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RESUMEN

Los padres de nifios con cardiopatias congénitas
sometidos a cirugia cardiaca presentan
estrés provocado por la incertidumbre y la
preocupacién por el resultado quirdrgico,
sumado al estrés propio de la hospitalizacién
en una unidad de cuidados intensivos. La
presente revision bibliogréfica tiene por objetivo
describir los factores de estrés parental de nifios
con cardiopatias congénitas sometidos a cirugia
cardiaca. Los factores de estrés parental se
agruparon en factores derivados del paciente,
de los padres, del ambiente y del equipo clinico.
La pérdida del rol parental, la apariencia fisica y
el comportamiento del hijo fueron identificados
como los mas estresantes. Un programa de
intervencion para ser entregado a los padres
antes delacirugia deberia contener estos factores
como aspectos centrales, lo que contribuiria a
disminuir significativamente el estrés parental
y es necesario incluirlo durante el proceso de
hospitalizacion.

Palabras clave: estrés parental, escala de estrés,
hospitalizacion, cardiopatia congénita, programa de
intervencion.

ABSTRACT

The caregivers of children with congenital heart
disease undergoing cardiac surgery are under
stress due to the uncertainty of the surgical
outcome and the stressful experience of being
admitted in an intensive care unit. The current
review describes the factors associated with
parental stress in patients with congenital heart
disease undergoing cardiac surgery. These
factors can be grouped into factors related to
the patient, the parents, the environment and
the clinical team. The loss of the parental role,
the physical appearance and the child’sbehavior
during their stay in the intensive care unit are
identified as the most powerful sources of stress.
An information program to be given to the
caregiversbefore cardiacsurgery should include
all these factors as a central part of its contents,
should significantly reduce thelevels of parental
stress and must be included in the process of
admitting a patient for congenital heart surgery.
Key words: parental stress, stress scale, hospitaliza-
tion, congenital heart disease; intervention program.
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INTRODUCCION

La incidencia de las cardiopatias
congénitas (CC) es de 0,8 a 1%
de los recién nacidos vivos y es
independiente de factores como raza,
situacion geografica o condicién
socioeconémica. Se estima que el
tratamiento quirtdrgico de las CCy
la hospitalizacion derivada seran
necesarios en algiin momento de la
vida en, al menos, dos de cada tres
pacientes y en un 35% de ellos durante
el primer afio de vida.'

Los padres de nifios con CC
sometidos a cirugia cardiaca
presentan estrés y preocupacién
por la incertidumbre del resultado
quirtrgico, sumado al estrés propio
de la hospitalizacién en una unidad
de cuidados intensivos (UCI). Ellos
observan la realizaciéon de miltiples
procesos invasivos en sus hijos y
manifiestan preocupacién por el dolor
e incomodidad que puedan sentir, por
los eventuales riesgos posquirdrgicos
y por la gran cantidad de estimulos
auditivos y visuales que existen en
dichas unidades.?

Ademas, por lo general, la
hospitalizacién infantil presenta
repercusiones afectivas, emocionales
y comportamentales negativas no solo
en los nifos, sino también en la familia
y en los padres, principalmente
cuando no reciben adecuado apoyo
psicolégico.*® En la actualidad, los
nifios con enfermedades cardiacas
constituyen un ntimero importante
de los ingresos a una UCI pediatrica
de centros terciarios.®

El objetivo de esta revision
bibliogréfica es describir los factores
determinantes de estrés en los padres
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de nifios con cardiopatia congénita sometidos
a cirugia cardiaca y describir los elementos de
diferentes intervenciones publicadas para atenuar
ese estrés.

FACTORES GENERADORES DE ESTRES
PARENTAL

Para la presente revisién bibliogréfica, se
consideraron las bases de datos de Pubmed,
CINAHL y Scielo, y se seleccionaron todos los
articulos publicados sobre estrés parental (EP)
de nifos hospitalizados en unidades pediatricas
y UCI pediatricas o neonatales entre enero
de 2000 y noviembre de 2012. Se encontré un
total de 23 articulos, de los cuales solo 6 tratan
especificamente el EP de nifios postoperados de
cirugia cardiaca.**?"*** En la evaluacioén del EP,
se utilizo en 10 de los articulos la Parental Stressor
Scale (PSS), desarrollada por Carter y Miles en
1982.2 Esta encuesta fue creada para evaluar a
los padres cuando son puestos en situaciones
personales y medioambientales estresantes en
relacion con la salud de sus hijos.”

Los factores determinantes de EP se agruparon
en factores derivados del paciente/nifio, de los
padres, del ambiente y del equipo clinico.

Factores derivados del nifio

Segtn varios autores, los factores relacionados
con el paciente parecen ser los més estresantes
para los padres.®*'? Chourasia et al. los consideran
en segundo lugar, luego de la alteraciéon del rol
parental.”® Dentro de los factores derivados del
nifo, los aspectos més alarmantes y estresantes
para los padres son los relacionados con los
signos y sintomas de la enfermedad infantil
(ejemplo: inmovilidad y dolor), la apariencia
fisica del nifo tras la enfermedad, la presencia de
dispositivos y contenciones, entre otros.'*'

Estado clinico y apariencia fisica del nifio: Estos
aspectos implican confrontarse con la fragilidad
del nifio, que al estar rodeado de diferentes
equipos y dispositivos durante su hospitalizacién,
genera grandes niveles de EP.!*!'>% En el estudio
de Board et al. todos los padres de pacientes
hospitalizados en una UCI destacaron como
estresante la presencia de “tubos” en sus hijos y
el 93% de ellos consideraron estresantes el uso
de agujas para los distintos tratamientos durante
la hospitalizacién.> Algunos estudios destacan
que los padres no serian capaces de precisar la
gravedad del estado clinico de sus hijos,*’ lo cual
es rebatido por Franck et al., quienes sugieren que
ellos si son capaces de hacer juicios validos sobre
la condicién de sus hijos.®

Comportamiento del nifio, sedacion, inmovilidad
y eventual dolor: Los nifios criticamente enfermos
con frecuencia se encuentran sedados e inmovili-
zados, por lo que la familia y el propio equipo de
salud solo pueden suponer lo que les causa dolor,
incomodidad y sufrimiento. Esta situacién es una
causa importante de EP."!8

Diagndstico: El hecho de que un nifio presente
mas de un diagnéstico no determina mayor
impacto en el EP." Sin embargo, la gravedad
del diagnéstico clinico si es un factor de estrés
importante.'"'%2%22 En el grupo de padres de
pacientes operados de CC estudiado por Wray et
al., no hubo diferencia entre los padres de nifios
con lesiones ciandticas y acianéticas.”

Factores derivados de los padres

Diferentes estudios han descrito el impacto que
produce en los familiares de nifios criticamente
enfermos la exposicién a factores estresantes y el
gran numero de reacciones emocionales que se
producen en ellos.''

Alteracion del funcionamiento familiar y
sentimientos paternos: El proceso de hospitalizacion
de un nifio en una UCI podria provocar en sus
padres sentimientos de incredulidad, culpa,
frustracién, ansiedad, ira, miedo y rebeldia.
Estos sentimientos pueden llevar a los padres a
desarrollar estrés y depresién debido a su aparente
incapacidad para resolver la situacién.'®%2224
Ademas, durante la hospitalizacion, se altera
el normal funcionamiento familiar, en cuanto
a horarios de trabajo, tipo y hora de comidas,
atencién del hogar, relaciones sociales y
familiares, entre otros aspectos, con el fin de
atender prioritariamente las exigencias médicas
del nifio enfermo. Esta situacién podria influir
negativamente durante el proceso de traslado a
una unidad de cuidados generales o al momento
del alta, situaciones en que la participacién
parental en el cuidado de sus hijos es mas activa
y necesaria y capaz de generar, incluso, sintomas
de estrés postraumatico.”?

Pérdida del rol parental: Esta es una variable
importante en la generaciéon de EP.>131417.1821
La pérdida del rol parental se relaciona con
la separacién de su hijo y con la incapacidad
de cuidarlo, protegerlo y compartirlo con la
familia, ya que se debe delegar el cuidado al
equipo clinico.” El proceso de hospitalizacion
generard intranquilidad e incertidumbre sobre
su papel y sentimientos de incompetencia
ante el desconocimiento del cuidado del hijo
enfermo.'*'*1® En este sentido, se producen
diferentes niveles de EP en relacién con la
separacion del nifo, al no poder alimentarlo, por



las horas reducidas de visitas, el retraso de estas
o el no poder permanecer con el paciente, entre
OtrOS.“'B’ 20,27

Factores derivados del ambiente

Hospitalizacion en las UCI: En la literatura, se
han sefialado altos niveles de ansiedad y sintomas
depresivos entre los padres y familiares de los
pacientes hospitalizados en las UCL*#!1921272 Esto
se debe a la amenaza inminente a la integridad
fisica e, incluso, la muerte de los pacientes, por
lo que la hospitalizacion en las UCI se configura
como un evento de potencial estrés emocional
traumatico.! Durante su estadia en las UCI,
los padres estdn expuestos a estimulos que
pueden generar intranquilidad debido a los
procedimientos e instrumentos terapéuticos
utilizados para la supervision y tratamiento tanto
a sus hijos como a los pacientes de las unidades
cercanas.'®®20 En este contexto, se describen
como factores que generan EP la asistencia
tecnolégica que requiere el nifio, como tubos,
equipos médicos, agujas, entre otros; los olores;
las alarmas de los equipos y el ruido ambiental de
la UCT; el gran ntimero de personas dentro de la
unidad; la presencia continua de luces brillantes
sin el respeto a los ciclos diurnos; y la presencia
de monitores en todos los pacientes que ingresan
a la unidad.‘ll, 13,19, 20, 28

Momento de ingreso y duracion de la hospitaliza-
cién: Los niveles de EP son mayores en los padres
que experimentaron un ingreso imprevisto en la
UCI, en comparacién con aquellos cuyos hijos
fueron ingresados en forma electiva.** Respecto a
la duracion de la hospitalizacion, algunos investi-
gadores la describen como otro factor de EP.5!'1¢

Factores derivados del equipo clinico

Comunicacién con el equipo profesional: Diversos
autores destacan la inadecuada comunicacién con
el equipo clinico como un determinante de EP.'%*
Se describen como estresores las explicaciones
demasiado rapidas por parte de los profesionales,
el empleo de palabras técnicas que los padres
no entienden, las apreciaciones contradictorias
respecto al nifio, la falta de atencién cuando
el profesional es demandado, no conocer a los
miembros del equipo clinico responsable, el
escaso contacto con este y con el médico a cargo,
y la informacién insuficiente acerca del estado de
salud del nino."' Pese a esto, la alteracion de la
comunicacién con el personal no fue considerada
como un factor altamente estresante en otros
estudios.'”*
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Muiltiples integrantes del equipo clinico: El equipo
clinico dentro de una UCI esta conformado por
mdltiples funcionarios y profesionales, lo que
provoca variadas y reiteradas visitas a la unidad
del nino. Ademas, parte de este equipo clinico se
mantiene constantemente dentro de la unidad
debido a la gravedad de los pacientes.'® Esta
situacion es considerada como factor de EP en
diversos estudios.' 1%

Satisfaccion con la atencién del equipo clinico:
Aunque no es posible establecer una relacién de
caracter causal, varios estudios han demostrado
que un buen apoyo por parte de los profesionales
de la salud esta asociado con menores niveles de
EP.121720 Un factor importante para los padres es
mantener una relacién de confianza con el equipo
clinico y ser informados acerca de la evoluciéon de
su hijo.* Otros autores afirman que un encuentro
con los familiares puede reducir sus niveles
de ansiedad y ayudar a minimizar el posible
conflicto entre el equipo clinico y los padres.”*32

PROGRAMA DE INTERVENCION
PARA PADRES DE NINOS SOMETIDOS
A CIRUGIA DE CARDIOPATIAS
CONGENITAS BASADO EN LA
LITERATURA

En las tdltimas dos décadas, se han producido
avances notables en el tratamiento médico y
quirtrgico de los pacientes con CC, que mejoran
la supervivencia. Sin embargo, la morbilidad
relacionada con problemas psicosociales sigue
siendo una importante preocupacién.?! Por esto,
la reduccion del EP es un objetivo fundamental y
ha sido evaluado por varios autores.?0182027,31:333536
En estas investigaciones, ellos sugieren la
implementacién de un plan de intervencién para
ser entregado a los padres de nifos hospitalizados
en una UCI. Esta intervencién, ademads de reducir
el EP y la ansiedad, aumenta los conocimientos de
los padres respecto a la condicién de su hijo, lo
que puede disminuir el periodo de hospitalizacién
y las posibilidades de rehospitalizacion.’** En
ocasiones, la simple informacién resulta ser una
estrategia ttil para disminuir el EP.'8

Estudios que comparan el estrés en un
grupo control y en un grupo donde se realiza
alguna intervencién de soporte para los padres
han encontrado que las madres del grupo
intervencion reportaron significativamente menos
EP 2031323 Incluso, estas madres participaron
mas en el cuidado del nifio tanto fisica como
emocionalmente, mostraron un estado de animo
menos negativo, menos depresién y menos
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sintomas de estrés postraumatico después de la
hospitalizacién.*

De los factores revisados anteriormente, si
bien existen muchos que no son modificables por
los investigadores (gravedad del diagndstico,
uso necesario de dispositivos y equipos, entre
otros), existen muchas variables que si se pueden
intervenir con el objetivo de disminuir el EP. Por
lo tanto, sobre la base de los articulos revisados,
se sugiere implementar las siguientes estrategias:

1. Informacién oportuna a los padres durante

la hospitalizacién:

El equipo clinico debe informar a los padres
sobre los aspectos basicos de la unidad y
ensefar los equipos médicos y diferentes
dispositivos que podria llegar a utilizar el
nifio durante la evolucién postoperatoria.
Esto contribuirfa a una mayor tranquilidad,
al saber que es una forma de mantener un
control y un seguimiento estricto de cualquier
alteracion o cambio en la estabilidad del nifio.
Asi mismo, se deben informar y describir los
posibles cambios fisicos que experimenta o
experimentard su hijo y las posibles causas
de estos cambios (reaccion a medicamentos,
curso habitual de la enfermedad, entre
otros). El conocimiento de cémo los
nifios podrian responder a la experiencia
estresante permite que los padres puedan
anticiparse a sus necesidades.?” Asi mismo,
entregar informacion acerca de los cuidados
postoperatorios de la cirugia cardiaca es
fundamental debido a que es un proceso de
alta gravedad y que puede generar EP con
repercusion psicoldgica para la familia.® Es
importante mencionar que la entrega de esta
informacién debe ser adaptada de acuerdo
con la necesidad de cada padre: mientras
unos prefieren recibir una informacion
general, otros demandan una informacién
mas detallada.®

2. Participacién de los padres en el cuidado de
sus hijos:
El equipo clinico debe ofrecer a los padres
estrategias prdcticas y simples para
participar en el cuidado de sus hijos durante
la hospitalizacién, como cambiar el panal,
colaborar en el momento del bafio o aplicar
vaselina en los labios. Estos cuidados son
faciles de ensenar a los padres si ellos
muestran interés en hacerlo.” En cuanto a
los aspectos familiares, dependiendo de la

gravedad del nifio y de otros pacientes de
la unidad, permitir el ingreso de familiares
cercanos es importante para la dinamica
familiar.

3. Preparacion multidisciplinaria del equipo
clinico:
El equipo clinico debe estar constituido por
diferentes profesionales, entre los cuales
se destacan cardiélogos e intensivistas
pediatricos, enfermeras, psiquiatras y
psicélogos.
El equipo clinico debe familiarizarse con
los sintomas de EP para interactuar de
mejor manera con los padres durante la
hospitalizacién, considerando que estos estan
sometidos a un evento estresante, con diversa
sintomatologia, que afectara su percepcion y
entendimiento para escuchar explicaciones,
tomar decisiones e involucrarse con su
hij0.10'13’17

COMENTARIO

Si bien existe un gran ndmero de articulos
acerca del EP frente a la hospitalizacion, desde
el ano 2000, se han publicado solo 6 articulos
que tratan especificamente sobre el EP en nifios
sometidos a cirugia cardiaca de su CC. Por esto, es
necesario realizar mds investigaciones sobre este
tema, que incluyan resultados de intervenciones
especificas que intenten disminuirlo.

En relaciéon con los factores de EP derivados
del nifio, varios autores concuerdan en que estos
resultan ser los mas importantes en relaciéon con el
EP.""* Una intervencién en que el equipo de salud
entregue a los padres informacién anticipada
respecto a los posibles cambios fisicos que su
hijo/a presentard, junto con una descripcién
de los equipos y dispositivos utilizados, podria
contribuir a disminuir el EP.® Todos los autores
concuerdan en que una intervencién de soporte
para los padres disminuye significativamente el
EP, por lo que es necesario incluirlas activamente
en el proceso de hospitalizacién.?%3 La
influencia parental puede ser un factor decisivo en
la experiencia de la hospitalizacién infantil, tanto
para aliviar la propia ansiedad como la de sus
hijos y asi contribuir con la pronta recuperaciéon
de estos. 3%

Finalmente, es necesario continuar con el
trabajo de transformar la UCI en un espacio
tan acogedor como sea posible tanto para los
pacientes como sus familias. El rol del equipo
clinico debe estar enfocado hacia el trabajo



constante y continuo con los padres y asi
convertirse en un coadyuvante en el proceso de
recuperacion del nifio y de su familia. B
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