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Investigacion en marcha
Hacia la luz [Into the Light]: uso de la tecnologia para desarrollar una red de

apoyo entre pares centrada en la madre/la familia
Shannon Hennig, Katherine Stone y Joanne Nicholson

Se calcula que los trastornos perinatales de ansiedad y del

estado de animo (PMAD, por sus siglas en inglés) se producen
en hasta un 20 % de las mujeres embarazadas o que han dado a
luz recientemente, y pueden incluir depresién posparto,
ansiedad, trastorno obsesivo compulsivo, mania y psicosis.!?
De las mujeres diagnosticadas con un PMAD solo una pequefia
cantidad recibe tratamiento.> En algunas mujeres, el estigma y la
vergienza asociados con las enfermedades mentales impiden la
busqueda de ayuda, y el acceso a la atencion puede ser limitado por
escasez de tiempo y recursos. La prevalencia y el tratamiento limitado
de estas enfermedades hacen que los PMAD sean un problema
importante de salud puablica. Si no se tratan, estas enfermedades
pueden afectar drasticamente la capacidad de la mujer de cuidarse a si
misma y a su hijo, y en casos graves, pueden derivar en la mortalidad
materna y/o infantil. Se ha demostrado que el apoyo entre pares es una
intervencion de tratamiento eficaz cuando se realiza en persona y por
teléfono.1345 Sin embargo, con la creciente popularidad de las
comunidades de pacientes en linea y las redes sociales en la prestacion
de servicios de salud, se necesita una mayor exploracion del apoyo
entre pares a través de la tecnologia en linea y movil. El uso de la
tecnologia tiene el potencial de mejorar drasticamente el acceso al
apoyo entre pares y, en Ultima instancia, al tratamiento para las
mujeres de las comunidades marginadas y las zonas rurales.

Hacia la luz es un proyecto de Pipeline to Proposal [Puente hacia
la propuesta] de Nivel 1 del Instituto de Resultados de Investigacion
Centrada en el Paciente (PCORI, por sus siglas en inglés). Postpartum
Progress Inc. (PPI), la organizacion principal, es una organizacion sin
fines de lucro nacional dedicada a aumentar la conciencia y reducir el
estigma relacionado con la enfermedad mental materna. El equipo del
proyecto, compuesto por cinco pacientes con experiencia vivida,
un lider del proyecto y un lider de investigacion, identificard a
los principales interesados y establecerd relaciones de colaboracion
con la comunidad académica para desarrollar preguntas de eficacia

comparativa basadas en la investigacion acerca de las mujeres con
problemas de salud mental perinatal. Una parte fundamental del
proyecto es el desarrollo de estrategias de participacion y
reclutamiento de los pacientes, y un plan de difusiéon que traduzca
los resultados en informacién accesible y de facil
comprensiéon para ayudar a los pacientes a tomar decisiones
relacionadas con la salud.

PPl es un lider innovador en el desarrollo de redes de apoyo
entre pares en linea y ha creado con éxito una comunidad en
linea de mujeres en EE. UU. y en todo el mundo a
través de las herramientas de comunicacion en linea y las redes
sociales. (Visite www.postpartumprogress.org). El blog de PPI,
fundado en 2004, es el blog mas leido del mundo sobre las
enfermedades mentales perinatales (mas de 3 millones de visitas a
la pagina hasta la fecha en 2016). La pagina de Facebook de
PPI tiene méas de 32,000 seguidores. PPI proporciona un foro
de apoyo entre pares basado en la Internet, privado y
supervisado (con la participacion de mas de 6,000 madres); un
grupo cerrado de Facebook (con mas de 125 participantes);
distribucion  internacional ~ de  herramientas  educativas
centradas en el paciente gratuitas; el evento anual mas grande del
mundo para generar conciencia sobre las enfermedades mentales
maternas; y una conferencia centrada en el paciente anual.

Durante los préximos meses, el equipo de Hacia la luz: (1)
desarrollara mejores maneras de comprender la eficacia del apoyo
entre pares; (2) estudiara los modelos de apoyo entre pares
habilitados por la tecnologia de la salud para aumentar el
tratamiento clinico (medicacion y/o psicoterapia) y analizar
opciones adicionales para las mujeres y sus familias, y (3)
especificard las estrategias de participacion, reclutamiento y
difusion para las mujeres con problemas de salud mental
perinatal para facilitar su participacion en investigaciones
futuras. El objetivo final es generar preguntas de investigacion
informadas por el paciente con relevancia e impacto en el
mundo real.

Into the Light es una iniciativa de creacion de capacidad dirigida por Postpartum Progress Inc. (Shannon Hennig, MA) con cinco lideres pacientes
(Sara Beckel, Cindy Lee-Herrick, Graeme Seabrook, Chelsea Steiner y Lisa Tremayne) en colaboracion con la Facultad de Medicina de Geisel en
Dartmouth (Joanne Nicholson, PhD). Este proyecto es financiado a través de un subsidio Pipeline-to-Proposal n.° 5134284 del Instituto de
Resultados de Investigacion Centrada en el Paciente (PCORI), administrado en nombre de PCORI por la Red Nacional de Institutos de Salud

Plblica.
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