo 4
Titulo Estado nutricional de nifios con cardiopatias congénitas.
Aiio 2012
Pais Brasil
Autores Flavia Paula Fldvia Paula Magalhdes Monteiro; Thelma Leite de Araujo;
Marcos Venicios de Oliveira Lopes; Daniel Bruno Resende Chaves; Beatriz
Amorim Beltrio;
Alice Gabrielle de Sousa Costa.
Revista Revista Latinoamericana Enfermagem.
Objetivo Caracterizar el estado nutricional de los nifios con cardiopatias congénitas y

las variables que predicen las alteraciones nutricionales.

Variables estudiadas y

Cardiopatias Congénitas (CC); estado nutricional; enfermeria.

definicion No se definen.
132 nifios menores de 2 afos con CC, se excluyeron aquellos que
Poblacion presentaban otras enfermedades graves.

Método- Diseiio

e Estudio transversal realizado entre enero y junio del 2009.

e Se realiz6 un muestreo consecutivo en dos instituciones de salud.

e En la evaluacion antropométrica se identific: peso, talla, pliegues
cutdneos (triceps y subescapular), circunferencia cefdlica, toricica,
abdominal y braquial.

e Se aceptaron las diferencias de hasta 50 gr para el peso y 0,5 cm para la
talla. Para las circunferencias de 2 a 10 mm.

e El andlisis estadistico se realizé mediante SPSS.

e La evaluacion de los factores predictores del estado nutricional, se hizo
por regresion logistica.

e La muestra era mayoritariamente masculina, con CC aciandéticas, con una
media de edad de 9,43 meses.

e El 50% de las familias recibian a lo sumo un salario minimo y de €l
dependian 4 personas.

Resultados e Lamitad de las madres tenian menos de 9 afios de estudio.

e Los nifios en su mayoria, nacieron por cesirea, a término, con un alto
puntaje de Apgar en el quinto minuto de vida.

e Los indices talla/edad; peso/edad; peso/talla, presentaron valores dentro
de la normalidad nutricional.

e Existen diferencias significativas del estado nutricional de los nifios con
CC y aquellos que no presentan alteraciones, comparando con otros
estudios similares.

Conclusiones e Los nifios que presentaron puntaje elevado en el Apgar durante el primer

minuto de vida, tienen mayor probabilidad de desarrollar una
desnutricién inmediata.

e Los nifios con medad del pliegue sub escapular, tienen mayor
probabilidad de desarrollar desnutricién inmediata o aguada.

e No se especifica en los resultados si el estado nutricional es influenciado
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Limitaciones del estudio

directamente por el nivel social, econémico y educativo de las familias, o
cuanto influye cada una de estas variables; puesto que intentan
mencionar los niveles socioeconémicos vulnerables de la mayoria de las
familias, pero no se concluye nada al respecto. Esto se debe tener en
cuenta como pardmetro para futuras investigaciones o programas de
acompafnamiento.

e Mis all4 de datos estadisticos y significancias, no se hicieron analisis que
describan relaciones entre las variables de estudio, no se presentan
argumentaciones en torno al estado nutricional y todo lo concerniente a
ello.

e Se utilizaron los estdndares de medidas para clasificacion nutricional en
nifios sin alteraciones, pues aun no existen valores para nifios con CC en
si.

Notas importantes

e Sigue viéndose la importancia de a educaciéon a los cuidadores en
alimentacion para nifios con CC. Esto puede ser un factor protector ante
la desnutricién en esta poblacidn.

Referencia

Villasis-Keever, M. A., Pineda-Cruz, R. A., Halley-Castillo, E., & Alva-
Espinosa, C. (2001). Frecuencia y factores de riesgo asociados a desnutricién

de nifios con cardiopatia congénita. Salud publica de méxico, 43, 313-323.
https://www.scielosp.org/article/spm/2001.v43n4/313-323/es/
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Anexo 8. Matriz de instrumentos de evaluacion cualitativa.
Instrumentos de medicion para validacion de material de salud en investigacion

cualitativa

1. SAM (Suitability Assesment of Materials) for evaluation of health-related
information for adults.
1.1 Descripcion

Método sistemdtico que evalda objetivamente la idoneidad de la
informaciéon de materiales educativos en salud para una audiencia
particular y en corto tiempo.

Clasifica los materiales en 6 areas: contenido, demanda de
alfabetizacion, Graficos, disefio y tipo, estimulacién y motivacién del
aprendizaje.

Con un puntaje igual o superior a 60% se considera un material
adecuado (ver https://www.scielo.br/pdf/rlae/v25/es 0104-1169-
rlae-25-e2934.pdf).

1.2 Evidencia y usos

Utilizado en el estudio "Construccién y validaciéon de material
educativo para prevencion de sindrome metabdlico en adolescentes”
en la evaluacioén hecha por los jueces de contenido (investigadores,
docentes, médicos) de una cartilla educativa dirigida a adolescentes.
Utilizada en variedad de estudios de la Escuela de Salud Publica de
Harvard.

1.3 Resultados

Califica los materiales en relaciéon a la legibilidad (la dificultad
relativa de decodificar las palabras) y la comprensién (la dificultad
relativa de entender el significado).

Escala objetiva de calificacion.

Resultados aprobados en investigaciones internacionales de gran
impacto.

1.4 Desventajas

1.5 Fuente

No se ha encontrado adaptacion al espafiol, s6lo en idioma inglés.

http://aspiruslibrary.org/literacy/SAM.pdf

2. Indice de Validez de Contenido (IVC)
2.1 Descripcion

Cuestionario elaborado por los autores del estudio, de acuerdo a las
dimensiones previamente investigadas.


https://www.scielo.br/pdf/rlae/v25/es_0104-1169-rlae-25-e2934.pdf
https://www.scielo.br/pdf/rlae/v25/es_0104-1169-rlae-25-e2934.pdf
http://aspiruslibrary.org/literacy/SAM.pdf

80

e Contiene 10 items en escala tipo Likert.

e Para ser aceptado el material en su contenido, se estipulé una medida
superior al 0.78

2.2 Evidencia y usos

e Utilizado en el estudio "Construcciéon y validaciéon de material
educativo para prevencion de sindrome metabdlico en adolescentes".

e Utilizada en el estudio “Validacion de Contenido de las dimensiones
que constituyen la falta de adherencia al tratamiento de la hipertension
arterial”.

2.3 Resultados
e Ofrece una guia de elaboracién para un instrumento propio.
e Estudios de impacto han utilizado la guia.
2.4 Desventajas
e No se observa alguna, pues tiene la evaluacion de fiabilidad de Alpha
de Cronbach superior al 0.8.
2.5 Fuente
http://www.scielo.br/pdf/reeusp/v47n5/0080-6234- reeusp-47-05-1076.pdf

Cuestionario de evaluacion destinado al publico objetivo
3.1 Descripcion
e Cuestionario elaborado por los autores del estudio, para evaluar la
cartilla en cuanto: organizacién, estilo de escritura, apariencia,
motivacion.
e Tiene una escala de evaluacion clasificada en respuestas positivas y
negativas.
e Para ser aceptado el material se estipuldé una medida minima de
conformidad de 75%.
3.2 Evidencia y usos
e Utilizado en el estudio "Construcciéon y validaciéon de material
educativo para prevencion de sindrome metabdlico en adolescentes".
3.3 Resultados
e Ofrece una guia de elaboracién para un instrumento propio.
e Estudios de impacto han utilizado la guia.
3.4 Desventajas
e No se observa alguna, pues tiene la evaluacion de fiabilidad de Alpha
de Cronbach superior al 0.8.
3.5 Fuente


http://www.scielo.br/pdf/reeusp/v47n5/0080-6234-%20reeusp-47-05-1076.pdf
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https://www.scielo.br/pdf/rlae/v25/es 0104-1169-rlae-25-
e2934.pdf

4. Instrumento de evaluacion para materiales diddcticos digitales de apoyo al
proceso de ensefnianza-aprendizaje de tipos de datos abstractos
4.1 Descripcion
e Cuestionario elaborado para evaluar material educativo didactico
digital.
e Empleado en licenciaturas y cursos tanto por estudiantes como por
maestros.
4.2 Evidencia y usos
e No existe un estudio que demuestre su utilidad, tan s6lo un estudio que
muestra su construccion y forma de evaluar.
4.3 Resultados
e Ofrece una guia de elaboracién para un instrumento propio.
e Auto-aplicacion répida.
e Facilidad en la evaluacion.
4.4 Desventajas
e Falta de evidencia cientifica, fiabilidad.
4.5 Fuente
http://www.scielo.org.mx/pdf/ride/vOn18/2007-7467-ride-9-18-490.pdf

5. Guia para evaluar la calidad de las APPS mdviles educativas.
5.1 Descripcion
e Cuestionario elaborado para evaluar dimensiones de las aplicaciones
moviles en el drea de educacion.
5.2 Evidencia y usos
e No existe un estudio que demuestre su utilidad, tan s6lo un estudio que
muestra su construccion y forma de evaluar.
5.3 Resultados
e Ofrece una guia de elaboracion para un instrumento propio.
e Auto-aplicacion rdpida.
e Facilidad en la evaluacion.
5.4 Desventajas
o Falta de evidencia cientifica, fiabilidad.
5.5 Fuente


https://www.scielo.br/pdf/rlae/v25/es_0104-1169-rlae-25-e2934.pdf
https://www.scielo.br/pdf/rlae/v25/es_0104-1169-rlae-25-e2934.pdf
http://www.scielo.org.mx/pdf/ride/v9n18/2007-7467-ride-9-18-490.pdf
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https://www.net-learning.com.ar/blog/herramientas/quia-para-evaluar-la-

calidad-de-las-apps-moviles-educativas.html

Guia APRA de evaluacion de material en salud.
6.1 Descripcion
e Listas de chequeo para la evaluacion de material sonoro, visual,
audiovisual, impreso.
e Evalia aspectos como: presentacion, pertinencia del contenido,
motivacion.
6.2 Evidencia y usos
e Empleado en el articulo de “propiedades psicométricas de
instrumentos utilizados para evaluar material educativo en salud”, que
evaluaba formatos disefiados por la OPS.
e En el analisis se incluyeron 190 personas para la evaluacion de cada
formato.
6.3 Resultados
e Ofrece una guia de aplicacion.
e Auto-aplicacion rdpida.
e Conciso.
e Buena correlacion de items y Alpha de Cronbach aceptable.
6.4 Desventajas
e Algunos aspectos deben mejorarse en términos de redaccién y
adaptacién cultural.
6.5 Fuente
https://iris.paho.org/handle/10665.2/3285

Grupos focales.
7.1 Descripcion
e Técnica de recoleccion de datos mediante una entrevista
semiestructurada.
e Su propésito es hacer que surjan sentimientos, actitudes, ideas,
creencias y experiencias.
7.2 Evidencia y usos
e Empleado en multiples estudios para evaluar necesidades y partir de
allf un trabajo de investigacion o para evaluar finalmente un producto,
prototipo o aclarar informacion obtenida de otras formas, etc...
7.3 Resultados

e Existen pasos para lograr un grupo focal.


https://www.net-learning.com.ar/blog/herramientas/guia-para-evaluar-la-calidad-de-las-apps-moviles-educativas.html
https://www.net-learning.com.ar/blog/herramientas/guia-para-evaluar-la-calidad-de-las-apps-moviles-educativas.html
https://iris.paho.org/handle/10665.2/3285
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e Los grupos son reducidos, lo cual genera mayor control y apropiacién
de experiencias pertinentes para la evaluacion.
e La seleccion de la poblacidn se basa en que tengan una experiencia en
comun de interés para el estudio.
e Sesiones cortas y concisas.
7.4 Desventajas
e Limita su capacidad en términos de generar resultados que representen
la opinién de una muestra grande.
e Se puede presentar un sesgo en las respuestas por la presencia de un
participante dominante.
e FEl grupo que participa puede no tener mucho conocimiento frente al
tema en cuestion.
7.5 Fuente
https://www.researchgate.net/publication/266419528 Grupos focales
Una guia conceptual y metodologica



https://www.researchgate.net/publication/266419528_Grupos_focales_Una_guia_conceptual_y_metodologica
https://www.researchgate.net/publication/266419528_Grupos_focales_Una_guia_conceptual_y_metodologica
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Anexo 9. Protocolo de validaciéon de la aplicaciéon mévil Baby Home.
Protocolo de Evaluacion de la Aplicacion mévil Baby Home para Alimentacion
Complementaria en nifios con Cardiopatias Congénitas.
La validacion del material se llevard a cabo en 3 fases descritas a continuacion:
Fase 1: validacion por jueces expertos en el drea de salud.
Segtin Almenara y Cejudo (2013), la validacién de expertos destaca pues ofrece un nivel
de profundizacién de la valoracién, no requiere de mayores requisitos técnicos y se puede
recolectar la informacién por distintos canales de participacion y evaluacién. Asimismo,
Garrote y Del Carmen Rojas (2015), expresan que la participacion de jueces expertos en
las areas a evaluar permite eliminar aspectos irrelevantes, incorporar los que son
imprescindibles y/o modificar aquello que se requiera; gracias a la discusion generada por
parte de los expertos y aunque no se encuentre un acuerdo totalmente undnime, si se
visibilizan las debilidades y fortalezas del material evaluado.
Para esta fase se propone utilizar el cuestionario Suitability Assesment of Materials
(SAM). Este es un método sistemdtico para la evaluacién objetiva que realizan los jueces
expertos buscando la idoneidad de la informacion de materiales educativos en salud para
una audiencia particular y en corto tiempo. Clasifica los materiales en 6 dreas: contenido,
demanda de alfabetizacion, Graficos, disefio y tipo, estimulacién y motivacion del
aprendizaje. A continuacion, en la tabla 1 se presenta el cuestionario que consta de 18
items con respuestas tipo Likert (0= inadecuado; I1=parcialmente adecuado; 2=
totalmente adecuado).
Tabla 1. Cuestionario de validacion por jueces expertos.
1. Contenido
1.1 El objetivo es evidente, facilitando la pronta comprension del material.
1.2El contenido aborda informacion relacionada a la alimentacion
complementaria que ayudan al usuario.
1.3 La propuesta del material es limitada a los objetivos.
2. Lenguaje
2.1El nivel de lectura en la app es adecuado a la comprension del usuario.
2.2Fl estilo de la informacién presentada facilita el entendimiento.
2.3 La informacién es aprobada dentro de un contexto claro.
2.4El vocabulario utiliza palabras comunes.
2.5FEl aprendizaje se facilita por topicos.
3. Ilustraciones graficas
3.1La portada de la cartilla atrae la atencion del usuario.
3.2Las ilustraciones presentan mensajes visuales fundamentales para que el
lector pueda comprender los puntos principales solo.
3.3 Las ilustraciones son relevantes.
4. Presentacion
4.1 La organizacion de la informacién de la app es adecuada.
4.2El tamaio y el tipo de fuente promueven lectura agradable.
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5. Estimulacién/motivacion
5.1 Ocurre interaccion entre la informacion y las figuras con el usuario.
Haciéndole resolver problemas, hacer elecciones.
5.2Los patrones de conductas del usuario en el control de la alimentacion
complementaria de bebé por medio de la app son moldeados.
5.3 Existe motivacion a la autoeficacia.
6. Adecuacién cultural
6.1 El material es culturalmente adecuado a la l6gica, lenguaje y experiencia
del publico objetivo.
6.2 Presenta imdgenes y ejemplos adecuados culturalmente.

o Interpretacion del cuestionario:

Puntaje total: 44 puntos (44/44) = 100%
Puntaje aceptable: 18 puntos (18/44) = 40%

Material Muy adecuado o superior: 70%-100%
Material Adecuado: 40%-69%
Material inadecuado: 0%-39%

Fase 2: validacion por jueces expertos en diseiio grdfico.
Esta fase sigue los pardmetros descritos en la fase anterior que sustentan la importancia
de la validacion del material por parte de jueces expertos, s6lo se diferencia en el que el
cuestionario empleado va orientado a disefiadores. El instrumento propuesto para este
protocolo se ha utilizado en la validacion de Contenido de las dimensiones que
constituyen la falta de adherencia al tratamiento de la hipertension arterial y
construccion y validacion de material educativo para prevencion de sindrome metabélico
en adolescentes. En la tabla 2 se puede observar los 10 items en cuanto a la
caracterizacion de las ilustraciones y elementos graficas, con una escala de respuesta tipo
Likert (en desacuerdo =0; de acuerdo =1; totalmente de acuerdo =2).
Tabla 2. Validacion por jueces de disefio grafico.

1. Son apropiadas al publico objetivo.

2. Son claras y transmiten facilidad de comprension.

3. Estdn en cuantidad y tamafio adecuado.

4. Estan relacionadas al texto y elucidan el contenido.

5. Los colores y formas de las figuras son adecuadas.

6. Retratan el cotidiano de los usuarios.

7. La disposicion de las figuras estd en armonia con el texto.

8. Las figuras exponen el tema y mantienen secuencia logica.

9. Contribuyen al apoyo en la informacién y educacion sobre falla cardiaca.

10.Son relevantes para la comprensién del contenido.
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e Interpretacion del cuestionario:

Puntaje total: 20 puntos (20/20) = 100%
Puntaje aceptable: 16 puntos (16/20) = 78%

Fase 3: validacion por el puiblico objetivo.
En esta fase, se trata de verificar directamente con la poblacién a la que va destinada el
material la claridad, comprension y relevancia del contenido de la cartilla. El cuestionario
utilizado es el que se utiliza en la validacion de Contenido de las dimensiones que
constituyen la falta de adherencia al tratamiento de la hipertension arterial y
construccion y validacion de material educativo para prevencion de sindrome metabdlico
en adolescentes, y evaliia: organizacion, estilo de escritura, apariencia, motivacién. En la
tabla 3 se observan los 13 items con una escala tipo Likert (en desacuerdo =0; de acuerdo
=1; totalmente de acuerdo =2).
Tabla 3. Validacion por el publico objetivo.
1. Organizacién
1.1 ;La portada de la aplicacion 1llamé su atencion?
1.2 La secuencia del contenido es adecuada?
1.3 ¢La estructura de la aplicaciéon mévil es adecuada?
2. Estilo de escritura
2.1 ;Las frases son féciles de entender?
2.2 El contenido escrito es claro?
2.3 ;La informacion es interesante?
3. Apariencia
3.1 ;Las ilustraciones son complicadas?
3.2 Las ilustraciones sirven para complementar el texto?
3.3 ;Las opciones de la aplicacién parecen organizadas?
4. Motivacion
4.1 En su opinion, ;cualquier persona que utilice la aplicacion la entendera?
4.2 ;Se sintié motivado(a) a utilizar y explorar la app?
4.3 (El material aborda aspectos necesarios para orientar al usuario sobre
alimentacién complementaria?
4.4 ;La aplicacion le motivo a reflexionar y actuar de mejor forma en cuanto
al control de la alimentacion de su bebé?

o Interpretacion del cuestionario:

Puntaje total: 26 puntos (26/26) = 100%
Puntaje aceptable: 19 puntos (19/26) = 75%

De igual forma, para esta fase, se propone la realizacién de un grupo focal virtual, pues
segun lo indica Barbour (2008) en el libro “Doing Focus Groups “, el uso de grupos
focales en combinacién con otros métodos como la entrevista, o en este caso, la
aplicacion de un inventario permite un acercamiento mas amplio que abarca métodos
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tanto cualitativos como cuantitativos y ofrece una visién mds amplia, asi como mayores
posibilidades de anélisis.
Dada la circunstancia de la distancia entre los participantes y la contingencia a causa del
virus Covid-19, el grupo focal en linea es una opcion de trabajo que mantiene la misma
validez de un grupo focal presencial. El procedimiento segtiin Bordini y Sperb (2011) se
basa en: establecer el nimero de participantes, que oscila entre 7 a 10 personas,
reclutamiento de participantes (quienes deben tener un previo relacionamiento con el uso
de plataformas digitales para evitar sesgos en el proceso), lectura y firma del
consentimiento informado que, en este caso, se puede recurrir a una plataforma donde se
especifique y los participantes acepten que han leido y comprendido el trabajo, ademas de
acompafarlos para cualquier pregunta que les surja. El siguiente paso es la elaboracion de
la guia de entrevista; a continuacidn, la eleccion de la plataforma o sala en la cual van a
reunirse los participantes y definir una fecha y hora del encuentro.
En este sentido, en el momento del encuentro virtual se contard con un moderador (o
segun lo decida el grupo investigador) quien, en primer lugar, hard entrega cuestionario y
luego de que cada participante haya respondido, se entablard una discusion respecto a los
puntos en los que exista mayor disonancia o desacuerdo. De esta manera, se contara tanto
con la informacion recogida en el instrumento cuantitativo descrito anteriormente, asi
como informacion cualitativa valiosa que podria proporcionar datos para realizar los
respectivos ajustes posteriores al material (Barbour, 2008).
De igual forma, para realizar un seguimiento de la experiencia del publico objetivo con el
material, se sugiere realizar mediante 1lamada telefénica un cuestionario complementario
de evaluacion cualitativa sobre el impacto del material.
Cuestionario para evaluar el impacto del material en el publico objetivo

1. ;/Qué necesidades en desarrollo del bebé ha cubierto la aplicacion “Baby Home™?

2. (Qué nuevos conocimientos le ofrece la aplicacion “Baby Home” sobre la

alimentacion de su nifio(a)?

3. (Qué aspectos de la aplicacion mavil le llaman la atencién?

4. (Cudl es la principal ayuda que le ofrece la aplicacion “Baby Home™?

5. (Qué le gustaria agregar a la aplicacion “Baby Home™?

Referencias:

Almenara, C., & Cejudo, J. L. (2013). M. La aplicacién de juicio de experto como técnica
de evaluacion de las tecnologias de la informacion. Eduweb Revista de Tecnologia de
informacion y comunicacion.

Barbour, R. S., & Barbour, R. (2018). Doing focus groups (Vol. 4). Sage.

Bordini, G. S., & Sperb, T. M. (2011). Los grupos focales virtuales sincrénicos en
pesquisa cualitativa. Psicologia em Estudo, 16(3), 437-445.

Garrote, P. R., & del Carmen Rojas, M. (2015). La validacién por juicio de expertos: dos
investigaciones cualitativas en Lingiifstica aplicada. Revista Nebrija de lingiiistica
aplicada a la ensefianza de lenguas, (18), 124-139.
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Anexo 10. Analisis de articulos en neurodesarrollo y estimulacion temprana

Articulo 1

Titulo Neurodesarrollo en niiios con cardiopatia congénita a los 30 meses de
edad.
Aio 2019
Pais México
Autores Viviana Mendoza-Sdnchez, Laura Eugenia Herndndez-Negrete, Manuel
Cézarez-Ortiz, Edith Gonzdlez, Martina Angélica Guido-Campuzano.
Revista Revista Mexicana de Pediatria
Objetivo Describir el desarrollo neurolégico de nifios con CCC a quienes se les

practicé la cirugia en el periodo neonatal.

Variables estudiadas y
definicion

Neurodesarrollo, déficit neuroldgico, cardiopatia congénita compleja. (No se
definen).

Poblacion

14 nifio(a)s con edad promedio de 19 dias de nacidos. 10 nifios y 4 nifias.

Método- Diseiio

e Estudio longitudinal, observacional y retrospectivo. Evaluaron el
neurodesarrollo mediantes la Escala de Desarrollo Infantil Bayley II a la
edad de 30 meses.

e Se realizaron revisiones mensuales durante el primer afio de vida; luego
semestral hasta los 2 afios y medio. En las revisiones se utiliz6 la escala
Bayley II.

e En estos participantes no existia dafio neurolégico previo a la cirugia, ni
presencia de antecedentes de asfixia perinatal, malformaciones
neuroldgicas, neuroinfeccion, convulsiones, hemorragia intracraneal...

Resultados

La cardiopatia mas frecuente fue coartacion adrtica (43%).

Un 29% de los nifios estudiados tuvo desarrollo cognitivo bajo.

Un 50% de los nifios presentd desarrollo psicomotriz anormal.

3 niflos presentaron nivel bajo de neurodesarrollo y 11 nivel normal.

11 nifios con alguna discapacidad, 5 con alteraciones psicomotrices, 3
pacientes con afectacion del lenguaje y otros con retraso global de
neurodesarrollo.

e FEl andlisis se hizo con estadistica descriptiva, promedio y desviacion
estandar. Lo cualitativo con frecuencias absolutas y porcentajes.

Conclusiones

Los nifios con CCC después de la cirugia tienen un riesgo alto de presentar
déficit neurolégico, predominando el drea psicomotriz.

Limitaciones del estudio

La muestra poblacional es reducida, se debe considerar una muestra mas
amplia.

Notas importantes

e La escala de evaluacion empleada fue creada por Nancy Bayley en
Estados Unidos, es un instrumento disefiado para valorar el desarrollo
infantil en el drea mental, psicomotriz y comportamental hasta los 3 afios
y medio. (Moreno, Blas & Pérez, 2013; Rivera et al., 2014).

e Cuenta con tres sub-escalas diferentes, que miden individualmente las
areas del desarrollo, desde lo cognitivo, pasando por los aspectos
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referentes a la comunicacién comprensiva y expresiva, llegando a la
valoracién del desarrollo motor, donde se divide en motricidad gruesa y
fina (Montealegre et al., 2012; Ramos et al., 2008; Schonhaut et al.,
2015; Schonhaut et al., 2012; Schonhaut et al., 2010b).

e El tiempo de aplicacion es de 45 a 75 minutos, se requiere de personal
capacitado para no extenderse en la aplicacién de la misma y evitar el
sesgo y mala interpretacion de sus resultados.

e Se dice que antes de la cirugia ya existe un déficit en su desarrollo
neurolégico, por ejemplo: convulsiones, hipotonia e hipertonia, ausencia
de succion, dificultad para alimentarse, letargo, agitacion, asimetria
motora. ..

e Se conoce que existe menor probabilidad de dafio neuroldgico cuando el
tiempo de paro cardiaco es inferior a 60 minutos y el tiempo de CEC es
menor a 90 minutos.

e Con la identificaciéon temprana de las alteraciones del neurodesarrollo y
las discapacidades, los nifios tienen una mejor oportunidad para lograr su
maximo potencial.

Referencia

Mendoza-Sénchez, V., Herndndez-Negrete, L. E., Cazarez-Ortiz, M.,
Gonzdlez, E., & Guido-Campuzano, M. A. (2020). Neurodesarrollo en nifios
con cardiopatia congénita a los 30 meses de edad. Revista Mexicana de
Pediatria, 86(4), 143-146. https://www.medigraphic.com/pdfs/pediat/sp-
2019/sp194c.pdf
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Articulo 2
Titulo Dificultades en el neurodesarrollo con repercusion en el ambito
educativo en menores con cardiopatias congénitas: revision sistematica.
Aio 2019
Pais Espafia
Autores Maria del Rosario Mendoza Carretero; Susana Ares Segura; Belén Sdenz-
Rico de Santiago.
Revista Revista Espafiola de Discapacidad.
Realizar una revision de literatura sobre neurodesarrollo de menores con
Objetivo cardiopatias congénitas, sin anomalias cromosdmicas asociadas y sometidos

a cirugia, en la década de 2008-2018.

Variables estudiadas y
definicion

Cardiopatias congénitas; Neurodesarrollo; Atencion temprana.
No se definen.

Poblacion

No aplica.

Método- Diseiio

e Biusqueda bibliogréfica en Scopus y PubMed de todas las investigaciones
sobre el tema principal desde 2008 hasta noviembre del 2018.

e La terminologia clave empleada fue: desarrollo motor, desarrollo del
lenguaje, desarrollo cognitivo, neurodesarrollo, psicomotricidad, nifios.

e Las revistas consultadas fueron: The Journal of
Pediatrics, The Journal of Thoracic and Cardiovascular Surgery, Progress
in Pediatric Cardiology, Pediatric
Cardiac, Circulation, Seminars in Fetal & Neonatal Medicine,
Developmental Medicine & Child Neurology.

e Se inluyeron articulos si: 1. La muestra presentaba CC. 2. La muestra
habia sido sometida a intervencion quirdrgica en la primera infancia. 3.
Analizaban el neurodesarrollo de esa poblacion. 4. Las investigaciones se
publicaron entre 2008 y 2018.

e Se excluyeron articulos si: 1. La muestra no tenia CC. 2. La muestra
presentaba anomalias cromosOmicas y/o discapacidad. 3. Era una
muestra prematura (< 36 semanas de edad
gestacional). 4. No habian sido sometidos a intervencidn quirdrgica en
los primeros afios de vida.

e De 143 estudios consultados, se eligieron finalmente 15 estudios
analizados a profundidad que cumplian con los criterios de inclusion.

Resultados

e Los resultados se reportan segin dos subgrupos de edad de los menores:
grupo 3 meses a 7 afios y grupo de 7 a 16 afios.

e En el primer grupo se utilizé la Escala de Desarrollo Infantil Bayley-II y
III para evaluar el neurodesarrollo de su muestra.

e En el segundo grupo se empled la Escala de Inteligencia Wechsler para
Ninos (WISC Il y IV).

e El primer grupo presenta desarrollo inferior en su drea motora. La
motricidad gruesa tiende a normalizarse con el desarrollo evolutivo, pero
dificultades con la motricidad fina.
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Los nifios con CC presentan lentificaciones en el drea comunicativa-
lingiifstica y mayor riesgo con déficits en el habla.

En el drea cognitiva se presentan indices inferiores en nifios con CC
comparados con el grupo control dentro del promedio poblacional.

Se encontraron diferencias significativas en el desarrollo de nifios con
CC ciandticas y aciandticas, los menores con enfermedades
cardiovasculares ciandticas obtienen peores resultados segtin el test de
Denver II.

De acuerdo a los estudios revisados, se encuentran contradicciones entre
los autores, algunos mencionan que si existe diferencias entre los
dominios del desarrollo de nifios con CC y grupos control; otros autores
mencionan que no es asi.

Algunos estudios mencionan que puede o no existir diferencia en el
desarrollo neuroldgico de los nifios de acuerdo a las medidas biométricas
(peso, perimetro craneal...).

La evolucion del menor se ve influida por la educacién materna y otros
factores familiares, influyendo principalmente en el dominio de lenguaje
expresivo y receptivo.

La revision sistematica para el segundo grupo de 7 a 16 afios, mencionan
que alcanzan puntuaciones inferiores en funciones ejecutivas,
razonamiento perceptivo, habilidad visomotora, memoria de trabajo y
desempefio escolar.

Presentan problemas socioemocionales.

Conclusiones

Los nifios con CCC presentan déficits en su neurodesarrollo comparado con
los grupos controles, aunque adn se presentan contradicciones entre
investigadores que refieren que no se evidencian mayores deficiencias.

Limitaciones del estudio

Se deben considerar mds estudios con el fin de generalizar resultados
sobre la existencia o no de las dificultades del desarrollo de nifios con
CCC. Ademés, tener en cuenta investigaciones de corte transversal y
longitudinal que utilicen las mismas escalas de evaluacion del
neurodesarrollo.

No se refirieron discusiones directamente relacionadas al desempefio de
nifios y adolescentes escolares, teniendo en cuenta su CC.

La escala de evaluacion Bayley: fue creada por Nancy Bayley en
Estados Unidos, es un instrumento disefiado para valorar el desarrollo
infantil en el area mental, psicomotriz y comportamental hasta los 3 afios
y medio. (Moreno, Blas & Pérez, 2013; Rivera et al., 2014).

Cuenta con tres sub-escalas diferentes, que miden individualmente las
areas del desarrollo, desde lo cognitivo, pasando por los aspectos
referentes a la comunicacién comprensiva y expresiva, llegando a la
valoracién del desarrollo motor, donde se divide en motricidad gruesa y
fina (Montealegre et al., 2012; Ramos et al., 2008; Schonhaut et al.,
2015; Schonhaut et al., 2012; Schonhaut et al., 2010b).
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Notas importantes

e El tiempo de aplicacion es de 45 a 75 minutos, se requiere de personal
capacitado para no extenderse en la aplicacién de la misma y evitar el
sesgo y mala interpretacion de sus resultados.

e Escala WISC: evalia el coeficiente intelectual de nifios entre los 6 y 16
aflos, a través de cuatro areas de aptitud en las que se engloban los
diferentes subtest: comprension verbal, procesamiento perceptivo,
memoria de trabajo y velocidad de procesamiento.

e La escala cuenta con un total de quince tareas, de las cuales diez son
principales y cinco son optativas. Al tener en cuenta las dreas de aptitud
por separado se pueden obtener cuatro indices diferenciados, ademds de
un indice de capacidad intelectual total.

e FEl tiempo necesario para evaluar todas las tareas oscila entre 90 y 110
minutos, aproximadamente. Sin embargo, el tiempo se puede reducir
entre 60 y 75 minutos si solo se valoran las diez tareas principales. En
este caso no existe la posibilidad de utilizar una version reducida aunque
no se conoce ningin impedimento al aplicar las diez pruebas principales
en lugar de la versién completa.

e Al interpretar los resultados de la WISC-1V se debe tener en cuenta que
se trata de un instrumento que proporciona una aproximacién y una
estimacion al funcionamiento intelectual, y no un resultado explicativo
absoluto (Consejo General de la Psicologia de Espaiia).

Referencia

Carretero, M. D. R. M., Segura, S. A., & de Santiago, B. S. R. (2019).
Dificultades en el neurodesarrollo con repercusion en el dmbito educativo en
menores con cardiopatias congénitas: revision sistemdtica. Revista Espariola
de Discapacidad (REDIS), 7(2), 43-53.
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=7161826
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Articulo 3
Titulo Alteraciones electroencefalograficas y del neurodesarrollo en niiios portadores de
cardiopatias congénitas severas. Estudio preliminar.
Afio 2013
Pais México
Autores Francisco J. Esquivel-Herndndez, F. Bernardo Pliego-Rivero, Gustavo G. Mendieta-Alcéntara,
Josefina Ricardo-Garcell y Gloria A. Otero-Ojeda.
Revista Gaceta médica de México.
Conocer el impacto de las cardiopatias congénitas severas (CCS) sobre el sistema nervioso
Objetivo central, mediante electroencefalografia (EEC) y la valoracién del neurodesarrollo.
Variables | Cardiopatias congénitas; Electroencefalograma; Alteraciones del neurodesarrollo.
estudiadas y | No se definen.
definicion
e 41 nifios con CCS y 15 nifios sanos menores de 3 anos.
e [a muestra se selecciond por cuota y conveniencia, con un rango de edad entre los 7 dias y
36 meses, con CCS. 29 nifios presentaban CCS aciandgenas y 12 ciandgenas.
e Se incluyeron nifios nacidos a término, sin antecedentes perinatales y familiares de riesgo
Poblacion de dafio al SNC, ni portadoress de patologias genéticas con riesgo de dafio al SNC.
e Ninguno de los casos habia sido sometido a cirugia, se encontraban bajo tratamiento
farmacolégico.
e Estudio prospectivo, transversal realizado entre febrero del 2011 y junio del 2012.
e Hipotesis: existen alteraciones EEG y del neurodesarrollo en nifios con CCS.
e En menores de 3 meses se empled a la par del EEG, un electrocardiograma, oculograma y
electromiograma.
e Para el estudio del neurodesarrollo, se utiliz6 un instrumento de valoracion estandarizado en
poblacién infantil mexicana, creado por el Laboratorio de Seguimiento del Neurodesarrollo
M‘:’to‘jo' del Instituto Nacional de Pediatria.
Disefio e La evaluacion se realizé en forma individual, estando el nifio(a) en estado funcional 6ptimo
4 de Precht, esto es, despierto y sin llanto y en presencia de la madre o cuidador principal.
e 20 nifios con CCS (48,8%) presentaron encefalografia anormal (paroxismo tipo punta y
onda aguda).
e 40 nifos (97,6%) presentaron alteraciones del neurodesarrollo (hipotono y retraso en la
motricidad gruesa).
e La localizacion de la actividad eléctrica cerebral anormal se dio en 7 pacientes en region
frontocentral (paroxismos); 6 casos en region frontal; 3 casos los paroxismos se observaron
Resultados

en forma multifocal; 2 asos en region temporal y 1 caso en la region central.

e En el neurodesarrollo, predominé un retraso leve en todas las dreas del desarrollo, pero la
motricidad gruesa fue la més afectada.

e En el grupo control, 8 nifios mostraron alteraciones aisladas y leves del neurodesarrollo sin
presencia de hipotono, ni alteraciones cognitivas.

e Un alto porcentaje de nifios con CCS presentan EEG anormal, acompaifiado de retrasos en
dreas del neurodesarrollo (principalmente motricidad). Se menciona que presentan un alto
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Conclusiones

riesgo de padecer alteraciones en el neurodesarrollo del SNC.

e Se logr6 dar cumplimiento al objetivo y verificar su hipdtesis de trabajo.

e Se requiere de mayores estudios que incluyan el seguimiento de pacientes y mayor muestra,
para apoyar los resultados de este estudio.

e Se empleen mayores recursos tecnologicos para precisar los focos anatomicos y
funcionales de las alteraciones.

Limitaciones
del estudio

e No se obtuvo significancia estadistica entre los resultados del EEG y Neurodesarrollo.
Refieren que esto se debe a tener una muestra muy pequefia y que en los dos tipos de
cardiopatias congénitas se presenta alteraciones EEG y del neurodesarrollo similares, ya
que es altamente probable que en ambos casos se presente hipoxia cerebral.

e El instrumento de valoracion del Neurodesarrollo explora: tono activo, tono pasivo, postura
al desplazamiento, rangos de movimiento por segmentos, reflejos y reacciones primitivas,
equilibrio, coordinacién motriz, reflejos exteroceptivos y miotéticos. Evalta también, el
desarrollo sensoriomotriz en diferentes posturas; califica el retraso o cambios cualitativos
que se presentan frecuentemente asociados a alteraciones o dafio neurolégico.

Notas Principalmente, las dreas de desarrollo que evalda son: 1. Tipo de tono (nomotono, hipo e

importantes hipertono). 2. Motora (fina y gruesa). 3. Lenguaje. 4. Cognicion. Se categorizan en normal,
retraso leve, retraso moderado y retraso severo.

Esquivel-Herndndez, F. J., Pliego-Rivero, F. B., Mendieta-Alcantara, G. G., Ricardo-Garcell,

J., & Otero-Ojeda, G. A. (2013). Alteraciones electroencefalograficas y del neurodesarrollo en

Referencia | nifios portadores de cardiopatias congénitas severas. Estudio preliminar. Organo Oficial de la

Academia Nacional de Medicina de México, AC, 149, 605-
12.http://www.anmm.org.mx/publicaciones/gaceta_medica _de mexico/2013/GMM Vol 149 -
6 2013.pdf#fpage=13
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Articulo 4
Titulo Anormalidades del neurodesarrollo y cardiopatia congénita:
informacion sobre la maduracion cerebral alterada.
Aio 2017
Pais Estados Unidos.
Autores Paul D. Morton; Nobuyuki Ishibashi; Richard A. Jonas
Revista Circulation Research
Describir acontecimientos claves que pueden afectar el desarrollo
Objetivo neuroldgico, asi como las brechas del conocimiento actual y perspectivas

para mejorar los déficits neurolégicos en niflos con CCc.

Variables estudiadas y
definicion

Neurologia, neuroimagen, anomalia cardiaca.

Poblacion

No aplica.

Método- Diseiio

No aplica.

Resultados

e Avances en técnicas y estrategias quirdrgicas han llevado a un aumento
en las tasas de supervivencia, incluso hasta 90% en CCC; hoy, la
mayoria de los nifios nacidos con CCC alcanzaran la edad adulta.

e Las evaluaciones de neuroimagen y psicoldgicas, han encontrado una
fuerte asociacion entre el dafio neuroldgico y las CCC.

e Las causas de la maduracion cerebral alterada y la lesion cerebral
adquirida luego de wuna cirugia correctiva y paliativa, son
multifactoriales.

e Investigaciones recientes demuestran que el desarrollo fetal, se puede
catalogar como una causa primaria para el dafio neurolégico en las
enfermedades cardiacas.

e Se ha encontrado la asociacion entre una estancia prolongada en cuidados
intensivos y una mayor necesidad de oxigenacién por membrana
extracorporea, asi como el dafio neuroldgico.

e Una mayor duracién de los niveles de oxigeno venoso sistémico por
debajo del 40%, se correlaciond con mayor riesgo de resultados
anormales del desarrollo neurolégico.

e Las estadias prolongadas en UCI se han asociado con: puntuaciones bajas
en el drea psicomotora y mental, retraso motor grueso y fino, coeficiente
intelectual verbal inferiores.

e Las estancias prolongadas en el hospital exacerban el estrés materno y
familiar, que puede dar lugar a una relaciébn materno-filial poco
saludable.

e La hipoxia cerebral dada por la espectroscopia de infrarrojo cercano
(NIRS) DURANTE EL PERIODO POSTOPERATORIO TEMPRANO,
se asocié con un bajo rendimiento del desarrollo neuroldgico, en la
integracion visomotora, en nifios evaluados de 4 a 5 afos de edad. Por
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eso, el uso del NIRS durante la cirugia sigue siendo contradictorio.

e Las convulsiones peri-operatorias son comunes y han demostrado ser
predictivas de peores resultados del desarrollo neurolégico,
independiente de la edad.

e Casi el 25% de nifios con CCC son microcefalicos al nacer, esto se ha
asociado con anormalidades del desarrollo neurolégico.

e Los fetos con cardiopatia coronaria tienen un alto riesgo de parto
prematuro, este parto afecta la mortalidad, morbilidad y resultados del
neurodesarrollo.

e Existe evidencia de los efectos nocivos de la anestesia empleada en las
cirugias y el dafio neuroldgico.

Conclusiones

e (Qracias a los avances tecnoldgicos y atencidon hospitalaria, los adultos
representan actualmente la mayoria de poblacién con CCC.

e Aunque se han identificado varios factores de riesgo asociados con
peores resultados en el desarrollo neurolégico en CCC, atin quedan por
establecer vinculos directos entre factores especificos individuales y
déficits neuroldgicos.

e Segln los estudios ya realizados, se deberia hacer seguimiento a
pacientes que han sido evaluados anteriormente, a medida que envejecen.

e Varios estudios genéticos en peces cebra y roedores han identificado
genes involucrados en anomalias cardiacas congénitas estructurales, pero
no han evaluado a fondo estos efectos sobre el desarrollo y la funcién del
cerebro.

e Se debe desarrollar un modelo integral entre genética, biologia celular y
biologia molecular para investigar mejor el desarrollo cerebral en CCC.

Limitaciones del estudio

e Los estudios mencionados en este articulo que informa y genera
perspectivas de futuro, se basaron en los realizados en EE.UU, asi que
los resultados no podrian generalizarse, hasta no realizar estudios
similares en otras regiones, por ejemplo, Latinoamérica y atemperar
avances en este contexto.

Notas importantes

Los estudios y ensayos en animales como cerdos, peces y ratones, han
sido claves en la busqueda de avances para los seres humanos, pues
presentan variedad de factores genéticos y celulares que son guia en la
observacion del funcionamiento del cuerpo humano.

Referencia

Morton, P. D., Ishibashi, N., & Jonas, R. A. (2017). Neurodevelopmental
abnormalities and congenital heart disease: insights into altered brain
maturation. Circulation research, 120(6), 960-977.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5409515/
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Anexo 11. Protocolo de estimulacion temprana en niiios con cardiopatias congénitas
Protocolo de Estimulacion Temprana para cuidadores de poblaciéon pediatrica
entre los 3 meses y 2 afios de edad con diagnéstico de Cardiopatia Congénita
Compleja.
Paula Juliana Ardila Leén

Daniela Mojica Ortiz
1. Modelo légico del problema

Se anexa el modelo de las entrevistas y su analisis.

Las enfermedades cardiacas, ademds de ser un padecimiento fisiolégico también
provoca alteraciones a nivel psicoldgico, social y familiar; en términos generales, afecta
la calidad de vida y, por esto, solo hasta hace un par de afios se le ha dado relevancia al
estudio de dichas enfermedades y sus complicaciones secundarias segun lo han
mencionado Rios, Huitrén y Rangel (2009).

Existe un vasto conocimiento cientifico en cuanto a la génesis de la enfermedad, su
tipologia, complejidad y consecuencias a nivel fisico, pero se han encontrado datos de
interés en cuanto al impacto emocional, desarrollo neuroldgico y psicosocial que traen
consigo estas enfermedades, més aun cuando se trata de una cardiopatia congénita (CC),
definida por Quesada y Ruiz (2014), como aquellas malformaciones del corazon que son
consecuencia de alteraciones en el desarrollo de los 6rganos que se da entre la tercera y
octava semana de gestacion, mejor conocida como organogénesis; ademads, se producen
fallas importantes en la circulacion y funcionalidad estructural. Las CC han presentado
una mayor incidencia en el siglo XX, y, segtin Valentin (2018), su frecuencia anualmente

en el mundo es de 8 por cada 1000 nacidos vivos (NV) y 27 por cada 1000 muertes
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fetales. En Latinoamérica segtn el informe de Sandoval (2015), anualmente nacen 54 mil
nifios con cardiopatias congénitas, de esta cantidad 41 mil requieren algin tipo de
intervencion, pero s6lo 17 mil acceden a ello. En Colombia, deben intervenirse 150 nifios
por millén de habitantes, s6lo se logran intervenir 2.434 lo que corresponde a 52 cirugias
por millén.

Segiin estas estadisticas, los esfuerzos por salvar vidas son variados y de gran
importancia para la comunidad médica, aunque no se logre dar atencion especializada a
toda la poblacion que asi lo requiere, debido a cuestiones sociales, politicas y econdmicas
de cada pais. Sin embargo, se ha notado que, en medio del trabajo para atender a los
infantes, se ha olvidado de otros objetivos igual de primordiales como la vida misma del
nifio cardidpata; segin la Asociacion Americana del Corazon AHA (2012), el desarrollo
neuroldgico ha adquirido un gran protagonismo.

Lo anterior se menciona porque se ha obtenido como resultado de varios estudios, que
la poblaciéon con CC muestra déficits en distintas areas de su desarrollo; es asi como
Dittrich, et al., (citado en Carretero, et al., 2017), afirman que los nifios muestran
disminuidas sus habilidades en el drea motora, social y del lenguaje, algo respaldado por
Matsuzaki, et al., (2010), quienes evidencian la presencia de secuelas en el
neurodesarrollo, especificamente en las habilidades visoespaciales, motoras y del
lenguaje, y mencionan que las dificultades se hacen mas evidentes a medida que se
requiere de mayor capacidad cognitiva y de sus funciones ejecutivas. Siguiendo las
anteriores evidencias, Williams, et al., (2013), también agregan que en esta poblacion se

pueden presentar problemas de aprendizaje y de conducta, y, en cuanto a la
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escolarizacion, autores como Mulkey, et al., (2014), sefialan que, aunque el coeficiente
intelectual es normal seglin los estdndares, se presentan mayores dificultades en el
aprendizaje de matemadticas y una notada disminucién de la alfabetizacién. En
congruencia con lo anterior, Wernovsky y Licht (2016) basados en una revisién de
literatura, concluyeron que las afectaciones psicoldgicas, neuroldgicas 'y
comportamentales mds comunes en esta poblaciéon son: disfuncién oral-motora,
accidentes cerebrovasculares, memoria y cognicion social deteriorada, dificultad con la
integracion visual-espacial-motora, convulsiones, entre otras.

Sin embargo, a pesar de las investigaciones documentadas sobre las dificultades y
trastornos del desarrollo en poblacion con enfermedades cardiacas congénitas, a la fecha
no existen pautas o protocolos establecidos que ofrezcan pardmetros de evaluacion de
estas anormalidades en infantes y mucho menos guias que orienten la intervencion
temprana (Marino, et al., 2012), incluso, en los profesionales de la salud ain se
encuentran dudas en cuanto a la responsabilidad que cada uno tiene en el proceso de
evaluacion del neurodesarrollo y tratamiento.

En consecuencia, es pertinente para la Psicologia de la Salud desde el area de
Psicocardiologia, atender las falencias y necesidades descritas anteriormente desde un
enfoque médico y psicoeducativo, que permita reducir el riesgo de mayores dafios en el
desarrollo vital de los nifios y contribuya al mejoramiento de la calidad de vida Por tanto,
se propone el disefio e implementacion de un protocolo de intervencién en
neuroestimulacion temprana para nifios con CC del proyecto PROMESA de la Fundacion

Cardiovascular de Colombia, con edades entre los 3 meses y 2 afios, que se implementara
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mediante la orientacién y empoderamiento brindado a los padres de familia y/o

cuidadores de la poblacidn objetivo, y, con el cual se cumplan las siguientes metas:

1.

Prevencion de déficits en dreas del desarrollo y disminucién de riesgos neuroldgicos
asociados a la CC.
Afianzamiento de las relaciones intrafamiliares.

Asistencia y apoyo para las familias.

2. Modelo légico del programa

2.1 Objetivo general

Educar a cuidadores de pacientes pediatricos entre 3 meses y 2 afios de edad
con diagnodstico de Cardiopatia Congénita Compleja, para realizar intervencion

temprana en el neurodesarrollo.

2.2 Objetivos especificos

e Proporcionar recursos tedrico-practicos a cuidadores de pacientes
pediatricos con cardiopatia congénita respecto al neurodesarrollo infantil.

e Fomentar la participacién de los cuidadores en el desarrollo de las
diferentes areas de los pacientes para facilitar su respuesta a las

necesidades particulares de los mismos.
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e Promover en los pacientes el desarrollo de habilidades en las
diferentes dreas del neurodesarrollo, de modo que se ajuste a los periodos

criticos.

2.3 Resultados del programa

e Aumentar en un 80% los conocimientos de los cuidadores sobre el
neurodesarrollo infantil en sus diferentes &dreas (lingiiistica, motriz y
socioafectiva) asi como de las estrategias que se pueden implementar para
facilitar su curso normal. Para obtener estos resultados, se realizard una
evaluacion de conocimientos antes de la aplicacion del protocolo y al
final de la aplicacion del protocolo.

e Aumentar un 90% los indicadores de la lista de chequeo del
neurodesarrollo, luego de la aplicacién del protocolo al cumplir un afio y
dos afios. Para obtener estos resultados se hard evaluacion en estos tres
momentos: al ingreso al programa, al afio de edad y a los 2 afos de edad.

e Reducir el riesgo de presentar trastornos en el neurodesarrollo
(motriz, lingiifstico y socioafectivo) en los pacientes a quienes se aplique
el protocolo. Para esto, se tendran en cuenta los reportes de pediatria de las

consultas realizadas con los pacientes.

2.4 Logica del programa
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Para llevar a cabo este programa se plantea realizar inicialmente una bisqueda
bibliogrifica en diferentes bases de datos sobre Neurodesarrollo infantil y
Neurodesarrollo Infantil en poblacién con Cardiopatias Congénitas, asi como
protocolos y manuales existentes que sustenten tedricamente el desarrollo de cada

actividad.

Se tendrdn en cuenta los seguimientos desde el drea de psicologia realizados a
los cuidadores respecto al desarrollo general de los pacientes, particularmente,
aquellos en los que se realizé la aplicacion de una Lista de Chequeo de los hitos
del desarrollo psicomotriz o neurodesarrollo esperables por edad, con el objetivo
de identificar el nivel de desarrollo alcanzado por cada participante.
Adicionalmente se tendrdn en cuenta variables que en la literatura han sido
relacionadas con el neurodesarrollo infantil, como datos sociodemograficos de los

cuidadores, aspectos de salud fisica y mental de los mismos y factores de riesgo.

Una vez identificadas las necesidades, se disefiard e implementar4 el protocolo
de estimulaciéon temprana dirigido a cuidadores de nifios con diagndstico de
Cardiopatia Congénita Compleja, que tengan edades entre los 3 meses y el afio de
edad. En dicho protocolo se incluirdn diversas actividades para realizar en casa
con los pacientes para estimular el desarrollo de las tres dreas principales: motriz,
lingiifstica y socioafectiva. Estas actividades se organizardn de manera secuencial
segiin la edad del paciente y su nivel de desarrollo y, durante el curso de la

implementacién del protocolo en los seguimientos psicolégicos realizados, se
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realizard la aplicacion de la encuesta de conocimientos sobre neurodesarrollo y la
aplicacion de la Lista de Chequeo para verificar el cumplimiento de los
indicadores alcanzados por cada paciente; esta evaluacién de la lista de chequeo
se hard nuevamente al afio de edad y a los dos afios de edad. Adicional a esto,
desde Pediatria, se realizardn chequeos o controles periddicos para valorar si hay

presencia de trastornos del neurodesarrollo.

Finalmente, se realizard una fase de evaluacién que permita identificar el
impacto del programa en la poblacién. Para esto se aplicard una encuesta a los
cuidadores sobre la informacién que poseen acerca del neurodesarrollo infantil,
para identificar la informacion adquirida. De igual forma, durante el curso de los
seguimientos psicolégicos mencionados, se evaluardn los cambios cognitivos y
comportamentales en los cuidadores respecto a la estimulacion de los menores y
su participacion activa en la misma para, de esta forma, identificar si los

cuidadores adquirieron las competencias esperadas.

2.5 Determinantes para alcanzar los resultados

Para cumplir con los objetivos y metas de este programa, es necesario contar
con profesionales y talento humano de diferentes dreas de la salud: Psicologia,
Enfermeria, Pediatria, Neurologia y Cardiologia, que permitan reunir el
conocimiento para la fundamentacién tedrica del protocolo, y garantizar asi, que

el contenido presentado sea pertinente, oportuno, util y practico y cumpla con
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todos los requisitos de seguridad para los pacientes, debido a que se trata de

poblacién con afectaciones previas de salud importantes.

Por otra parte, durante la implementacion del protocolo se requiere la
colaboracién del mismo personal interdisciplinar del cual se hablé anteriormente,
que ofrezca una atencién y acompafiamiento integral, de manera que los
cuidadores de los pacientes tengan plena confianza y seguridad en los
profesionales y puedan presentarles las inquietudes que surjan durante el proceso
para recibir atencién temprana y oportuna y asi, garantizar que se facilite al

maximo el curso normal del desarrollo de los pacientes.

Asimismo, es necesario contar con una participacioén voluntaria, consciente y
comprometida de parte de los cuidadores, con el fin de facilitar el cumplimiento

de los objetivos.

3. Diseiio del programa

3.1 Teoria y evidencia basada en los métodos de cambio.

En la actualidad, se estdn realizando importantes investigaciones para
comprender mejor el desarrollo cerebral fetal en nifios con cardiopatia congénita
compleja (CCC), asi como las implicaciones que trae consigo la estancia
hospitalaria e intervenciones médico quirtrgicas, pues segin lo mencionan
Wernovsky y Licht (2016), las anteriores experiencias aumentan el estrés tanto del

nifio como de los padres, la ansiedad, sentimientos de impotencia e insuficiencia, a esto
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se suma el evento traumético de recibir el diagndstico de cardiopatia coronaria en un
recién nacido, la incertidumbre de la supervivencia, la separacién del bebé y el trauma

indirecto (por ejemplo, presenciando circunstancias médicas dificiles en otros pacientes).

Ahora bien, segin Marino et al. (2012), la prevalencia, gravedad de las
enfermedades, discapacidades del desarrollo y el retraso del mismo, aumentan con la
complejidad de la cardiopatia congénita y se asocia ademds con varios sindromes
genéticos. Estudios recientes han demostrado que los nifios con cardiopatia congénita
compleja tienen un riesgo significativamente mayor de retraso en el desarrollo de las
dreas cognitiva, rendimiento académico, desajustes psicosociales, lenguaje (desarrollo,
expresivo y receptivo), construccién y percepcion visual, atencién, funcionamiento
ejecutivo como lo indican Bradley et al. (2012); y, en cuanto al retraso psicomotor se ha
identificado que especificamente, esta asociado con la CCC cianética y que han requerido
de circulacidn extracorpérea (Zarzuela et al. 2018); de igual forma, Carretero, Segura y
Santiago (2017), describen que los nifios con cardiopatias congénitas complejas
ciandticas obtienen peores resultados en las escalas de evaluacién del desarrollo que los
niflos con cardiopatias aciandticas. Lo anterior, puede indicar que los procesos de
evaluacién y atenciéon médica requieren de algin tipo de clasificaciéon y valoracion

especifica por cada caso.

Aunque se tiene una gran documentacién sobre estas afectaciones, no se han
implementado a la fecha protocolos que brinden un pardmetro de actuacién para
la deteccion de anormalidades en infantes con CCC, tampoco en estimulacién
temprana o lineamientos de cardcter preventivo para trabajar con los nifios con

CC; esto se debe como lo mencionan Bradley et al. (2012), a que en las rutas de
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atenciéon por subespecialidad no se han determinado pautas administrativas y
médicas que prioricen la atencidn al desarrollo neurolégico al menos en aquellos
nifios que se identifiquen con riesgo potencial de déficit neuroldgico, ademds de
promover un seguimiento y control periédico de por vida para para abordar su
enfermedad coronaria, asi como el avance en su neurodesarrollo.

En las pocas instituciones de salud que han realizado estudios con estimulacion
temprana, como es el caso de Zarzuela et al. (2018), quienes incluyeron 64 nifios
con CCC para estudiar el desarrollo psicomotor y de los cuales un 13% recibi6
estimulacion temprana, lograron recuperar los hitos del desarrollo acordes con su
edad antes de los 24 meses; aunque la muestra poblacional no fue tan amplia, se
evidencia el beneficio de la estimulacién temprana y con el mismo estudio, se
demuestra que, a medida que el nifio crece, es mds complejo alcanzar los hitos del
desarrollo. Por tanto, la intervencidon debe iniciar desde el tercer mes de vida.

En este mismo sentido, la investigacion de Carretero et al. (2017), evidencia
que el nivel socioeconémico y educativo de los padres influye en el desarrollo
adecuado del bebé, por tanto, se piensa que la psicoeducacién y orientacion
médica brindada a los padres o principales cuidadores sobre trastornos del
neurodesarrollo, estimulacién temprana, crianza y cuidados del bebé, influye

positivamente en el logro de las metas del neurodesarrollo.

3.2 Tematicas
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Se abordaran los principales fundamentos teéricos respecto al Neurodesarrollo,
Estimulaciéon Temprana, influencia de las Cardiopatias Congénitas en el
desarrollo y las tres dreas principales del mismo: drea motriz, drea lingiiistica y
area socioafectiva, con una presentacion secuencial de acuerdo a la edad de los

pacientes. El esquema propuesto se presenta en la siguiente tabla.

Tabla 1.
Maodulo Tematicas
1 Modulo introductorio: qué es el neurodesarrollo, cuales son sus areas y
gué es el Desarrollo Infantil Temprano
) Modulo introductorio sobre qué es la Estimulacion Temprana y cuales
son sus propositos.
3 Etapa de 1-3 meses de
edad
Etapa de 3-6 meses de Desarrollo Desarrollo Desarrollo
4 edad Motor: linguistico:  Socioafectivo:
Objetivos, Objetivos, Objetivos,
5 Etapa de 9-12 meses de Acti:.ridades, Actihl.ridades, Acﬁ:.ridades,
edad . . .
Signos de Signos de Signos de
6 Etapa de 12-18 meses Alarmay Lista Alarmay Lista Alarmay Lista
de edad de indicadores de indicadores de indicadores
7 Etapa de 18-24 meses
de edad
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Anexo 12. Entrevista a profesionales de la salud
Estd entrevista ha sido elaborada por Juliana Ardila Leén y Daniela Mojica Ortiz,

pasantes de Psicologia de la Universidad Pontificia Bolivariana. Estamos realizando
un protocolo de estimulaciéon temprana para cuidadores de nifios y niiias con
cardiopatias congénitas del proyecto Promesa; para ello, queremos conocer distintas
opiniones, experiencias y aportes profesionales para generar el material con las
especificaciones y cuidados necesarios en esta poblacién pedidtrica en las dreas del
desarrollo bésicas (lenguaje, motricidad y socioafectivo); y finalmente, ser un material
validado.

En este sentido, queremos invitarle a compartir sus ideas en este espacio, nos interesa
su opinion sincera frente al tema. Cabe aclarar que la informacién es sélo para nuestro
trabajo, sus respuestas serdn unidas a otras opiniones de manera anénima y en ningin
momento se identificard qué dijo cada participante. Para agilizar la toma de la
informacion de manera préctica y rdpida, hemos disefiado en esta plataforma una corta
entrevista que serd uno de los primeros pasos para el desarrollo del material de
intervencion.

jDesde ya muchas gracias por su tiempo y sus valiosas respuestas!

Nombre:

Profesion:

Experiencia laboral:

1. (Cudl es el valor que desde su experiencia le otorga a la estimulacién temprana en
este tipo de poblacion pedidtrica?

2. (Cudl es su percepcion frente a la implementacion de un protocolo de
estimulacién temprana para cuidadores de nifios y niflas con cardiopatias
congénitas del proyecto Promesa?

3. (Cudles estrategias facilitan el buen desarrollo y crecimiento del nifio(a) con
cardiopatia congénita?

4. (Qué consideraciones se deben tener en cuenta en las actividades de estimulacion

para nifo(a) con cardiopatia congénita ciandtica?
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11.

12.

13.

14.
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(Qué consideraciones se deben tener en cuenta en las actividades de estimulacion
para nifio(a) con cardiopatia congénita no-cianética?

(Qué puede y qué no puede hacer un nifio(a) con cardiopatia congénita ciandtica
para ejercitar el drea motriz?

(Qué puede y qué no puede hacer un nifio(a) con cardiopatia congénita no-
ciandtica para ejercitar el drea motriz?

(Qué tipo de actividades recomienda para ejercitar el drea motriz y evitar la fatiga
o saturacién de oxigeno en nifios con mediciones de oximetria anémalas?

Desde su experiencia, ;/qué tipo de estrategias recomienda para estimular el drea
socio afectiva de los nifios con cardiopatias congénitas?

(Qué implicaciones tiene para el desarrollo del lenguaje que un paciente
pediatrico tenga gastrostomia?

(Qué cuidados requiere un paciente pedidtrico con gastrostomia a la hora de
realizar ejercicios para el desarrollo motriz?

(Qué se puede hacer para estimular el lenguaje, la motricidad y afectividad en
nifios con gastrostomia?

(Qué otra distincion o especificacion se debe tener en cuenta para salvaguardar la
salud de los nifios con CCC durante las sesiones de estimulacion temprana?

Otros comentarios.
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Anexo 13. Apartados del manual de estimulaciéon temprana para cuidadores de

ninos con CCC

mbdulos

| | SQUé e5 el neurodesanollo? PG. 2

] ¢Qué esla estimulacidn PG. 5
| | ‘Femprana?

i | etapa de 1 4 3 meses el

| | ehapa de 3 a ¢ meses PG.21

ehapa de ¢ a 9 meses PG.33

i | etepadeqailmeses PG.45

i | etapade12aid meses PG.57

| & | etapaderdazameses pg.so

Recomendaciones de los expertos si
nuestvo bebé Hene una Cardiopatia
Congénita

Mantener muy limpia el drea donde realicemos la
estimulacion, pues debemos prevenir virus y bacterias.
Por esta misma razén, debemos lavar muy bien
nuestras manos antes y después de cada sesidn

Estar muy atentos a los signos de alorma en nuestro

bebé, y si alguno, susp dei la
actividad. Podemos evaluar su tolerancia de manera

latina a las actividades empezando por aquellas

que requieran menor esfuerzo.

Si nuestro bebé tiene gastrostomia, debemos verificar
que la sonda siempre esté fija a la pared del
abdomen, especialmente en casos en que se requiera
movimiento del bebé, para evitar retiros accidentales.
También debemos verificar que nuestro bebé no la
pise ni se enrede en ella.

Ahora sf, jempecemos!

DE 1 A3 MESES

En este mdédulo abordaremos las distintas

del en nuestro bebéde1a3
meses, los de y algunos
de para cada una.

Area socioafectiva

Entre los doce y dieciocho meses nuestro bebé ya
podra:

* Expresar muchas emociones como rabia, celos,
alegria, carifio, tristeza orgullo o verglenza y
las distingue en otras personas.

* Demostrar un gran interés por lo que hacen
los adultos.

* Manifestar carifio hacia las personas y
juguetes favoritos.

* Colaborar cuando se le pide algo.

Signos de alarma:
Debemes alarmarnoes si:
* No muestra interés por lo que hacen los demds.
+ No comunica enojo, alegria, tristeza...
* No se extrafia cuando le dejan solo o llega gente
nueva.

Actividad 2

Vamos a tomar al nifio(a) de la mano y caminar
deprisa, dando zancadas o pasos largos,
corriendo y yendo muy despacio, de forma
alterna. Se puede hacer el mismo juego pero
gateando.

eee

Vamos a colocar varios juguetes grandes y
pequefios por el suelo. Ahora, tome al nifio(a) de
la mano e indiquele que debe recoger los
juguetes del suelo y depositarlos en un
recipiente, pero sin soltarse de la mano de
mama/papd. Varie el ejercicio cambiando de
mano.

Actividad 3
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Anexo 14. Carta e instructivo de jueces expertos _
PROTOCOLO DE ESTIMULACION TEMPRANA PARA NINOS CON
CARDIOPATIAS CONGENITAS

Respetado juez: Usted ha sido seleccionado para evaluar el Protocolo de Estimulacion
Temprana, el cual tienen como objetivo promover en los cuidadores la prictica de
estimulaciéon temprana en nifias y niflos menores de 2 afios con diagndstico de
Cardiopatia Congénita Compleja, del proyecto PROMESA.

Este protocolo ha sido elaborado por Paula Juliana Ardila Leén y Daniela Mojica Ortiz,
pasantes de Psicologia de la Universidad Pontificia Bolivariana en la Fundacion
Cardiovascular, bajo la supervision de la PsicOloga- especialista clinica Paula Fernanda
Pérez Rivero.

La evaluaciéon del protocolo de estimulacidon es de gran relevancia para lograr que sea
valido y de gran ayuda al proceso de desarrollo y crecimiento de los nifios del programa;
por ende, mejor calidad de vida. Agradecemos su valiosa colaboracion.

DATOS DEL JUEZ

Nombres:

Apellidos :

Formacion Académica:

Area de experiencia profesional: Tiempo experiencia:

Afiliacion institucional:

Cargo actual:

OBJETIVOS

Objetivo del protocolo: promover en los cuidadores la prictica de estimulacion
temprana en nifias y nifios menores de 2 afios con diagnostico de Cardiopatia Congénita
Compleja.

Objetivo del juicio de expertos: establecer la validez del protocolo de estimulacion
temprana a partir de eliminar aspectos irrelevantes, incorporar los que son
imprescindibles y/o modificar aquello que se requiera.
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INSTRUCCIONES DE EVALUACION
A continuacién, se describe el proceso de evaluacion del Protocolo de Estimulacién
Temprana en Nifas y Nifios con Cardiopatias Congénitas.
Teniendo en cuenta la contingencia sanitaria por Covid-19, se ha decidido que para
mayor facilidad en el proceso de validacion se utilice la herramienta digital “Google
Forms”. En este espacio, encontrard 18 items que evaldan 6 categorias fundamentales:
contenido, demanda de alfabetizacion, graficos, disefio y tipo, estimulacién/motivaciéon
del aprendizaje y adecuacién cultural (ver tabla 1), con respuestas tipo Likert:
inadecuado, parcialmente adecuado y adecuado.
Cabe resaltarse que, el instrumento empleado para esta validacion es Suitability
Assesment of Materials (SAM). Este es un método sistematico para la evaluacion objetiva
que realizan los jueces expertos buscando la idoneidad de la informacion de materiales
educativos en salud para una audiencia particular y en corto tiempo. Ha sido validada con
172 proveedores de atencion médica de diferentes culturas (asidticos, afroamericanos y
americanos nativos); asi como estudiantes y docentes de la Escuela de Salud Publica y
Escuela de Medicina Johns Hopkins.
Finalmente, encontrard una pregunta abierta en la cual podra referir sus observaciones
generales y/o recomendaciones. A continuacion, se adjunta el enlace para ingresar al
cuestionario: https://forms.gle/YKVMS8FEDtjghc3NpE7

Tabla 1.

Categorias y Subcategorias para valoracion del Protocolo de Estimulacion Temprana.

Categorias Conceptos No Subcategorias

o

Contenido Se refiere a los temas expuestos, | 1.1 | Objetivo
el orden y los ejercicios

que los lectores comprendan
facilmente el propdsito del
material y su desarrollo.

Demanda de | Evalia el nivel de la escritura y | 2.1 | Nivel de lectura
alfabetizacion | facilidad de comprensiéon de | .

correspondientes. Es importante | 1.2 | Contenido relacionado al objetivo.

acuerdo al publico objetivo. | 2.2 | Estilo de la informacién.

Ademas, el estilo conversacional | 2.3 | Vocabulario

y la voz activa son ficiles de | 2.4 | Tépicos de la informacién.
entender; se brinda un contexto de

la informacién antes de dar una
nueva y las palabras empleadas
son comunes.

Ilustraciones | Explora que los  gréficos, | 3.1 | Atencion del publico.
graficas iniciando por la portada influyan



https://forms.gle/YKVM8FDtjqhc3NpE7

115

en la actitud e interés del lector.
Asi como, graficos que sean
familiares y en relaciéon al
contenido o que indiquen/resuman
rapidamente la informacién sin
distraer o hacer que el lector
pierda detalles del contenido.

3.2

Mensajes visuales.

3.3

Relevancia de las ilustraciones.

Disenio y tipo

Verifica que el tamafio y las
fuentes utilizadas hagan que el
texto sea fécil para los lectores de
todos los niveles. De igual forma,
evalia que el texto sea de facil
recuerdo para los lectores Para
ello, se requiere de fragmentacion
de frases si es el caso.

4.1

Organizacion de la informacion.

4.2

Tamafio y fuentes.

Estimulacion
y motivacion
del
aprendizaje

El lector puede resolver, tomar
decisiones e interactuar segin la
lectura del texto, modelar patrones
de comportamiento. De igual
forma, evalia que los lectores se
encuentren motivados a aprender
y creen que las tareas son
factibles.

5.1

Interaccion del lector

informacion.

con

la

5.2

Comportamientos moldeables.

5.3

Motivacién a la autoeficacia.

Adecuacion
cultural

Se refiere a que la ldogica, el
lenguaje y experiencia explicita
en el material, sea coherente con
el contexto sociocultural 'y
econdmico del publico objetivo

6.1

Material adecuado al contexto social,

cultural y econémico del lector.

Referencia

Smith, S. (2008). SAM-Suitability Assessment of Materials for evaluation of health-
related information for adults. Beginnings guide. Seattle (WA): Practice Development,

Inc, 1-10.

ESPECIFICACIONES ADICIONALES

Su valiosa participacion en este proceso no recibird remuneracion alguna pues se realiza
bajo la modalidad de servicio social. De igual forma, se advierte que sus datos personales
no serdn expuestos al publico, tan sélo es un requisito para el registro necesario del
proceso de validacion del protocolo.
Si usted acepta participar, agradecemos firme este instructivo que acaba de leer y enviarlo
como respuesta al correo electrénico desde el cual ha recibido esta informacién.

Firma de juez experto.




Anexo 15. Validacion del manual de estimulacion temprana.
Fase I: jueces expertos en salud
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Nombre Profesién Puntaje Total FRBIR DO | FORIMIIRI G Interpretacién
el total posible aceptacion
Nutricionista,
D.Q Epidemidloga y 32 32/44 73 Material superior
Demdgrafa
AN Enfermera i 31/44 70 Material superior
Pscologa, ,
N.L Docente 28 28/44 64 MR
2 o adecuado
Universitaria
K.C Enfermera 35 35/44 80 Material superior
Fase II: jueces expertos en diseiio grafico
. : Puntuacidn sobre al Parcentaje de .
Nombm Profesion Puntuaciin total total posible aceptacién Interpretacion
Lic an educacion
L.A artistica. Promolor de 1 11 de 20 55 Material no aprobado
leclura.
E.A Historador 14 14 de 20 70 Materal no aprobado
J.N Bibliotectloga 18 18 de 20 80 Materal aprobado
Fase III: publico objetivo
Edad dal nifg/nifia Casdiopatia del Puntuacdn sobn al Pomanlam de
B W TR nificinifa R Lolal posible aceplasdn
Aineza pulmoinar
con sapium Mogn- 3 1
AG 7 Hioooissia de Fiil ] o] 100%
cosmzdn damecho
Vanincuk Unico
oM aalanasHE
subvabsular, doble
JG 10 it el 26 26426 100%
salda, asd dend
i IRARO RGN
WVarinculo unico son
aalenoss subvahdiar
3w 10 dook enbmda dobke 26 26726 100%
sabda, ama dasecho
¥ Imspasican adamal
Eindroma do
P 12 Carazdn lzguisro 18 26426 100%
Hipoplacin
LP 21 Alresha bicdspicae 26 2828 100%.
Alres@ pulmanar sin
Civ con ventdeuko
B.Z 12 Ak 18 16028 B0%
I@vammania
hipoplasioo
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Anexo 16. Seminarios en Psicocardiologia

SEMINARIO UPB-FCV 02 DEJULIO DEL 2020

l\ EPIDEMIOLOGIA DE LA

PS'COCARD|OLOG|A > ENFERMEDAD CARDIOVASCULAR
Historia antigua

y moderna n‘ 7 JULIANA ARDILA LEON

PRACTICANTE DE PSICOLOGIA

UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA

JULIANA ARDILA LEON FUNDACION CARDIOVASCULAR DE COLOMBIA
PRACTICANTE DE PSICOLOGIA

SEMINARIO DE PSICOCARDIOLOGIA

TABAQUISMO Y RIESGO El Es“:ef yla N\ l
CARDIOVASCULAR: Reactividad |
PAPEL DEL ESTRES EN LA GENESIS j Cardiovascular
DEL COMPORTAMIENTO DE FUMAR. 3

Juliana Ardila Ledn
Pasante de Psicologia Juliana Ardila Leén
Seminario de Psicocardiologia e

<

io de Psicoc

1‘#" SEMINARIO DE PSICOCARDIOLOGIA

| a‘f* Infa a nc :g INTER VENC’IONES

PSICOSOCIALES ! AL

A Fun’*t:|6-n ar ', DESPUES DE J
s Adolesce UN EVENTO CARDIACO ' 1
g““; *3 s |

Seminario de

JULIANA ARDILA LEON
Psicocardiologia

PASANTE DE PSICOLOGIAI
Juliana Ardila Le6n

SEMINARIO DE
PSICOCARDIOLOGIA
| JULIANA ARDILA LEON
| PASANTE DE PSICOLOGIA
_

?i M

B, GESTION HOSPITALARIA DE
Ui ll
ENFERMEDADES Pasante de Psicologia LAS RESPUESTAS
CARDIACAS Seminario de
CONGENITAS ri—

NEURODESARROLLO Y " ﬁrﬂ&
ESTIMULACION

TEMPRANA EN NINOS o F

CON CARDIOPATIAS n PROMESA h
CONGENITAS '

7 VI salui
& ;

JULIANA ARDILA LEON p A -

DANIELA MOJICA ORTIZ & TN o

PASANTES DE PSICOLOGIA
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Anexo 17. Apoyo a la red social Instagram (videos informativos)

Aloir)raf\‘ﬁ

Ao

Cu\m\LA
Tl
Aga,

74 ewog\uv\n
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Anexo 18. Fichas metodolégicas Talleres CuidArte

Taller 1. Cuid-Arte

Descubrimiento del Yo y Autoestima

Objetivo de la sesion

Comprender el valor si mismo y su rol dentro de
los grupos sociales.

Tiempo 40 minutos.
1. Bienvenida y presentacion de participantes.
2. Acercamiento tedrico: autoconocimiento
Metodologia 3. Actividad: hacer su retrato y escribir una
virtud, defecto y estado de 4nimo.
4. Acercamiento tedrico: autoconcepto.
5. Actividad: responder a las preguntas dirigidas
a encontrar representaciones del yo.
6. Acercamiento tedrico: autoaceptacion.
7. Acercamiento tedrico: autoestima,
dimensiones, diferencias, ejemplos.
8. Actividad: la olla de mi vida.
9. Cierre: conclusiones, comentarios y preguntas.
e Computador/celular.
Materiales e Material visual (diapositivas).
e Conexidn a internet.
e Hojas blancas.
e 2 lapiceros de diferente color.
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Taller 2. Cuid-Arte

Comunicacion Asertiva

Objetivo de la sesion

Comunicar ideas y sentimientos de forma clara,
directa y equilibrada.

Tiempo

40 minutos.

Metodologia

Nownk W=

o o

Bienvenida.

Dinamica “Tengo un tic”.

Acercamiento  tedrico:  ;Qué es la
comunicacién asertiva?

Actividad: libre soy.

Acercamiento tedrico: estilos de comunicacién.
Actividad: mis actos comunican.

Acercamiento tedrico: (cOmo comunicarse
asertivamente?

Actividad: Técnicas de comunicacion asertiva.
Cierre: conclusiones, comentarios y preguntas.

Materiales

Computador/celular.

Material visual (diapositivas).
Conexion a internet.

Hojas blancas.

2 lapiceros de diferente color.
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Taller 3. Cuid-Arte

Resolucion de problemas y estrategias de
afrontamiento.

Objetivo de la sesion

Desarrollar recursos personales que promuevan
conductas adaptativas en los participantes y
atiendan las demandas de su entorno.

Tiempo 40 minutos.
1. Bienvenida.
2. Dindmica: estoy encerrada en la oficina... ;qué
Metodologia hago?
3. Acercamiento tedrico: problema vs.
conflicto.
10. Actividad: preguntas autorreflexivas.
11. Metédfora: el jardin de mi vida. Momento
autorreflexivo.
12. Metéfora del limén.
13. Actividad: Mi horizonte.
14. Acercamiento tedrico: estilos y estrategias de
afrontamiento.
15. Actividad: técnica de los 5 pasos para
resolucion de problemas.
16. Cierre: conclusiones, comentarios y preguntas.
e Computador/celular.
Materiales e Material visual (diapositivas).
e Conexidn a internet.
e Hojas blancas.
e 2 lapiceros de diferente color.
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Taller 4. Cuid-Arte

Estrés y Mindfulness

Objetivo de la sesion

Lograr un estado de atencion plena y consciencia
que permita a los participantes darse cuenta de las
conductas, decisiones y actividades.

Tiempo

35 minutos.

Metodologia

10.
11.
12.

13.

14.
. Cierre: conclusiones, comentarios y preguntas.

Bienvenida.

Dinédmica: preguntas autorreflexivas.
Acercamiento tedrico: estrés (qué es, tipos y
fases del estrés, sintomas y consecuencias).
Acercamiento tedrico: mindfulness (qué es,
objetivo, beneficios.

Actividad: escaneo corporal.

Materiales

Computador/celular.

Material visual (diapositivas).
Conexion a internet.

Hojas blancas.

2 lapiceros de diferente color.
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Taller 5. Cuid-Arte

Autocontrol Emocional

Objetivo de la sesion

Comprender la importancia de reconocer y
expresar las emociones.

Tiempo

40 minutos.

Metodologia

16.
17.

18.
19.

20.
21.

22.
. Cierre: conclusiones, comentarios y preguntas.

Bienvenida

Acercamiento tedrico: qué son las emociones y
su clasificacion.

Actividad:  emociones  bdsicas y la
representacion.

Acercamiento tedrico: componentes de las
emociones.

Actividad: brujula de las emociones.
Acercamiento tedrico: habilidades para un
adecuado control emocional.

Actividad: técnicas de autocontrol.

Materiales

Computador/celular.

Material visual (diapositivas).
Conexion a internet.

Hojas blancas.

2 lapiceros de diferente color.




124

Taller 6. Cuid-Arte

Mi Familia, Mi tesoro.

Objetivo de la sesion

Identificar los valores de la familia.

Tiempo

40 minutos.

Metodologia

24.
25.
26.

27.
28.

29.
. Cierre: conclusiones, comentarios y preguntas.

Bienvenida

Actividad: preguntas autorreflexivas.
Acercamiento tedrico: funciones, tipos de
familias, relacion padre-hijo.

Actividad: mensajes positivos o negativos.
Acercamiento tedrico: factores que influyen en
la relacion familiar.

Actividad: mi familia.

Materiales

Computador/celular.

Material visual (diapositivas).
Conexion a internet.

Hojas blancas.

2 lapiceros de diferente color.
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Taller 7. Cuid-Arte

Liderando mi vida

Objetivo de la sesion

Reconocer los roles y el tipo de liderazgo que

ejerce.
Tiempo 40 minutos.
31. Bienvenida
32. Actividad: historia jefe v. lider
Metodologia 33. Acercamiento tedrico: caracteristicas de un
lider.
34. Actividad: tipos de lideres en mi contexto.
35. Acercamiento tedrico: estilos de liderazgo.
36. Actividad: acrostico.
37. Cierre: conclusiones, comentarios y preguntas.
Computador/celular.
Materiales

Material visual (diapositivas).
Conexion a internet.

Hojas blancas.

2 lapiceros de diferente color.
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Anexo 19. Actas de trabajo “Practicando...Ando”

Acta de trabajo semanal PACC “Practicando...Ando”

Fecha 28 de agosto de 2020

Tema Alimentacién Complementaria
Expositor(a) Doris Cristina Quintero Lesmes (Nutricionista).
Participantes Liliana Parra, Betania, Andrea, Juliana Ardila.

Ideas centrales

¢ Alimentacién complementaria, segun etapas del desarrollo.
e Experiencias personales.
e Tips para una buena alimentacién.

Conclusion

1. Las participantes aprendieron la clasificacion de alimentos y su importancia
en los bebés.

2. Conocieron el plan nutricional por etapas.

Evidencia
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Acta de trabajo semanal PACC “Practicando...Ando”

Fecha 18 de septiembre de 2020
Tema Las pantallas.
Expositor(a) | Karol Melissa Castillo (Jefe de enfermeria).
Participantes | Liliana, Andrea, Sandy, Orlando, Daniela Mojica y Juliana Ardila.
e Uso de las pantallas en los menores.
Ideas e Uso de la internet y sus ventajas-peligros.
centrales .
e Recomendaciones.
4. Los participantes aprendieron sobre el uso y consumo del material
audiovisual en los bebés.
Conclusion 5. Entendieron los riesgos de permitir el uso indiscriminado de los
medios tecnoldégicos.
6. Aprendieron la regla del 3,6,9,12 para uso de medios tecnoldgicos y
redes sociales.
7. Realizaron cuestionamientos y compartieron experiencias familiares.
——— = F o 0l
COMPORTAMIENTOS CUANDO PRIMAN
Evidencia | RSt oo g

nuestros hijos en la vi
cuidémoslos con firm¢
la vida virtual”

‘‘‘‘

Molestias por cumplir cualquier limite o
normas.

Contestarios y discolos.
Irrespetuosos.

Ambigiedad ética

GLA 3,6,9,12 . Propuesta por el
'siquiatra francés Serge Tisseron

13
b
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Acta de trabajo semanal PACC “Practicando...Ando”

Fecha 22 de septiembre de 2020
Tema Conversatorio.
Expositor(a) Dr. Javier Castro. (Cardidlogo Pediatra).
Participantes Liliana, Andrea, Adriana, Sandy, Orlando, y Juliana Ardila.

Ideas centrales

¢ Indicadores de saturacion de oxigeno.
¢ Uso de medicamentos y procedimientos médicos.
e La alimentacion en los bebés.

Conclusion

8. Los participantes expusieron sus principales dudas.
9. Cada cuidador expuso su experiencia y progreso.
10. El Dr. dio recomendaciones practicas.

Evidencia
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Anexo 20. Actas de trabajo “Martes de Héroes de Corazon”

Acta de trabajo 1 del Programa de Acompaiamiento a Cuidadores de Nifios con
Cardiopatias Complejas (PACC)

Fecha 28 de julio de 2020

Actividad Martes de Héroes de Corazoén.

Moderador(a) | Juliana Ardila Ledn (pasante de Psicologia).

Liliana Parra (Ariana Salome).
Daniela Vergara (Luisa Fernanda).
Participantes | Nathalia Palencia (Keiko Xarine).
Dayana Martinez (Ailyn Victoria).
Betania Zambrano (Barbara Aitana).
Sandy Velasquez (Mia Guadalupe).
Andrea Garcia (Lucas Francesco).

e Compartir logros de los participantes del proyecto PROMESA.

Propdsito e Motivar a los principales cuidadores de los nifios con CCC.

e Generar participacién en el grupo de discusion.

Siendo las 8: 00 a.m se abri6 el espacio de la actividad, de inmediato los
cuidadores compartieron material de video y fotografico con el fin de dar a
conocer los logros de sus bebés. Hicieron una breve descripcion del material
que compartian y la presentacion del bebé.

Resumen Se observo una gran participacion por parte de los cuidadores, quienes
mostraron apoyo, alegria y motivacién por cada uno de los bebés que
participaron en esta primera actividad del PACC, al igual que una gran
interaccion por parte de los profesionales de la salud del proyecto
PROMESA.

Al término de la jornada, 6:00 p.m. se dio cierre a esta actividad y se
informd sobre las préximas fechas de actividades.

Anexos
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Acta de trabajo 2 del Programa de Acompafiamiento a Cuidadores de Nifios con

Cardiopatias Complejas (PACC)

Fecha

25 de agosto de 2020

Actividad

Martes de Héroes de Corazoén.

Moderador(a)

Juliana Ardila Ledn (pasante de Psicologia).

Participantes

Liliana Parra (Ariana Salome).
Daniela Vergara (Luisa Fernanda).
Nathalia Palencia (Keiko Xarine).
Dayana Martinez (Ailyn Victoria).
Betania Zambrano (Barbara Aitana).
Andrea Garcia (Lucas Francesco).
Adriana (Alvaro Adriel).

Karelys (Francisco).

Propésito

e Compartir logros de los participantes del proyecto PROMESA.
e Motivar a las nuevas integrantes del proyecto.
e Generar participacién en el grupo de discusion.

Resumen

Siendo las 8: 00 a.m se abri6 el espacio de la actividad, de inmediato los
cuidadores compartieron material de video y fotogréfico con el fin de dar a
conocer los logros de sus bebés. Hicieron una breve descripcién del material
que compartian y la presentacion del bebé.

Se observé una gran participacién por parte de los cuidadores, quienes
mostraron apoyo, alegria y motivacién por cada uno de los bebés que
participaron.

Al término de la jornada, 6:00 p.m. se dio cierre a esta actividad y se
informo sobre las proximas fechas de actividades.

Anexos

A
3

(iana Sakomé




131

Acta de trabajo 3 del Programa de Acompanamiento a Cuidadores de Nifios con

Cardiopatias Complejas (PACC)

Fecha

15 de septiembre de 2020

Actividad

Martes de Héroes de Corazoén.

Moderador(a)

Juliana Ardila Ledn (pasante de Psicologia).

Participantes

Liliana Parra (Ariana Salome).
Betania Zambrano (Barbara Aitana).
Andrea Garcia (Lucas Francesco).
Sandy (Mia Guadalupe).

Propésito

e Compartir logros de los participantes del proyecto PROMESA.
e Motivar a las nuevas integrantes del proyecto.
e Generar participacion en el grupo de discusion.

Resumen

Siendo las 8: 00 a.m se abri6 el espacio de la actividad, de inmediato los
cuidadores compartieron material de video y fotografico con el fin de dar a
conocer los logros de sus bebés. Hicieron una breve descripcion del material
que compartian y la presentacion del bebé.

Se observo una gran participacion por parte de los cuidadores, quienes
mostraron apoyo, alegria y motivacion por cada uno de los bebés que
participaron. Asimismo, se motivaron a los padres de familia que se
encuentran con sus bebés en UCL

Al término de la jornada, 6:00 p.m. se dio cierre a esta actividad y se

Anexos

inform¢ sobre las proximas fechas de actividades.

fruenas tardes les comperto que e
Guadalupe marians cumple [0 meses,
ya lleve dos semanas gateando y ya se
pare. solita, se sostiene de todo lo que

Buenos dias a todos... Por
acé con la princesa barbara Buen dia grupo
ya bautizade gracias o dios ¢ q tenge un
permitio q al fin lleviramos o dic i d encuentra para ponerse de pie,
cabo el sacramento #1 en la ta tteno gracias Promese. A Dios los bendiga.

vid. de lo. bebe. cx60 )| bendiciones@&a
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Anexo 21. Actas de trabajo “Mi Reto es...”

Acta de trabajo 1 del Programa de Acompaiamiento a Cuidadores de Nifios con

Cardiopatias Complejas (PACC)

Fecha

06 de agosto de 2020

Actividad 1

Mi reto es...

Moderador(a)

Juliana Ardila Ledn (pasante de Psicologia).

Participantes

Liliana Parra (Ariana Salome).
Daniela Vergara (Luisa Fernanda).
Dayana Martinez (Ailyn Victoria).
Betania Zambrano (Barbara Aitana).
Sandy Veldsquez (Mia Guadalupe).
Andrea Garcia (Lucas Francesco).

Propésito

e Practicar ejercicios que estimulan el neurodesarrollo.
e Motivar a los principales cuidadores de los nifios con CCC.
e Generar participacion en el grupo de discusion.

Resumen

Siendo las 8: 00 a.m se abri6 el espacio de la actividad, hacia el mediodia
los cuidadores empezaron a enviar sus videos, relacionados a los restos de:
caminar, jugar, bailar que son actividades fundamentales en un proceso de

estimulacion.

Se observé una gran participacion por parte de los cuidadores, quienes
mostraron apoyo, alegria y motivacion por cada uno de los bebés que

participaron en esta actividad del PACC.

Al término de la jornada, 6:00 p.m. se dio cierre a esta actividad y se resaltd
a quienes participaron y la importancia de continuar con las actividades de

Anexos

estimulacion que se describen en la pagina web PROMESA.
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Acta de trabajo del Programa de Acompafnamiento a Cuidadores de Nifios con
Cardiopatias Complejas (PACC)

Fecha 02 de septiembre de 2020

Actividad 2 Mi reto es...

Moderador(a) | Juliana Ardila Le6n (pasante de Psicologia).

Liliana Parra (Ariana Salome).
Daniela Vergara (Luisa Fernanda).
Participantes | Dayana Martinez (Ailyn Victoria).
Betania Zambrano (Barbara Aitana).
Sandy Veldsquez (Mia Guadalupe).
Andrea Garcia (Lucas Francesco).
Adriana (Alvaro Adriel).

Karelys (Francisco).

e Practicar ejercicios que estimulan el neurodesarrollo.

Propasito e Compartir avances de los bebés.

e Generar participacién en el grupo de discusion.

Siendo las 8: 00 a.m se abrié el espacio de la actividad, los cuidadores
iniciaron su participacion enviando fotos, luego se unieron otros cuidadores
compartiendo videos de sus bebés bailando, caminando, aplaudiendo.

Se observé una gran participaciéon por parte de los cuidadores, quienes
Resumen mostraron apoyo, alegria y motivaciéon por cada uno de los bebés que
participaron en esta actividad del PACC.

Al término de la jornada, 6:00 p.m. se dio cierre a esta actividad y se resaltd
a quienes participaron.

Anexos
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Acta de trabajo del Programa de Acompanamiento a Cuidadores de Nifios con

Cardiopatias Complejas (PACC)

Fecha

23 de octubre de 2020

Actividad 3

Mi reto es...

Moderador(a)

Juliana Ardila Ledn (pasante de Psicologia).

Participantes

Daniela Vergara (Luisa Fernanda).
Dayana Martinez (Ailyn Victoria).
Betania Zambrano (Barbara Aitana).
Andrea Garcia (Lucas Francesco).
Adriana (Alvaro Adriel).

Karelys (Francisco).

Nathalia (Keyko).

Propésito

e Desfile de disfraces en material reciclable.

Resumen

Siendo las 9:00 a.m. se abri6 el espacio de la actividad, los cuidadores
iniciaron su participacién enviando fotos de sus bebés disfrazados, algunos
alquilaron disfraces, otros cumplieron con el propdsito de elaborarlos en
casa en material reciclable. Se observé una gran acogida de la actividad, al
término de la jornada 8:00 p.m. se dio cierre a esta actividad y se resalt6 a
quienes participaron. De igual forma, se envi6 un video que recopilaba los
mejores momentos de todo el programa de acompafiamiento, se hizo la

despedida dado que se culminaba el servicio social.

Anexos

DESFILE DE DISFRACES
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Anexo 22. Actas de trabajo semanal “Red de Conocimiento Promesa”

Acta de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

9 de julio de 2020

Tema

(Qué se conoce sobre Desarrollo Infantil Temprano?

Expositor(a)

Juliana Ardila Ledn (pasante de Psicologia).

Participantes

Angie Naranjo (enfermera); Paula Pérez (psic6loga); Javier Castro (cardiélogo).

Ideas
centrales

e Necesidad de informar y educar sobre desarrollo temprano en nifios con
CCC.

e Mayor capacitacion de los profesionales en torno a este tema.

e Plantear objetivos claros tanto para profesionales como cuidadores.

Conclusion

1. La importancia de la estimulacion y la necesidad actual es evidente,
teniendo en cuenta el pedido o la exigencia a los profesionales por parte de los
cuidadores sobre este tema, puesto que observan que el desarrollo de sus nifios
con CcCC es diferente al de los demads.
2. La capacitacion de profesionales de la salud en esta area es fundamental
para lograr orientar y educar a los cuidadores, disminuyendo de cierta forma el
impacto emocional que el cuidado de sus hijos genera en ellos.
3. Lo anterior se logra si se establecen metas y se disefian tratamientos de
acuerdo a un enfoque diferencial que tenga en cuenta las particularidades de la
afectacion cardiaca del paciente y el andlisis de los determinantes sociales de la
salud como contexto familiar, econémico, cultural y social.

Referencia

Pérez-Escamilla, R., Rizzoli-Cérdoba, A., Alonso-Cuevas, A., & Reyes-
Morales,

H. (2017). Avances en el desarrollo infantil temprano: desde neuronas hasta
programas a gran
escala. Boletin Médico del Hospital Infantil de México, 74(2), 86-97.
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1665114616301617#bib0150
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Acta 2 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

22 de julio de 2020

Tema

Psicopatologia y personalidad de pacientes cardidpatas.

Expositor(a)

Juliana Ardila Le6n (pasante de Psicologia).

Participantes

Angie Naranjo (enfermera); Paula Pérez (psic6loga); Javier Castro
(cardidlogo), Karol Castillo (enfermera).

Ideas
centrales

Importancia de estudiar, informar y educar a los profesionales y familias
sobre mitos vs. realidades de los efectos postoperatorios.

Evaluar los rasgos de personalidad de pacientes y sus familias.

Dos objetivos de un programa de atencion integral: autocuidado y
proyecto de vida.

Conclusiones

Aunque la ciencia documenta sobre algunos efectos postoperatorios, por
ejemplo, existen ciertos aspectos que se deben analizar con mayor
profundidad por parte de los profesionales para dar tranquilidad al
paciente y su familia. Los famosos mitos vs. realidades, deben ser
compartidos con las familias, a través de un proceso informativo y
educativo.

Los rasgos de personalidad deberian considerarse un tema a evaluar tanto
en el paciente como su familia, con el fin de generar planes de apoyo
psicosociales antes, durante y después de determinada intervencion
quirurgica.

El autocuidado y el proyecto de vida, puntos clave en un programa de
atencion integral pueden llegar a catalogarse como factores protectores
luego de una intervencion quirdrgica y a lo largo del crecimiento del
paciente; ademds, contribuyen a una adherencia al tratamiento, la cual es
fundamental para lograr salvar vidas y apoyar la calidad de la misma.
Los factores anteriores requieren de un entrenamiento desde temprana
edad, pero no se debe olvidar la salud mental del cuidador, quien
también merece ser participe de estos dos objetivos de tratamiento.

Referencia

Rios-Martinez, B. P., Huitrén-Cervantes, G., & Rangel-Rodriguez, G. A.
(2009). Psicopatologia y personalidad de pacientes cardidpatas. Archivos de
cardiologia de México, 79(4), 257-262.
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1405-

99402009000400006



http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1405-99402009000400006
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1405-99402009000400006
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Acta 3 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

29 de julio de 2020

Tema

Trastornos del Neurodesarrollo en Nifios con Cardiopatias Congénitas.

Expositor(a)

Juliana Ardila Le6n (pasante de Psicologia).

Participantes

Angie Naranjo (enfermera); Paula Pérez (psicéloga); Javier Castro
(cardidlogo), Stephanie Becerra (médica); Katherine Acevedo (Psicdloga),
Claudia Flérez (cardi6loga); Doris Quintero (nutricionista); Nancy Lemos
(Psicéloga).

Ideas
centrales

Educacion frente al tema en profesionales y cuidadores.
Ruta de accién administrativa y médica.
Controles periddicos.

Conclusiones

La coordinacién entre profesionales, mediante el buen uso de la historia
clinica, se convierte en esa primera clave que guia el actuar del
profesional y unifica el trabajo. Se concreta la posibilidad de crear una
ruta que guie tanto los procesos administrativos como los médicos, por
ejemplo, partir de al menos una cita por neurologia mientras el menor se
encuentre en su estancia hospitalaria, procurando seguir un control
periodico.

La educacién tanto en profesionales como cuidadores sobre este tema,
debe ser el segundo paso para generar una atencidn especializada eficaz,
que mas alla de lograr salvar vidas, se comprometa con la mejoria en la
calidad de la misma. Se plantea la posible creacion de un protocolo que
ensefie sobre las metas del desarrollo, signos de alarma e indicadores
evaluativos.

Con el avance en el proceso evolutivo neuropediatrico, es importante
identificar las habilidades de los menores y potencializarlas para eliminar

la creencia del “no puedo” tanto en el paciente como en su familia.

Referencia

American Heart Association. Circulation (2012. #126: 1143-1172)
— Neurodevelopmental Outcomes in Children With Congenital Heart
Disease: Evaluation and
Management
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Acta 4 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

05 de agosto del 2020

Tema

Predictores clinicos y sociodemograficos de la participacién en el trabajo de
adultos con cardiopatias congénitas.

Expositor(a)

Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes

Paula Pérez (psicdloga); Javier Castro (cardidlogo), Stephanie Becerra
(médica); Carolina Riveros (médica).

Ideas
centrales

e Atencién médica y tratamientos diferencias.
e Educacién y orientacion a los pacientes y familias.

Conclusiones

Debemos tener en cuenta en nuestro quehacer diario como profesionales, que
aun existen brechas significativas en los procesos de atencion iniciando por
las directrices administrativas hasta los recursos tecnolégicos y humanos con
los que se cuenta.

Sin embargo, con este tema se ha podido deducir que la principal estrategia
para reducir las diferencias y déficits participativos de adultos con CC en el
area laboral, es desde el apoyo informativo, e incluso afectivo brindado
como profesionales en cada encuentro con el paciente y su familia.

Ademads, el realizar un buen proceso de evaluacién y tratamiento en este
caso, implica la necesidad de atender de manera individualizada y
diferenciada a los pacientes, para de esta forma, proponer y promover en el
paciente su capacidad de actuacion en la sociedad desde las habilidades que
cada quien tiene y los recursos a los que puede acceder.

Referencia

Samo LA, Cotright L, Stanley T, Tumin D, Li JS, Y Sang CJ Jr (2020).
Predictores clinicos y socioecondmicos de la participaciéon laboral en
pacientes adultos con Cardiopatias Congénitas. Cardiology in the Young.
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Acta 5 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

12 de agosto del 2020

Tema

"Angustia psicoldgica en padres de nifios con cardiopatia congénita grave: el
impacto del diagndstico prenatal versus el diagndstico postnatal".

Expositor(a)

Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes

Paula Pérez (psicdloga); Javier Castro (cardidlogo), Claudia Flérez
(cardidloga).

Ideas
centrales

e Orientacién y acompafiamiento.
e Diagnosticos correctos.
e Motivar a los padres.

Conclusiones

Primero se debe entender que la presencia de ansiedad, estrés y un malestar
emocional es normal ante la circunstancia de recibir un Dx, puesto que se
genera un impacto entre la idea de un "hijo sano y la realidad encontrada".
En consecuencia, es oportuno brindar en primera instancia toda la
informacion requerida frente a la enfermedad, el prondstico y tratamiento, de
acuerdo a expectativas reales y al alcance de la familia para evitar generar
ilusiones y mayor malestar emocional. Por ultimo, es recomendable sea un
Dx pre o postnatal, dirigir a la familia a un acompanamiento psicolégico que
le permita abordar su factor emocional y las respectivas estrategias para
manejar, ajustarse y sobrellevar la situacidn.

Referencia

Brosig, C., Whitstone, B., Frommelt, M.y col. Angustia psicolégica en
padres de nifios con cardiopatia congénita grave: el impacto del diagndstico
prenatal versus el diagndstico posnatal.J Perinatal 27,687-692
(2007). https://doi.org/10.1038/sj.jp.7211807



https://doi.org/10.1038/sj.jp.7211807
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Acta 6 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

19 de agosto del 2020

Tema

(Como afecta el diagnéstico prenatal de una cardiopatia congénita en las
relaciones conyugales de los padres?

Expositor(a)

Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes

Paula Pérez (psicdloga); Javier Castro (cardidlogo), Katherine Acevedo
(psic6loga); Angie Naranjo (enfermera).

Ideas
centrales

e Orientacién y acompafiamiento.
e Normalizacién de emociones.
e Fortalecimiento de redes de apoyo.

Conclusiones

El diagnostico de una enfermedad como la cardiopatia congénita, sin duda
alguna influye e impacta la dindmica familiar, acompafiada de otras
circunstancias que en ese preciso momento atraviesa la pareja, por ejemplo,
situacion econdmica, relacion afectiva de la pareja antes del Dx y
acompanamiento o distanciamiento de la familia extensa. Todo ello influye
el proceso de aceptacion y adaptacion a la nueva etapa de la familia, como es
el nacimiento de un hijo(a) y la enfermedad.

En este sentido, desde el drea de la salud, debemos normalizar el impacto
emocional que se pueda generar, que como sabemos varia, no se presenta de
la misma forma en cada pareja y en cada persona. Ademds, es preciso educar
a los padres desde una comunicacién empdtica y asertiva sobre lo
concerniente a este acontecimiento, asi como lograr fortalecer las redes de
apoyo. Un claro ejemplo de esto, es el grupo de discusion de cuidadores de
los nifios Promesa, donde se ha buscado brindar apoyo informativo, afectivo
y social a través de la interaccion entre los miembros junto a los
profesionales de la salud, a través de estrategias dindmicas y psicoeducativas,
que, entre otras cosas, alientan a los padres en la consecucién de un
empoderamiento de sus multiples roles, promueven los lasos afectivos, la
salud mental y calidad de vida en los cuidadores, la familia y por ende, en los
nifios y nifias.

Referencia

Lluesma, M. S., Puigdesens, A. V., Olivé, E. L., Menduina, Q. F., Ciurans,
R. M., & Roca, A. E. (2019). Cémo afecta el diagndstico prenatal de una
cardiopatia congénita en las relaciones conyugales de los padres. Apuntes de
Psicologia, 37(1), 31-40.
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Acta 7 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha 26 de agosto del 2020

Tema Atencion individualizada del desarrollo centrado en la familia

Expositor(a) | Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes | Paula Pérez (psicéloga); Javier Castro (cardi6logo); Angie Naranjo

(enfermera).
e Entrenamiento a padres o cuidadores primarios.
Ideas ¢ Ejecutar acciones que mejoran la calidad de vida del bebé en

centrales . . e
circunstancias de hospitalizacion.

e Trabajo cooperativo entre padres de familia y profesionales.

Desde la experiencia particular en PROMESA, se ha observado que las
estrategias que se han implementado en el aprendizaje del control de sefiales
en los bebés por parte de los cuidadores, ha sido de gran ayuda y en pro de
un mejor cuidado de los nifios y nifias, de esta forma, se ha visto la
participacion que se le ha brindado a los padres de familia en el trabajo
conjunto con los profesionales de la salud, evidencian el rol activo y
Conclusiones | empoderamiento que toman estos cuidadores primarios, lo que a su vez ha
influido positivamente en la relacién parento-filial, que es tan importante en
el desarrollo de los nifios en sus primeros afios de vida. Asimismo, se destaca
que se puede mejorar paulatinamente en acciones puntuales como:
regulacion de la luz y disminuir o eliminar sonidos y alarmas innecesarias.

Lisanti, AJ, Vittner, D., Medoff-Cooper, B., Fogel, J., Wernovsky, G. y
Referencia Butler, S. (2019). Cuidado del desarrollo individualizado centrado en la
familia: un modelo esencial para abordar las necesidades tnicas de los bebés

con cardiopatia congénita. El diario de enfermeria cardiovascular, 34 (1),
85-93. https://doi.org/10.1097/JCN.0000000000000546



https://doi.org/10.1097/JCN.0000000000000546
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Acta 8 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

02 de septiembre del 2020

Tema

Promocién en la resiliencia mediante una intervencién basada en las
fortalezas del caracter en nifios con cardiopatia congénita: una aproximacion
desde la Psicologia Positiva.

Expositor(a)

Juliana Ardila Ledén (pasante de Psicologia).

Participantes

Paula Pérez (psic6loga); Javier Castro (cardidlogo); Katherine Acevedo
(psicdloga).

Ideas
centrales

e Resiliencia como caracteristica dindmica.

e Entrenamiento en fortalezas para lograr el desarrollo de resiliencia.

e Entrenamiento y desarrollo de resiliencia en todo el equipo de trabajo
involucrado en el proceso de salud-enfermedad: profesionales,
cuidadores/familia y pacientes

Conclusiones

La resiliencia es un comportamiento dindmico que permite afrontar,
adaptarse y dar respuesta a la adversidad, que se ve reflejado en
circunstancias como asumir y acompaiar el dolor que produce el proceso de
enfermedad de sus hijos, en el caso de los cuidadores del proyecto
PROMESA.

En este sentido, la resiliencia requiere de un entrenamiento a través de la
psicoeducacién buscando identificar, reconocer y potencializar las fortalezas
para generar una capacidad de recurrir a los recursos propios para llevar una
cotidianidad mds funcional y mejor calidad de vida. Sin embargo, la
resiliencia no debe relegarse exclusivamente al paciente/consultante, sino
también todo el equipo de trabajo deberia entrenarse en el desarrollo de esta
capacidad (profesionales y cuidadores), puesto que hacen parte constante de
los procesos salud-enfermedad.

Referencia

Sénchez-Beltran, M., Ramos del Rio, B., Velasco Matus, P. W., & Figueroa
Lopez, C. G. (2019). Promocién en la resiliencia mediante una intervencion
basada en las fortalezas del carécter en nifios con cardiopatia congénita: una
aproximacion desde la psicologia positiva. Vertientes. Revista Especializada
en Ciencias de la Salud, 22(1), 30-41.
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Acta 9 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

09 de septiembre del 2020

Tema

Neurocognicién en la cardiopatia congénita del adulto: cémo controlar y
prevenir el declive progresivo

Expositor(a)

Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes

Paula Pérez (psicdloga); Javier Castro (cardiélogo); Claudia Flérez
(cardidloga).

Ideas
centrales

e Fortalecimiento de competencias y habilidades.

e Educacion y planeacién de estrategias de trabajo integral que incluyan
paciente y familia.

e Establecer redes de apoyo entre los pacientes y sus familias.

Conclusiones

Segun la literatura cientifica, las enfermedades crénicas presentan un déficit
cognitivo que requiere de atencion profesional, pero mds que seguir
explorando los dafios generados, el trabajo actual debe centrarse en la
promocion de la capacidad de los pacientes para participar activamente en la
sociedad, asi como el uso de estrategias de prevencion y reduccion del riesgo
de deterioro  cognitivo, desde un enfoque  multidisciplinar.
Por eso, se resalta la importancia de una gran organizacién, planeacion y
educacion brindada por profesionales a los pacientes y sus familias. De igual
forma, se menciona la posibilidad de entrenar desde temprana edad a los
nifios con CC en el autocuidado y lo concerniente a su condicién, hébitos
saludables, fortalecimiento de habilidades para la vida, establecimiento de
redes de apoyo y competencias propias que desarrollan un objetivo de vida.
Muchas gracias por su participacion.

Referencia

Keir, M.,Ebert, P., Kovacs, A., Smith, J., Kawan, K., Field, T., Brossard, M.,
Marelli, A. Neurocognicién en la cardiopatia congénita del adulto: cémo
controlar y prevenir el declive progresivo. Revista canadiense de
cardiologia. https://www.onlinecjc.ca/article/S0828-282X(19)30441-
6/fulltext
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Acta 10 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

18 de septiembre del 2020

Tema

Adolescentes y jovenes portadores de cardiopatias congénitas en etapa de
transferencia a la atencién médica de adultos.

Expositor(a)

Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes

Paula Pérez (psic6loga); Javier Castro (cardiélogo).

Ideas
centrales

e QOrientar a las familias.
e Promover el autocuidado.
e Fortalecer habilidades para la vida.

Conclusiones

El tema en discusién se centra en la importancia de orientar al paciente y su
familia a nuevos procesos que impactan de forma positiva la transferencia de
la atencién médica peditrica a la adulta.

Sin embargo, antes de poder desarrollar un programa idéneo desde la
administracion de las instituciones de salud hasta el ejercicio profesional, se
debe promover en las familias la préactica del autocuidado en los menores
desde temprana edad, hacerlos participes de las decisiones y
responsabilidades que se derivan de los procesos de atencion médica; esto
con el fin de evitar un posible retroceso o incluso, la muerte del paciente en
la etapa de transferencia.

Referencia

Soto, M., Zubarew, T., & Arancibia-Galilea, M. (2020). Adolescentes y
Jovenes portadores de cardiopatias congénitas en etapa de transferencia a la
atencion médica de adultos. Revista chilena de pediatria,

(AHEAD), 0-0.https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?
script=sci_arttext&pid=S0370-41062020000300339 .
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Acta 11 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha 25 de septiembre del 2020
Trastornos psiquidtricos en nifios y adolescentes con cardiopatia
Tema congénita.

Expositor(a) | Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes | Javier Castro (cardi6logo); Claudia Florez (cardidloga).

e Identificar las necesidades del paciente segun su etapa del

Ideas ciclo vital.

centrales e Promover el desarrollo de habilidades para la vida.

e Atencion en salud con enfoque multidisciplinar.

La importancia de cambiar el enfoque de atencion de acuerdo a
las necesidades que el paciente presenta y en la etapa del ciclo
vital en la que se encuentra. Cada atencion se convierte en un
Conclusiones | nuevo manual individualizado y se debe aplicar desde temprana
edad; generar responsabilidad, autocuidado y consciencia en el
mismo paciente antes de llegar a la adultez, esto posibilita no
solo el cuidado de su salud, también contribuye a la formacién de
personas funcionales y activas en la sociedad.

Avella-Garcia, C. B., Inostroza, C. S., Vacas, R., Herreros, O., &
Referencia | Gastaminza, X. (2013). Trastornos psiquidtricos en nifios y
adolescentes con cardiopatia congénita. Revista de Psiquiatria
Infanto-Juvenil, 30(4), 7-18.
http://aepnya.eu/index.php/revistaaepnya/article/view/243
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Acta 12 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha 01 de octubre del 2020

Conducta adaptativa y calidad de vida en nifios de 3 a 6 afios con
Tema cardiopatias congénitas. Su relacion con el medio ambiente de crianza.

Expositor(a) | Juliana Ardila Leén (pasante de Psicologia).

Participantes | Paula Pérez (psicdloga).

e C(rianza disciplinada.
Ideas .

Formar personas independientes.
centrales

e Corregir el pensamiento de corazén dafiado y discapacidad.

Es de suma importancia, la capacidad que deben tener los padres
para ejercer control disciplinado sobre sus hijos; es decir, lograr
desarrollar en sus hijos una consciencia de autocuidado, toma de
decisiones y responsabilidades de acuerdo a su etapa del ciclo
vital, formando personas funcionales y no dependientes o encapsulados
en su enfermedad.
Asimismo, es importante evaluar y si es el caso, psicoeducar en cuanto
a pensamientos erréneos de los padres sobre la enfermedad de sus
Conclusiones | hijos, que muchas veces se basan en la percepcion de una discapacidad
o imposibilidad de que su hijo sea independiente y se adapte a su
propio estilo de vida o “normalidad”. Ademas, en el transcurso de la
psicoeducacion frente a modificacion de percepciones y creencias, se
atienden los temores y niveles de ansiedad de los padres derivados de la
enfermedad y procesos médicos de su hijo, que en determinados
momentos pueden interferir en la sana crianza.
Todo ello conlleva a fomentar estilos de crianza equilibrados, que no
reduzcan al nifio(a) en sus capacidades y posibilidades de desarrollo
adaptativo, pero que tampoco le sean permisivos.

Marin, D. N., & Sorbara, L. (2017). Conducta adaptativa y calidad de
Referencia | vida en nifios de 3 a 6 afios con cardiopatias congénitas. Su relacion

con el medio ambiente de crianza. MedInfant, 24(2), 78-86.
https://www.medicinainfantil.org.ar/images/stories/volumen/2017/xxiv_2_078.pdf
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Acta 13 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha 09 de octubre del 2020

Estresores parentales en Unidad de Cuidados Intensivos Pediatrica.
Tema

Expositor(a) | Juliana Ardila Le6n (pasante de Psicologia).

Participantes | Javier Castro (cardi6logo).

e Reducir elementos innecesarios de la UCIP.
Ideas .

Involucrar a los padres en tareas basicas de cuidado del bebé.
centrales

e Psicoeducar a personal médico y familias en comunicacién asertiva,
autocontrol emocional y del estrés.

Son varios factores los que pueden o aumentar los niveles de estrés o
disminuirlos; en este ultimo caso, se puede buscar reducir ruidos, usar
s6lo alarmas necesarias, modificar la iluminacién de acuerdo a los
ciclos fisiol6gicos. Todas estas son pautas minimas, pero que han de
impactar positivamente la estadia en UCI de los bebés, como de los
padres.

Conclusiones | Asimismo, es importante en lo posible, involucrar a los padres en
algunas actividades de cuidado del bebé que pueden ser bésicas, pero
reconfortan al padre/madre en su rol de cuidador y lazos afectivos junto
a su bebé. De igual forma, no olvidar la importancia de la buena
comunicaciéon y relacién que se debe generar entre personal de la
salud/familia del paciente, evitando que la relacion se torne estresante.
Por ende, es importante las capacitaciones y talleres al personal de
salud en cuanto a comunicacién asertiva, empatia y autocontrol
emocional y del estrés; y por qué no, brindar ese mismo
acompanamiento a los padres de familia como estrategia
psicoeducativa que aporten al bienestar de las familias.

Ramirez, M., Navarro, S., Claveria, C., Molina, Y., & Cox, A. (2018).
Referencia | Estresores parentales en Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos.
Revista chilena de pediatria, 89(2), 182-189.
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Acta 14 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha 09 de octubre del 2020

A corazén abierto: vivencias de madres y padres.
Tema

Expositor(a) | Juliana Ardila Le6n (pasante de Psicologia).

Participantes | Javier Castro (cardi6logo).

e Promocion de la empatia.

Ideas e Mayores habilidades de comunicacién asertiva por parte del
centrales personal médico.
e Acompafamiento psicoldgico a las familias para mejor ajuste
psicosocial.

Es indiscutible que se genera un gran impacto y desbalance emocional
en los padres, luego de recibir un Dx como lo es la CC; y cuando se
inician los procedimientos médicos necesarios, la angustia emocional y
el estrés en la mayoria de casos, especialmente las madres, se
incrementa.

Lo anterior indica que, el aspecto emocional puede ser un factor que
Conclusiones | influya en la relaciéon que la familia puede desarrollar con el personal
médico que atiende al bebé, sin olvidar la carga laboral y emocional
que el personal sanitario también enfrenta; por tanto, se hace un
llamado a la promocién de la empatia. ;Cémo podemos aplicarla?
Desde la posicion de madre/padre o médico(a), debe hablar con
claridad, un discurso coherente con el nivel de conocimiento de las
personas con las cuales se trata. También es importante escuchar con
atencion las inquietudes que puedan surgir frente a los procedimientos
médicos y darle respuesta desde la famosa ‘“esperanza realista”.
Ademéds, en lo posible derivar a las familias a acompafamiento por
psicologia para lograr un mejor ajuste y adaptacion a su “nueva
normalidad” y, asimismo, la preparacion del personal médico en
autocontrol emocional y comunicacion asertiva es fundamental.

Paramo-Rodriguez, L., Mas Pons, R., Cavero-Carbonell, C., Martos-
Referencia Jiménez, C., Zurriaga, 0., & Barona Vilar, C. (2015). A corazén
abierto: vivencias de madres y padres de menores con anomalias
congénitas cardiacas. Gaceta Sanitaria, 29(6), 445-450.
http://scielo.isciii.es/pdf/gs/v29n6/original 7.pdf
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Acta 15 de trabajo semanal de la Red de Conocimiento “PROMESA”

Fecha

23 de octubre del 2020

Tema

Relacién de carga percibida y pensamientos disfuncionales en
cuidadores con cardiopatias congénitas.

Expositor(a)

Juliana Ardila Ledn (pasante de Psicologia).

Participantes

Javier Castro (cardi6logo), Antonio Arias (cardidlogo), Nancy Lemos
(psicologa).

Ideas
centrales

e Identificar la angustia psicoldgica en los cuidadores, para ser
remitidos a atencion psicoldgica.

e (Coordinacion entre el equipo de salud.

e Importancia de las politicas en salud.

Conclusiones

Es un tema que, como lo mencioné el Dr. Javier, es olvidado tanto por
la atencién en salud, como por la misma familia y/o cuidadores, pues
estos dltimos estdn centrados en la idea de que su hijo sobreviva y se
desligan de lo personal, es decir, las vidas de los padres empiezan a
girar en torno a la enfermedad, en torno a su hijo(a); y cuando el Dx es
tan grave como ocurre con gran parte de las cardiopatias congénitas, la
desesperanza, sentimientos de culpabilidad, ruptura entre el suefio de
“un hijo sano” con el “hijo real” y pensamientos negativos, entre
muchas otros aspectos, generan el desequilibrio socioemocional y la
angustia psicoldgica desencadenada en estrés o el llamado sindrome del
cuidador.

En este caso, y como lo referia el Dr. Antonio, tanto el personal médico
como las familias que enfrentan la enfermedad requieren de un gran
esfuerzo fisico, mental y emocional para sobrellevar todo lo que exige
la enfermedad; sin embargo, es necesario generar comunicacion y
participacion entre los equipos de trabajo, para remitir, si es el caso a
una atencion psicoldgica de mucha mdés profundizacién para prevenir
mayores consecuencias negativas. Ademads, segtin lo menciona la Dra.
Nancy, las entidades gubernamentales juegan un papel fundamental
generando y apoyando politicas de atencién en salud mucho més
efectivas, pero lastimosamente aun existe una gran brecha entre lo que
dicen las leyes y lo que realmente ocurre y todo el calvario que pasan
los pacientes y familias para poder recibir atenciéon médica, y mucho
mds si se trata de la salud mental.
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Anexo 23. Formato de registro de Estimulacién Temprana.

FECHA AREA TIEMPO OBSERVACIONES
ESTIMULADA
23 de Lenguaje, 25 El nifio realiz6 los 3 ejercicios de manera
septiembre | motora y | minutos | adecuada.
Ejemplo | s, cioafectiva.
25 de Lenguaje, 30 El nifio realizé 2 de los 3 ejercicios. Mostrd
septiembre | motora y | minutos | cansancio y molestia.
Ejemplo | socioafectiva.
27 de Motora y | 20 El nifio realiz6 todos los ejercicios de forma
septiembre | socioafectiva. minutos | adecuada. Desarrollé 2 ejercicios del area
Ejemplo motora y 1 ejercicio del area socioafectiva.

Realiz6 los ejercicios con mayor facilidad.




