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Resumen

El presente trabajo se propone examinar y comprender los procesos psicoemocionales que
enfrenta una familia tras recibir el diagnéstico posnatal de una cardiopatia congénita (CC) en
su recién nacido. Inicialmente, se proporcionaran conceptos sobre las CC, contextualizando
su relevancia en el contexto nacional. El concepto familia se abordara desde una perspectiva
sistémica, haciendo foco en los subsistemas conyugal y parental, en el entendido de que el
nacimiento de un hijo o hija con una CC impacta directamente en la pareja. Se exploraran las
representaciones mentales y procesos psiquicos emergentes durante el embarazo, incluida
la construccion del hijo ideal. Se indagara sobre el impacto emocional en la pareja,
enfrentdndose a situaciones inesperadas y desconcertantes, y como esto altera la expectativa
del hijo ideal o hijo sano imaginado. Este diagndéstico puede desencadenar un estado de crisis
como desequilibrio psiquico, requiriendo que la pareja establezca un nuevo orden. Se
estudiard el proceso de afrontamiento en la pareja, donde se dispondran de esfuerzos
cognitivos y recursos psicolégicos especificos para manejar las demandas internas y
externas. Estas estrategias seran fundamentales para la adaptacion a la nueva realidad. Este
trabajo aspira a contribuir al @&mbito académico en la comprension de dicha tematica y en
promover la reflexién sobre la contribucion de nuestra disciplina en el contexto de la salud.
Méas especificamente, en el aporte de la psicologia en el campo de intervencién y

acompafamiento de parejas en estas circunstancias, para facilitar su transicion y elaboracion.

Palabras clave: Cardiopatias congénitas, impacto emocional, crisis y mecanismos de

afrontamiento.



“Tanto durante el embarazo como cuando aun no le viste la cara a tu bebé o en el momento
en el que nace, es muy dificil visualizar como sera su vida. Entonces el doctor que apenas conoces te
dice “Hay algo que no estad bien, su corazon tiene un problema y es grave, tiene una cardiopatia

congénita”. Tu vida da un vuelco. (...)"

Padres integrantes de la directiva.
Fundacién Corazoncitos

Introduccion

El nacimiento de un hijo o una hija suele conllevar una serie de ajustes en la familia,
pero cuando ademas se detecta una enfermedad, los futuros padres se enfrentan a una
situacion sorpresiva, inquietante, nueva y desconcertante (Salvador et al., 2022).Las
intervenciones quirargicas, los cambios en la rutina, la adaptacion al hospital, la relacion con
los profesionales de salud y el manejo de la informacién, entre otras, son situaciones
estresantes para los padres, quienes intentaran enfrentarlas controlando sus emociones y
desarrollando habilidades para gestionar la enfermedad (Grau, 2013).

El presente trabajo busca profundizar en la comprension del impacto emocional que

se produce en la pareja, ante el diagndstico posnatal de una CC en un hijo o hija.

La eleccién de dicha tematica esta directamente relacionada a mi experiencia laboral

como coordinadora general en Fundacion Corazoncitos desde hace 5 afios.

Dicha organizacién no gubernamental tiene como mision dar apoyo a familias que
tienen a su cargo un nifio o nifia con una CC, acompafiandolas en las diversas etapas que
atraviesan ante un diagnoéstico de este tipo. Se procura tener un contacto fluido con la
familia para poder ir detectando cuales son las necesidades que surgen y poder intervenir

en ellas.

Algunas formas de acompafamiento que se brindan son: materiales que contengan
informacion cercana y clara, apoyo legal y psicolégico, asi como prestaciones que auxilien a

la hora de las hospitalizaciones como ser alimentacion y alojamiento.



Cabe mencionar que si bien Fundacion Corazoncitos cuenta con convenios de
cooperacion con los centros especializados que atienden a los nifios y nifias con CC, no

forma parte del sistema de salud de nuestro pais.

Dentro del universo de familia que desde la Fundacién acompafiamos, estan
aquellas que toman contacto con un diagnostico de forma precoz (prenatal) y las que se
enteran de forma repentina e inesperada como es el caso del diagnostico posnatal. En
estas Ultimas, se puede advertir el impacto de la noticia, seguido de un sentimiento de
soledad, desamparo y de shock. A partir de alli se da comienzo a una desorganizacion
familiar y psiquica en donde se detecta la necesidad de un otro que pueda acompaifar y

orientar en ese camino.

Investigaciones como la de Paramo-Rodriguez et al. (2015) dan cuenta de lo
mencionado anteriormente. Dicha investigacion tuvo como objetivo explorar las vivencias de
padres y madres en los primeros momentos tras el diagndstico de una CC. Uno de sus
hallazgos destaco la necesidad de contar con recursos de atencién emocional, enfatizando
el apoyo de pares que hayan experimentado situaciones similares. Se sefiala que tanto
madres como padres “valoran muy positivamente el apoyo informal entre iguales, otras
familias que hayan pasado por la misma situacion, como un pilar estratégico de ayuda para

compartir, afrontar, y asumir esta experiencia” (p. 449).

Es a partir del contacto con esta realidad y de la escasa investigacion al respecto,
gue surge mi interés en abordar esta tematica. Se aspira a generar un aporte para poder
comprender los procesos psicoemocionales que atraviesan estas parejas, asi como dejar
planteadas algunas lineas de discusion sobre la necesidad de generar desde la psicologia
dispositivos de intervencion para su abordaje y acompafiamiento. Entendiendo la
importancia del profesional de la salud mental en espacios e instituciones prestadoras de

servicios de salud por donde estas familias transitan en muchos momentos.



Las cardiopatias congénitas son anomalias anatomicas que afectan una o varias de
las cuatro camaras del corazon, los tabiques que las separan, las valvulas cardiacas o los
tractos de salida (zonas ventriculares por donde sale la sangre del corazon (Medina et al.
2014). Estas malformaciones en el corazén se originan debido a problemas que ocurren
mientras el corazon se esta formando en el embarazo. Generalmente, surgen porque
alguna parte del corazdn no se desarrolla correctamente o se detiene su crecimiento antes
de tiempo. Ademas, los problemas en la estructura del corazon pueden afectar como fluye
la sangre a través de él, o que a su vez impacta el funcionamiento general del corazén y el

sistema circulatorio (Quezada y Ruiz, 2014).

Las CC son las anomalias congénitas mas comunes al nacer, con una frecuencia
gue varia entre 5 y 10 casos por cada 1.000 recién nacidos. Estas malformaciones pueden
presentar una gran variedad de formas: desde defectos menores hasta condiciones graves
gue requieren tratamiento inmediato. Alrededor del 50% de los recién nacidos con
cardiopatias congénitas necesitan cirugia poco después del nacimiento. Otros pueden
necesitar cirugia en algin momento durante la infancia o incluso més tarde, ademas de la

medicacién cardiolégica correspondiente (Larrandaburu et al., 2022)

Manuel Melink (2014) sefiala que, segun la Organizacién Mundial de la Salud, las
cardiopatias congénitas son una de las principales causas de mortalidad infantil a nivel
global. En consonancia con esto, el Ministerio de Salud Publica (MSP) informa que estas
condiciones figuran entre las principales causas de muerte neonatal en nuestro pais

(Ministerio de Salud Publica, 2023)

Es importante sefialar que, de este total, solo un 15% (Fundacion Corazoncitos, s.f)
es detectado precozmente en el embarazo, por lo tanto, la mayoria de las familias toman

contacto con el diagndstico una vez nacido su bebé. Atendiendo a este Ultimo dato, es que



el presente trabajo pone el foco en ese 85% de familias que no contaron con un diagndstico

prenatal.

Al decir de Salvador et al. (2022)

El momento del diagndstico podria ser un factor importante, pues los padres
informados de la patologia en el periodo prenatal pueden comenzar el proceso de
afrontar y aceptar la situacion en ese momento. De este modo, los padres pueden
jugar un papel mas activo en la planificacién de los cuidados prenatales y
postnatales del nifio y estdn mejor preparados para el nacimiento y la futura

evolucién de la enfermedad. (p. 180)

De esta manera se entiende que, si bien el impacto de la noticia se genera tanto en
el diagndstico pre como posnatal, existe una diferencia en cuanto al tiempo de
procesamiento de la informacion, las estrategias de afrontamiento y las vivencias que tendra

cada una de las parejas.

En este trabajo se tratara el concepto de familia desde la Teoria General de los
Sistemas (Bertalanffy, 1976), y en particular los subsistemas conyugal y parental,
entendidos como aquellas “agrupaciones de miembros o elementos, entre los que existen
limites que tienen como objetivo proteger la diferenciacion del sistema y facilitar la
integracion de sus miembros en éI” (Botella y Vilaregut, 2001, como se cité en Villarreal-

Zegarra, D. y Paz-Jesus, A, 2015, p. 50).

Resulta necesario realizar algunas puntualizaciones sobre conceptos y citas al
abordar los subsistemas en el presente trabajo. En primer lugar, se consideraran todas las
figuras que pueden integrar dichos subsistemas, ya sean madres y padres, madres solas,
padres solos o cualquier otra combinacion familiar. Ademas, aunque algunos de los textos
citados se refieren especificamente a la figura materna, el enfoque sera inclusivo de todas
las configuraciones familiares. Por Gltimo, es importante sefialar que se abordard el

concepto de pareja sin distinciones de género entre sus integrantes. Esta aclaracién es



fundamental, ya que muchos de los autores citados se centran exclusivamente en parejas

heterosexuales, sin considerar las nuevas configuraciones familiares y de pareja.

Marco tedrico

Cardiopatias congénitas: Definicién, conceptualizacion y diagndéstico.

Las cardiopatias congénitas son defectos del corazén que se desarrollan durante la
formacion del sistema cardiovascular en el embridn, especificamente entre la terceray la
décima semana de embarazo. Estas anomalias resultan de errores en el proceso de
organogénesis, que es la etapa en la que se forman los 6rganos durante el desarrollo
embrionario (Marquez- Guerra, et al., 2023). Las cardiopatias congénitas tienen una gran

incidencia a nivel mundial, afectando al 1% de los nacidos vivos (Machado et al., 2021).

Sus causas no siempre estan bien definidas. En algunos casos, se ha identificado
gue la herencia juega un rol significativo, afectando alrededor del 8% de los casos, mientras
gue los teratégenos, que son factores externos perjudiciales durante el embarazo, solo
tienen un efecto en un 1 a 2% de los casos. La gran mayoria de las cardiopatias,
aproximadamente el 90%, se deben a una combinacion de factores genéticos y
ambientales. Esto indica que una predisposicién genética junto con ciertos factores del
entorno puede desencadenar la condicion. Entre los factores genéticos que pueden
contribuir a las CC se encuentran los antecedentes de problemas cromosémicos, anomalias
en otros drganos y la consanguinidad (parentesco cercano entre los padres). En cuanto a
los factores ambientales, varios pueden tener un efecto, como la edad avanzada de los
padres, enfermedades infecciosas en la madre durante el primer trimestre (como la rubeola
o el citomegalovirus), y problemas de salud maternos como diabetes, hipertension o
malnutricion. También pueden influir factores quimicos, como la exposicion a ciertos
medicamentos, alcohol o metales téxicos, asi como factores fisicos como radiaciones.
Ademas, habitos como fumar y consumir alcohol pueden incrementar el riesgo (Quezada y

Ruiz, 2014).



Las CC pueden ser detectadas de forma prenatal, en los estudios ecograficos de
rutina, mas precisamente a partir de la semana 20 de embarazo en la ecografia estructural
(Melnik, 2014). Existen otros estudios mas precisos como el ecodoppler y el
ecocardiograma fetal, que pueden realizar el diagndstico de forma intrauterina y no son
invasivos, pero son indicados solamente en caso de existir alguna sospecha. “El diagndstico
de CC puede realizarse antes o luego del nacimiento. La ecografia tiene alta especificidad
para el diagnéstico prenatal. Los grandes defectos se detectan mas tempranamente,
mientras que los pequefios pueden pasar inadvertidos y diagnosticarse en el periodo
posnatal” (Machado et al., 2021. p. 3). En este mismo estudio, las autoras afirman que ‘la

oportunidad del diagndstico de CC influye en el prondstico” (p. 7).

Al buscar informacién sobre la tasa de deteccién precoz de las CC en nuestro pais,
no se encontraron datos oficiales y recientes. Entre la informacion disponible se encuentra
el estudio de Melnik (2014) quien reporta una tasa de diagnéstico prenatal de 4,4% para el
afo 2013. En 2016, el Ministerio de Salud Publica (MSP) indicé un aumento moderado en la
tasa, alcanzando el 4,7% en un comunicado oficial (Ministerio de Salud Publica, 2016). Mas
recientemente, la Fundacion Corazoncitos ha informado que la tasa de deteccion ha
incrementado al 15%, basandose en datos proporcionados por el MSP (Fundacién

Corazoncitos, s.f.).

Con base en los datos encontrados, se puede inferir que, a pesar de contar con el
equipamiento necesario para realizar una deteccion temprana la mayoria de las parejas en
espera de un bebé no conocerén el diagndstico de su hijo o hija hasta el momento del

nacimiento.

Muchos de estos nifios y nifias nacen con una condicién severa y requieren de una o
mas cirugias a lo largo de su vida; muchos de ellos en sus primeros dias de nacidos. Dichas

intervenciones se ven acompafadas de largas hospitalizaciones, asi como revisiones
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periddicas, que se prolongan en ocasiones hasta que los afectados son adultos (Fundacion

Corazoncitos, s.f.)

Aquellos nifios y niflas que necesiten de una intervencion quirdrgica deberan ser
intervenidos en uno de los dos institutos de Medicina Altamente Especializada (IMAE) que
tiene nuestro pais. Estos son el Sanatorio Americano y el Instituto de Cardiologia Integral
(ICI). Dichos centros son financiados por el Fondo Nacional de Recursos (FNR) y el usuario
tiene derecho a elegir en cuél IMAE sera intervenido. Ambos centros cuentan con
experiencia en su area, pudiendo realizar de esta forma procedimientos complejos con
profesionales idéneos, asi como contar con la techologia necesaria y de vanguardia

(Hospital de Clinicas, s.f)

Ambos IMAE cardioldgicos pediatricos se encuentran en la capital de nuestro pais,
siendo este un punto a tener en cuenta a la hora de pensar en el proceso que deben de
atravesar las familias, sobre todo aquellas que estando en el interior deben trasladarse, ya

sea para el nacimiento, tratamiento y/o intervenciones de su hijo o hija.

Estas enfermedades conllevan notable repercusién en la calidad de vida de los/las
afectados/as y de sus familiares. Su diagnéstico, durante la gestacién o tras el nacimiento,
supone un fuerte impacto para los progenitores, que pasan de la felicidad a una situacion
dolorosa y de incertidumbre, que en ocasiones conduce a una transicién desde la
frustracion a la ansiedad e incluso a la depresion. En los casos mas graves, el tratamiento
implica la intervencién quirdrgica, la atencion en cuidados intensivos y estancias
hospitalarias prolongadas, lo que provoca niveles elevados de estrés en los progenitores,
desorganizacion en la esfera afectiva y alteracion del funcionamiento familiar (Paramo-

Rodriguez et al., 2015).

Perspectiva Sistémica Familiar:

La familia en este trabajo es conceptualizada desde una perspectiva sistémica, en

donde las parejas seran consideradas como subsistemas dentro del sistema macro
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conocido como familia (Minuchin, 2001). Por ello, resulta pertinente explorar brevemente la
Teoria General de los Sistemas de Bertalanffy (1976), quien define a la familia como "un
conjunto de elementos que mantienen una interrelacién constante entre si, diferenciados del
ambiente externo, considerando que determinadas agrupaciones de estos elementos

forman subsistemas" (Villarreal-Zegarra y Paz-Jesus, 2015, p. 47).

Los sistemas presentan 4 caracteristicas o propiedades, siendo estas: (Bertalanffy,

1976, citado en Villarreal-Zegarra y Paz-Jesus, 2015):

1- Totalidad: Entiende que las interrelaciones no pueden ser entendidas
simplemente descomponiendo sus partes individualmente, ya que comprender como
funciona una familia no solo implica observar el comportamiento de sus miembros por

separado, sino también entender y analizar el sistema en su totalidad.

2- Circularidad: Se postula que "todos los elementos estan interconectados entre si".
Por lo tanto, para comprender el funcionamiento de una familia, es esencial comprender las

interacciones entre sus miembros.

3- Equifinalidad: Sugiere que un resultado o estado puede ser alcanzado por varias
causas diferentes. Por otro lado, esta la equipotencialidad, la cual indica que el mismo punto

de partida no siempre conduce a un resultado similar.

4- Sistemas abiertos y cerrados: Los sistemas cerrados son aquellos que no
intercambian informacion ni energia con su entorno, mientras que los sistemas abiertos si lo
hacen. Sin embargo, es importante destacar que en los sistemas sociales no existen
modelos completamente cerrados ni completamente abiertos. Mas bien, encontramos
sistemas que tienden a ser mas cerrados y otros que tienden a ser mas abiertos en

términos de interaccién con su entorno.

Tomando en cuenta esta Ultima propiedad de los sistemas, se atendera a la

propuesta de Minuchin (2001), quien habla de la familia como “un sistema abierto en
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transformacion, es decir que constantemente recibe y envia descargas de y desde el medio
extrafamiliar, y se adapta a las diferentes demandas de las etapas de desarrollo que
enfrentan” (p. 84).El sistema familiar se organiza y cumple sus funciones a través de
distintos subsistemas. Dentro de una familia, los individuos pueden constituir subsistemas,
asi como las diferentes diadas entre sus integrantes. Estos subsistemas pueden formarse

segun generaciones, género, intereses o funciones (p 87-88).

Glasserman y Martinez (2008) mencionan la existencia de los subsistemas:

fraterno, conyugal y parental.

La familia es un sistema complejo en el que los miembros interactian
constantemente, generando una red de influencias mutuas y significativas. Para enfrentar y
superar las crisis, las familias dependen de estas interacciones y del apoyo que se brindan
entre si. Cada miembro desempefia un papel clave al contribuir a las necesidades del

sistema familiar, ayudando a mantener su equilibrio y cohesion (Gonzélez, 2021).

En este marco, se puede pensar que la llegada de un nuevo miembro con una CC
provocara un impacto significativo en el funcionamiento del sistema familiar y, por ende, en
la relacion entre todos los subsistemas. Este trabajo monografico se enfocara en
comprender los procesos psicoemocionales que afectan a los subsistemas conyugal y
parental, sin desestimar ni minimizar que otros subsistemas también sufrirdn cambios y
afectaciones. Reconociendo que el impacto de la situacién se extiende a toda la estructura

familiar.

Segun Glasserman y Martinez (2008), el subsistema conyugal debera facilitar la
adaptacion entre los adultos y fomentar la expresion creativa de cada uno de ellos. Debera
promover un proceso de desarrollo individual al brindar apoyo emocional que permita
afrontar los desafios externos, asi como las responsabilidades de la crianza de los hijos e

hijas a lo largo del ciclo de vida familiar.
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“La pareja pensada en la relacién con sus hijos, encarna el subsistema parental.
Minuchin considera al subsistema parental como subsistema rector, ejecutivo, es decir
aquel que establece normas y el cuidado de los hijos, su orientacioén y proteccién”

(Glasserman y Martinez, 2008, p. 5).

Construcciones psiquicas durante el embarazo: hijo ideal

La llegada de un hijo o una hija tiende a ser un acontecimiento feliz en una pareja
gue asi lo anheld y lo buscé. Durante el embarazo se produce una construccién de como
serd ese bebé desplegandose fantasias y suefios sobre éste, creando de esta manera en el
imaginario un “hijo ideal". Este albergara la esperanza del futuro y la trascendencia del

linaje, asi como la resignificacién de la historia de cada padre y madre (Calero Plaza, 2017).

Beatriz Janin (2005) plantea que la llegada de un nifio 0 una nifia genera una
irrupcién en una pareja, ella lo llama cimbronazo. Dicho nacimiento, al decir de la autora,
genera “el inicio (y a la vez la culminacién) de una historia que revoluciona inevitablemente,
otras historias” (p. 16). Los procesos que atravesara la pareja no seran solo el nacimiento,
sino que como sefiala Amati citada por Rossini (2006) “entendemos la maternidad como un

largo proceso que viene mucho antes del advenimiento especifico del parto” (p. 38).

Es por esto que resulta necesario mencionar algunos procesos psiquicos que se
configuran en la espera del nuevo miembro, para asi poder tener mas insumos a la hora de

comprender el impacto de un diagndstico de CC en el subsistema parental.

Ponce de Ledn (2017) realiza un sefalamiento interesante en cuanto a la “funcion
parental’, diferenciandola de la funcion materna y paterna. Estas ultimas se refieren a
procesos individuales de cada uno de los integrantes de esta y se asocian a categorias de
lo femenino y lo masculino. La parentalidad, por otro lado, implica un proceso particular de
transformacién psiquica para la pareja, en donde se producen experiencias internas e
intersubjetivas que involucran desde el deseo del nacimiento de su hijo o hija hasta su

devenir independiente.
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Uno de los conceptos que se despliegan a la hora de pensar el proceso de espera
de un hijo o hija, es el de las fantasias y “representaciones mentales maternas que asignan
desde la gestacion un lugar al hijo en el espacio psiquico de la madre, lo cual luego
repercutira en el espacio real del mundo vincular dentro de la familia” (Defey, 2009, p. 8).
Una de estas representaciones es la de “bebé idealizado, perfecto, muchas veces

coincidente con los ideales culturales.” (p.10).

Juan David Vallejo (2001) refuerza esta idea diciendo que ese fantasear es donde se
genera la existencia de este bebé, en la realidad psiquica de los padres. Esto no ocurre sélo
durante el embarazo, sino antes de su concepcion. Este hijo o hija fantaseado encaja

perfectamente en la l6gica del deseo de cada padre o madre.

Los padres no solo esperan tener un hijo o hija sano y “normal”, sino que también
sienten la necesidad de crear algo bueno. Es este, uno de los significados sublimes
gue los humanos le damos a la procreacion, crear otro ser y recrearnos al mismo
tiempo. El nacimiento de un nifio con un grave trastorno congénito puede acabar con
ese orgullo y cerrar definitivamente con la posibilidad de prolongar la linea familiar.

(Vallejo, 2001, p.2)

Sebastian Girén (2008) plantea que el proceso de establecimiento de vinculos
afectivos entre el bebé y su cuidador comienza antes del nacimiento. Durante la gestacion,
los padres desarrollan expectativas positivas sobre el bebé imaginando: cémo serda, a quién
se parecera, entre otros aspectos. Esto conlleva a una idealizacion del bebé, lo cual

contribuye a que este sea esperado con afecto incluso antes de su nacimiento.

Sophie Mijolla-Mellor (2006) plantea que el nifio fantaseado durante el embarazo es
ideal, ya que se le confiere de forma anticipada una forma de “normalidad”. Pero lo que no
existe es el hijo ideal, sino una madre que idealiza, quien coloca a ese hijo o hija en el lugar
de beneficiario de todo aquello que a los padres les falt6 y de todo aquello que podrian

haber recibido de haber nacido en otras circunstancias. Este es un esfuerzo de presentar a
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su bebé como un ser “normal”, fantasia que comienza cuando la embarazada se expone a
estudios ecogréaficos donde ve a su hijo o hija 'y por ende, empieza a ser objeto de duda en

cuanto a su normalidad, en cuanto a lo fisico y lo que esto representa.

Beatriz Janin (2005) sostiene que algunos padres depositan en su hijo ain no nacido
expectativas para que este cumpla lo que ellos no pudieron, asi como otros esperan que

este cubra el hueco de su propia insatisfaccion.

Por lo tanto, ese hijo o hija que viene en camino no solo es fantaseado desde una
perspectiva vincular, sino que en él influyen los procesos psiquicos de cada padre y madre
con respecto a su propia historia y vida. Asimismo, esta pareja y por lo tanto ese bebé,
estara inserto en una sociedad, la cual tiene un papel de gran preponderancia en la
construccion e idealizacion que la pareja haga de su bebé. Al decir de Piera Aulagnier

(1975) citada en Jaroslavsky (2017):

Asi como el discurso de la pareja parental anticipa y precatectiza incluso antes de
haber nacido el nifio, el lugar que éste va a ocupar en el discurso social, también

catectiza este lugar con la esperanza que transmita el modelo socio cultural vigente.

(p-2)

Desde la perspectiva psicoanalitica, se hace referencia al “contrato narcisista”.
Aulagnier (1975) citado por Jaroslavsky (2017) lo define como un pacto de intercambio entre
el sujeto, es decir el bebé, y el grupo: la familia y el entramado social en el que deviene. No
solo se le depositara el rol de llevar adelante suefios no realizados por sus progenitores,
sino que también tendrd un lugar de portador de la continuidad de un discurso y asi

garantizara su lugar en el grupo social.

Por lo tanto, el Contrato Narcisista se instaura gracias a una preinvestidura o
precatectizacion del nifio por parte del grupo (el grupo familiar) como una voz futura
gue ocupara el lugar previamente designado para el infans. Por lo tanto, el grupo

anticipa el rol proyectado sobre el nifio que éste debe jugar, también proyecta sobre



16

€l su modelo ideal, sobre la creencia en la permanencia y la perennidad del conjunto
social; y por su parte el nifio (futuro sujeto) al catectizar el modelo ideal propuesto
por el conjunto social desarrolla, o, mejor dicho, potencia en su psiquismo un

sentimiento de inmortalidad en él. (Jaroslavsky, 2017, p. 4)

Impacto emocional

Una de las definiciones de la Real Academia Espafiola para definir impacto es “golpe
emocional producido por una noticia desconcertante”. Es decir, sentimientos, emociones o
comportamientos producidos por una alteracién o desajuste del orden preestablecido o de la

realidad tal como era vivida.

Tomando de referencia lo anteriormente mencionado, se podria pensar el momento
del diagndstico de una cardiopatia congénita en un bebé recién nacido, como un momento
de impacto para la pareja. En vistas de que la llegada de un hijo o una hija es vivenciado y
sofiado como un momento de felicidad, un diagndstico de este tipo irrumpe y genera un
quiebre en la realidad de la pareja. Al decir de Mireia Salvador et al. (2022) “los padres se
ven obligados a afrontar simultaneamente la transicion a la paternidad y el diagnéstico de
CC en el hijo 0 hija, a la vez aspectos médicos, econdémicos, sociales, familiares y

emocionales, entre otros, relacionados con el diagndstico” (p.185).

Por otra parte, los padres deben de deconstruir la imagen del hijo ideal para tomar
contacto con el hijo real, el cual habia sido fantaseado durante todo el embarazo como un
hijo sano. Sumado ademas a la alteracion de la dinamica familiar, planes, proyectos y
expectativas (Vallejo Martinez, 2001). Asi también lo plantea Joana Calero (2012) “el
impacto que les produce conocer que su hijo tiene una necesidad especial (...) les hace
formarse una figura distorsionada en relacion con la imagen ideal que se habian creado de

él antes del nacimiento o durante su desarrollo” (p. 47).

Al decir de Paramo-Rodriguez et al. (2015)
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Las familias reciben el diagnostico de la cardiopatia congénita de su hijo/a como un
momento crucial en sus vidas, con una gran carga emocional y un desconocimiento
completo de la enfermedad. Los progenitores se enfrentan a una toma de decisiones
en un entorno de incertidumbre, estrés y angustia, y demandan informacién sobre el
pronostico de la enfermedad y la calidad de vida de su hijo/a, en términos reales y

comprensibles (p. 447).

Estas mismas autoras hablan de sentimientos que vivencian las familias como ser la
incredulidad, siendo que nada indicaba que algo fuera a salir mal. Angustia por un futuro
incierto, ya sea por la falta de informacién y por las dudas que pueden llegar a generar los
tratamientos médicos a los que se debera de someter su hijo o hija. Miedo frente a la
pérdida de su hijo/a, asi como culpa (Paramo-Rodriguez et al., 2015). Estos mismos
sentimientos son descritos en el “Manual para padres de nifios con CC”, de Fundacién
Corazoncitos (2015), en donde los padres relatan un miedo atroz al futuro, el cual se
presenta como incierto, con la muerte como una posibilidad. También describen una
necesidad de huir, de alejarse de esa realidad que son incapaces de afrontar, asi como
también narran la necesidad de “paralizar el tiempo, de rebobinar la pelicula y reescribir el

guion” (p. 13).

Tanto padres como madres atraviesan varias etapas ante esta nuevay
desconcertante situacion. Inicialmente experimentan shock y luego negacion, resistiéndose
a aceptar la realidad que les ha tocado vivir. Mas adelante llegan las etapas de adaptacion y
reorganizacion. Este proceso provoca en ellos sentimientos de pérdida, ansiedad, culpa,
miedo y fracaso. Se cuestionan si su hijo sobrevivira y si ser4 capaz de llevar una vida

normal (Fundacion Corazoncitos, 2015, p. 18).

Dominguez y Torres (2021) llevaron a cabo una investigacion sobre las experiencias
de padres y madres al recibir el diagnéstico de una cardiopatia congénita en sus hijos. Los

hallazgos de su estudio corroboran lo previamente mencionado, revelando que los
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participantes experimentaron el diagndstico y las intervenciones quirdrgicas como vivencias
profundamente angustiosas. Estas circunstancias provocaron en ellos ansiedad, miedo y
preocupaciones tanto por el pronéstico como por los riesgos asociados a la vida de sus
hijos. Asimismo, de manera mas o0 menos consciente, algunos padres y madres expresaron

sentimientos de culpa vinculados al sufrimiento de sus hijos.

Mireia Salvador et al. (2022) plantean que el nacimiento de un bebé siempre
conlleva una reestructuracion familiar. Pero en los casos en donde se diagnostica algun tipo
de patologia, la pareja se enfrenta a situaciones inesperadas, desconocidas, inquietantes y
desconcertantes. Ademas de esto, la expectativa por el hijo sano imaginado o también
llamado “hijo ideal” se ve alterado provocando ansiedad, desorientacion, angustia 'y
sentimientos de culpa. En muchos casos surgen también sentimientos de frustracion, ira 'y
desesperacion, y la sensacién de que los recursos de la pareja para afrontar la situacion

son limitados.

Para poder aceptar plenamente que nuestro hijo tiene una cardiopatia, primero
debemos renunciar a la idea o imagen de nifio perfecto que nos habiamos creado
durante los nueve meses de embarazo. Hemos de pasar por una etapa de duelo de
ese hijo ideal que habiamos estado esperando. Nuestro hijo ya no serd nunca como
lo habiamos imaginado, pero es el mismo, esto nos abre a todos, tanto a nosotros

como él, un sinfin de posibilidades (Fundacion Corazoncitos, 2015, p. 14)

De los insumos previamente desarrollados surgen las siguientes preguntas: ¢Es
indiferente si esta noticia se da durante el embarazo o al momento de nacer? ¢ El impacto
es vivenciado de la misma forma por familias que reciben el diagndstico de una CC de

forma prenatal que postnatal?

Chaves et al. (2018) realizaron un estudio sobre los niveles de ansiedad en madres
de bebés recién nacidos con malformaciones congénitas con diagndsticos pre y

posnatalaes. Las autoras mencionan la falta de estudios sobre el impacto que genera el
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diagnéstico de una malformacién congénita en diferentes periodos de gestacion. Concluyen
que “la noticia de la malformacién del hijo, recibida por las madres en el periodo posnatal,
desencadend niveles mas elevados de ansiedad, que en las que recibieron el diagndstico
en el prenatal” (p. 7). Una de las causas de esto puede ser que tanto los procedimientos
quirargicos, la separacion temprana de la pareja de su bebé, las hospitalizaciones, las
dudas e incertidumbre que viven al momento del nacimiento con un diagnéstico recién

informado, generaban en los progenitores altos niveles de estrés y ansiedad.

Otro estudio mencionado en la investigacién de Mireia Salvador et al. (2022) en
donde se comparé a madres de nifios/as con un diagnéstico prenatal y posnatal de una CC

afirma que

el momento del diagndstico podria ser un factor importante, pues los padres
informados de la patologia en el periodo prenatal pueden comenzar el proceso de
afrontar y aceptar la situacién en ese momento. De este modo, los padres pueden
jugar un papel méas activo en la planificacion de los cuidados prenatales y posnatales
del nifio y estan mejor preparados para el nacimiento y la futura evolucion de la

enfermedad (p.180).

Resulta significativo pensar no solo en “cuando” la pareja recibe la noticia de una
cardiopatia congénita en su hijo/a, sino también en el “como”. Entendiendo que la forma en
gue la noticia es comunicada por parte del equipo de salud impacta en la capacidad de

afrontamiento por parte de la familia (Rodriguez, 2010).

Sobrino (2008) reafirma esta idea cuando hace referencia a la importancia de como
dar la noticia, “ademas del impacto emocional de su contenido, la manera en que se haya
realizado ayudara o dificultara la adaptacion del paciente y de su familia a su nueva

situacion e influira en la relacion médico- paciente en el futuro” (p. 111).

A la hora de recibir la noticia Paramo-Rodriguez et al. (2015) afirman que las familias

necesitan sentirse participes junto con el equipo sanitario en lo que respecta a la atencién
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de su hijo o hija. Para esto, destacan la importancia del tipo de informacion que se brinda, y
de dejar de lado la actitud paternalista en donde no se le proporcionaba a la familia toda la

informacion. La calidez humana y la empatia a la hora de informar el diagnostico, es otra de
las cuestiones que las familias resaltan en dicha investigacion, teniendo la necesidad de ser

acompafiados por el equipo de salud.

En este sentido a lo largo de los afios se han creado diversos protocolos para los
equipos sanitarios como guias para poder comunicar las denominadas “malas noticias”
(Rodriguez, 2010). Uno de los mas conocidos es el de los 6 pasos, descrito por Buckman

(1984) citado en Sobrino, (2008):

1- Preparar el entorno de la entrevista

2- ¢ Qué sabe el paciente?

3- ¢ Qué quiere saber el paciente?

4- Compartir la informacion

5- Responder a reacciones y sentimientos del paciente

6- Plan de cuidados y seguimiento

Posteriormente, basandose en el protocolo de Bukman, se desarrollaron otros
modelos de comunicacién, entre los cuales el protocolo SPIKES, introducido en 1999, se
destaca como uno de los mas conocidos. En inglés, SPIKES es un acrénimo que representa
las seis fases del esquema: Setting (Entorno), Perception (Percepcioén), Invitation (Invitacién
a recibir informacién), Knowledge (Conocimiento) y Strategy (Estrategia futura) (Herrera et
al., 2014). Ademas, en 1999 surgio el protocolo ABCDE, seguido por PEWTER en 2006 y
BREAKS en 2010, entre otros. Si bien los protocolos varian en cuanto al nimero de fases
gue definen para la comunicacién de este tipo de noticias, Bascufian y Luengo-Charath

(2022) plantean que se pueden identificar objetivos comunes en las diferentes fases
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propuestas. Ellas sugieren sintetizar los objetivos bajo la sigla “CERCA”, que representa:

Contexto, Exploracién, Revelacion, Contencidén y Acuerdo sobre un plan de accién conjunto.

Rodriguez (2010) define a las “malas noticias” como “cualquier informacion que
ensombrece drasticamente las perspectivas de futuro de la persona a la que se informa” (p.
30). Concluyendo que este tipo de noticias generan un conflicto entre lo que el paciente

tenia como expectativas antes de la noticia y las que desarrollara posterior a esta.

Sobrino (2008) en la misma linea plantea, “Una mala noticia suele asociarse a algo
gue compromete la vida de la persona. (...) la magnitud del impacto emocional depende de
la persona o de la familia que la sufre” (p. 112). La reaccién emocional que va a producir la
noticia va a depender de las expectativas de vida que se haya imaginado esa persona o

familia y de su percepcion de la situacion.

Algunos autores sugieren que la manera en que una pareja afronta la noticia y
adhiere al tratamiento puede estar influenciada por la forma en que se les comunica la

noticia.Segun el texto de Ana Sobrino (2008):

los estudios de Ford y Fallofield, y también de otros autores, basados en analisis de
entrevistas grabadas en los ultimos afios, concluyeron que los médicos en su
mayoria, cuando informan siguen un patrén centrado en el profesional mas que en el

paciente (p. 14).

Esta autora hace hincapié en la importancia de la informacion que se da en dicha
comunicacion para que la toma de decisiones sea efectuada con conciencia y conocimiento.
Esta tiene que ser clara y transparente con todo lo relacionado a las alternativas
terapéuticas y el prondstico. Asi, de esta manera, las familias podran tomar decisiones que

sean acordes a lo que ellos valoran y desean.

Para las familias que se enfrentan al nacimiento del hijo o una hija con una

discapacidad o con algun problema en el desarrollo, es de vital importancia que estén
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apoyadas por los profesionales en el momento de darles la “primera noticia”, asi como
ayudarlas a reconocer las mejores estrategias de afrontamiento que puedan usar para

adaptarse a este nuevo escenario vital (Calero, 2017).

A estos elementos del como y qué comunicar, se suman factores que interfieren en
el proceso de asimilacion de la situacion. Estos factores son las caracteristicas subjetivas
de los padres y madres, la forma en que han transitado y enfrentado situaciones de crisis y
duelos a lo largo de su vida, sus antecedentes individuales, las expectativas depositadas en
la paternidad y/o maternidad y en el hijo deseado, las redes de contencion con las que
cuentan y la calidad de sus relaciones familiares y sociales (Calero, 2017).

En sintesis, cuando una pareja recibe el diagnéstico de una cardiopatia congénita en
su hijo/hija recién nacido, experimenta un golpe emocional significativo al confrontar con
una nueva realidad, distinta a la que habian imaginado y vivido hasta entonces. En este

contexto se da lugar a un estado de crisis.

Crisis familiar

Para definir crisis se tomara como referencia a Kaés (1979) quien entiende a la crisis
como una alteracién abrupta y determinante en el transcurso de un proceso; por ejemplo, la
inesperada aparicion de una enfermedad en un momento crucial de la vida. Esta situacion
de crisis conlleva la experiencia de un quiebre, acompafiado de sentimientos de separacién
y desgarramiento.

En esta misma linea, Caplan (1980) como se cit6 en Nufez (2003) define la crisis
como “un periodo de desequilibrio psicolégico en personas que enfrentan circunstancias
peligrosas; esas circunstancias constituyen para el sujeto un problema importante que por el
momento no puede evitar ni resolver con los recursos acostumbrados” (p. 133).

Resulta interesante observar como el término crisis ha tenido una transformacion en
funcién del rol del sujeto cuando se ve inmerso en esta. Carmen Medici de Steiner (1993)

realiza una historizacién del término ‘crisis', en el cual destaca que en el siglo XVIII se
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introdujo un cambio significativo; mientras en décadas anteriores se enfatizaba el caracter
activo del sujeto, evidenciado por expresiones como "yo decido, separo y juzgo”, en los
afios siguientes se comenzo a atribuir al individuo un caracter mas pasivo. Emergioé la
nocion de que algo externo acontece al individuo, lo domina y, en consecuencia, el “yo”
pierde su fuerza decisiva o se diluye. En el siglo XX, el término adquiere una connotacion
patolégica y se emplea para referirse a situaciones de perturbacion, alternancia, ruptura y
conflicto.

Diversos autores plantean la existencia de dos tipos de crisis a las que llaman: “crisis
evolutiva o de desarrollo” y “crisis accidental, situacional o circunstancial”.

Refiriéndose a la “crisis evolutiva o de desarrollo” se encuentra Erik. H. Erikson
(1968) citado en Medici (1993) quien plantea que “la mente esta en permanente evolucion
desde que nace hasta que muere: el desarrollo libidinal y el desarrollo yoico contintan
durante toda la vida a través de fases, etapas o ciclos evolutivos portadores de cambios y
de crisis” (p. 17). A esto la autora lo llama proceso evolutivo, el cual esta determinado por
una sucesion de ciclos vitales y las crisis que les corresponden: cada etapa conlleva una
crisis, ya que cada transicién implica un cambio radical de una a otra (p. 17).

La “crisis situacional, accidental o circunstancial” se caracteriza por ser provocada
por situaciones o0 eventos inesperados por la persona, quien los percibe como una pérdida o
amenaza; resultando ser insuperable mediante los mecanismos psiquicos habituales de la
persona (Raffo, 2005).

Dicha division esta vinculada al origen de la crisis, que puede derivar de causas
externas o internas al individuo. Las causas externas se refieren a situaciones o incidentes
desencadenados por factores externos a la persona. Por otro lado, las causas internas son
manifestaciones inherentes al desarrollo psicol6gico, denominadas crisis evolutivas (Medici,
1993).

De acuerdo con lo mencionado anteriormente, se podria pensar que la pareja no

solo enfrentara una crisis evolutiva esperable debido a la nueva etapa que estan viviendo,
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sino que también se enfrenta a una crisis adicional de caracter accidental o contextual
relacionada con el diagnéstico de una CC en su bebé recién nacido.
Otra caracteristica de la crisis de este tipo tiene que ver con una necesidad por parte
de quienes la transitan de ponerle un fin de forma inmediata. Lent (1977) sostiene que:
En la crisis no hay una resolucion temporariamente (por eso decimos “estado de”).
Esta situacion es consecuencia de la interaccién entre un estimulo y un sujeto
(individuo o grupo), estimulo tal y sujeto tal que el resultado es la configuracion de
un campo con las siguientes caracteristicas: existe la necesidad irreversible de
efectuar un cambio; este cambio se presenta como imposible de operar, en una

situacion que parece imposible de ser abandonada. (p. 3)

En “Les urgences psychiatriques” (Hoareau y Peign, 1987), citado por Medici (1993),
Quenard sostiene una perspectiva similar a la de la autora previamente mencionada. Segun
Quenard, la experiencia de una catastrofe conlleva una urgencia por resolverla. La crisis,
por lo general, presenta un origen y un desenlace, y aunque el proceso de discernimiento
no siempre se realiza con la rapidez y eficacia deseadas, es fundamental efectuar cambios

tanto en el pensamiento como en la accion para alcanzar la resolucion de la crisis.

En “Psicoterapia de la crisis” (Gonzalez de Rivera y Revuelta, 2001) se plantea
como es la evolucion de un estado de crisis haciendo alusion a 3 etapas:

La primera fase es denominada “Fase de Shock”, en donde algo acontece,
usualmente de forma repentina. Quien lo vive experimenta una profunda afectacion sin
poder manejarla o superarla de la manera habitual con la que enfrenta otros problemas.
Ademas del estrés inherente a la situacion, aparecen sentimientos de confusion,
impotencia, desamparo y vulnerabilidad.

La segunda fase es la “Desorganizacion critica” en donde las estrategias habituales
para enfrentar y resolver problemas fracasan, la tensiébn emocional aumenta hasta niveles

insoportables.
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Por ultimo, la tercera fase, la “Resolucion”. Esta fase representa el nucleo central de
la crisis, donde se toma una decision que puede significar la superacion mediante la
creacion de nuevos recursos personales y un crecimiento interno acelerado. Por otro lado,
también puede conducir a la consolidacion de mecanismos no adaptativos de evitacion y
retraimiento.

En definitiva, como menciona Medici (1993) superar la crisis implica aliviar los
sintomas del periodo critico mediante diversos recursos, ya sean propios o0 ajenos. Esto
implica adoptar una actitud activa y participativa, tomar decisiones y asumir el ya
mencionado “decido, juzgo y critico”, para asi recuperar el control y establecer un nuevo

orden mediante cambios significativos.

Mecanismos de afrontamiento

Para poder comprender qué implicaria adoptar una actitud activa, como se menciona
en el apartado anterior, es necesario hacer referencia al Modelo Transaccional de Estrés y
Afrontamiento de Lazarus & Folkman (1984). Este plantea que el afrontamiento es un
proceso dindmico en el cual las personas evallan y reevallan las diversas estrategias que
tienen a su disposicién para enfrentar situaciones que perciben como amenazantes 0
abrumadoras. Este proceso tiene como objetivo reducir o mitigar los efectos del estrés
psicolégico (Rodriguez et al., 2016).

El estrés es entendido segun Medina et al. (2017) como “un estado desagradable de
estimulacién que ocurre cuando las personas perciben que un suceso o una condicién
amenazan su habilidad para afrontar la situaciéon comoda y eficazmente” (p. 164). Estas
mismas autoras hacen referencia a que las personas realizan una evaluacion cognitiva de
las situaciones estresantes. Estas dependeran de las creencias y otras variables cognitivas
de la persona, asi como de sus recursos personales, el apoyo percibido del entorno, y su
estado emocional y afectivo (p. 164).

El afrontamiento, por lo tanto, refiere a los esfuerzos que hace la pareja para

manejar estimulos del entorno, asi como de las diversas estrategias que utiliza para
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enfrentar y adaptarse a ellos. En el mismo texto se hace referencia a la posibilidad de que
se lleve adelante un “afrontamiento inadecuado” por los padres, pudiendo ponerse en riesgo
a ellos mismo como figuras de apoyo para el nifio o la nifia e incluso incrementar el estrés
del neonato (p 165).

En sintesis, cuando se habla de afrontamiento se refiere a la serie de pensamientos
y acciones que posibilitan a las personas manejar situaciones dificiles. Esto implica un
proceso continuo de esfuerzos destinados a manejar de manera mas efectiva (reduciendo,
minimizando, tolerando o controlando) las demandas internas y externas (Vasquez et al.,
2003, p 426).

Este proceso de afrontamiento al que se enfrenta una pareja con un diagnéstico de
una CC requiere, como se mencioné anteriormente, el establecimiento de estrategias
psicoldgicas, sociales, entre otras, para poder sobrellevar la situacion de crisis situacional
en la que se encuentra. A estas se las denomina “estrategias de afrontamiento”. Amaris et
al. (2013) las entienden como los recursos psicolégicos que las personas emplean para
enfrentar situaciones estresantes, si bien no siempre aseguran el éxito, pueden ayudar a
manejar, evitar o reducir conflictos. Se considera que estos recursos ofrecen beneficios
personales y contribuyen al fortalecimiento del individuo.

Amaris et al., 2013, realizan una distincién entre las estrategias individuales y
familiares. Si bien ambas implican esfuerzos cognitivos y comportamentales orientados a
manejar situaciones de estrés, las primeras se centran en procesos individuales donde el
sujeto determina su propia orientacion para manejar los problemas en su vida diaria,
eligiendo asi las estrategias especificas para enfrentar eventos estresantes significativos.
En contraste, el afrontamiento familiar, describe una dinamica grupal orientada a gestionar
las tensiones que enfrentan y aseguran el bienestar de sus miembros.

Lazarus y Folkman (1986) distinguen dos enfoques principales en el afrontamiento
individual: dirigido a la emocion y dirigido al problema. El primero se activa cuando el
individuo percibe que no puede cambiar las condiciones amenazantes y emplea procesos

cognitivos como evitacion, minimizacion y atencion selectiva para reducir la perturbacion
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emocional. En contraste, el afrontamiento dirigido al problema se utiliza cuando las
condiciones son modificables, enfocandose en definir el problema, buscar soluciones y
evaluar opciones basadas en costos y beneficios (Amaris et al., 2013).

El afrontamiento familiar es entendido como la capacidad de la familia para actuar y
movilizarse frente a demandas que requieren cambios (Louro, 2005). Las estrategias de
afrontamiento en el contexto familiar no se desarrollan de manera estética, sino que
evolucionan con el tiempo. Segun Lazarus y Folkman (1984) citado en Amaris et al. (2013)
no existe un unico estilo de afrontamiento, sino que se emplean diversas estrategias segun
las demandas emergentes a lo largo del proceso.

Dentro de la dindmica grupal de la familia, el afrontamiento implica entender los
eventos que los afectan y tomar acciones para manejarlos (Amaris et al., 2013). La familia
atraviesa fases de ajuste y adaptacion frente al estrés, donde el primero se refiere a los
esfuerzos para minimizar o reducir el impacto del estresor, mientras que la adaptacion
implica organizarse y fortalecerse como sistema para restaurar el equilibrio alterado por el
evento estresante.

Siguiendo esta misma perspectiva, Minuchin en “Familias y terapia familiar’ (2001)
hace mencion al esquema familiar sefialando tres aspectos; primero que esta experimenta
cambios a lo largo del tiempo, adaptandose y reestructurandose para mantener su
funcionamiento. Segundo, la familia posee una estructura dinamica que sélo puede
entenderse observandola en movimiento. La fortaleza del sistema familiar radica en su
capacidad para activar patrones transaccionales alternativos, cuando las condiciones
internas o externas requieren reestructuracion. Finalmente, la adaptacion al estrés implica
mantener la continuidad familiar al tiempo que se permiten ajustes; una respuesta rigida al
estrés puede desencadenar patrones disfuncionales dentro de la familia.

Amaris et al. (2013) afirma que:

El abordaje del afrontamiento familiar desde el enfoque sistémico utilizado por

McCubbin, et al. (1981), entre otros, permite dar una mirada al sistema familiar como

un conjunto de interacciones en el cual afrontamiento individual y afrontamiento
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familiar configuran procesos interactivos en los que se influyen mutuamente, al
tiempo que dichas interacciones y formas de proceder se contextualizan en la
cultura. El rol que juega cada miembro y la interaccién total del sistema determinan

los modos de afrontar las situaciones criticas que se viven diariamente. (p. 125)

Por ultimo, resulta necesario mencionar la clasificacion de las estrategias familiares
a las que hacen referencia Amaris et al. (2013) y categorizan de la siguiente manera:

- Reestructuracion: Capacidad familiar para reinterpretar los eventos estresantes con
el fin de volverlos mas manejables.

- Evaluacién pasiva: Capacidad familiar para afrontar asuntos problematicos
reduciendo su respuesta reactiva.

- Atencion de apoyo social: Capacidad familiar para involucrarse activamente en la
busqueda de apoyo de parientes, amigos, vecinos y otros miembros de la familia
extensa.

- Busqueda de apoyo espiritual: Capacidad familiar para acceder al apoyo espiritual.

- Movilizacién familiar: Capacidad familiar para buscar recursos en la comunidad y
aceptar ayuda de terceros.

Segun Navarro y Silveira (2005) “el grupo familiar tiene como funcién constituirse en
sostén del miembro en crisis, para ayudarlo en el proceso de tratamiento y recuperacion de
un nuevo equilibrio” (p 83). En este sentido, la familia y por ende los padres, como parte del
sistema de apoyo, debe desarrollar estrategias de afrontamiento efectivas para acompafar
a su hijo o hija en los procesos terapéuticos necesarios.Blanca Nufiez (2003) afirma que los
conflictos no surgen directamente del diagndstico, sino de la capacidad de la familia para
adaptarse a dicha situacion.

Frente a lo mencionado, es inevitable no considerar la importancia de la intervencion
psicologica en familias que atraviesan este tipo de situaciones.

Si bien no es el cometido de este trabajo estudiar los dispositivos de intervencion

existentes en nuestro pais, es relevante destacar la escasez de investigaciones y materiales
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bibliogréficos sobre estos. Dentro de las paginas institucionales de ambos centros
especializados de atencion de CC, no existen apartados que den cuenta de un abordaje
psicolégico. En cambio, Hospitales de referencia en el campo de las CC como el Boston
Children's Hospital (childrenshospital.org, s.f) y el Texas Children's Hospital

(texaschildrens.org, s.f), implementan los Cuidados Centrados en la Familia (CCF) como

parte integral de sus estrategias de intervencion.

El CCF representa una perspectiva innovadora en la atencion médica que redefine
las interacciones entre pacientes, familias y proveedores de salud. Se fundamenta en la
premisa de que la familia desempefia un papel crucial en el cuidado y bienestar de los
pacientes. Su objetivo es fomentar relaciones colaborativas entre prestadores de salud,
pacientes y familias para alcanzar los mejores resultados posibles, garantizando la calidad y
seguridad del cuidado. Ademas, busca mejorar la funcionalidad familiar y reducir el
sufrimiento psicosocial asociado con la experiencia de enfermedad (Friedrichsdorf et al.,
2010).

Este enfoque amplia la atencion mas alla del individuo, reconociendo el papel
crucial que juegan las dinamicas familiares en el bienestar y la recuperacion de los
pacientes (Monforte, 2019, p. 1).

Segun Monforte (2019) los CCF han demostrado una serie de beneficios
significativos, como ser: la reduccién de los signos de estrés en los nifios, estancias
hospitalarias mas breves, menor tasa de reingresos, promocion de la lactancia materna y
mayor satisfaccion tanto para las familias como para el personal. Ademas, estos cuidados
tienen un impacto positivo en la reduccién del estrés experimentado por los padres, y en
Gltima instancia, pueden fortalecer la relacion entre el nifio y su familia, mejorando el apego
y el vinculo emocional.

Desde mediados del siglo XX, George Engel (1977, 1981) propuso una
transformacién en el campo de la medicina, cuestionando el predominio del modelo

biomédico por su reduccionismo y defendiendo la inclusién de factores psicolégicos y


https://www.texaschildrens.org/
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sociales. Esta perspectiva evolucion6 hacia lo que se conoce como el modelo biopsicosocial
(Calvo, 2023).

Con el advenimiento de este cambio de paradigma se introduce la importancia de la
presencia del psicélogo/a médico en los equipos multidisciplinarios de la salud, derivado de
la comprension de los aspectos psicologicos y todos los factores que se activan durante la
experiencia de la enfermedad (Navarro y Silveira, 2005, p.83).

En el afio 1985 surge en nuestro pais el Departamento de Psicologia Médica (DPM)
de la Facultad de Medicina, constituyendo un area disciplinar que engloba diversas areas
tematicas y se fundamenta en una concepcion biopsicosocial de la salud y la enfermedad. La
atencion a los componentes psicosociales de las enfermedades resulta crucial para

comprender y alcanzar el éxito en los tratamientos propuestos (Hospital de Clinicas, sf).

Al decir de Navarro y Silvera (2005) “La Psicologia Médica debera ayudar a que la
situacion critica de enfermedad se transforme en una oportunidad de crecimiento yoico,
fortalecimiento de los lazos familiares y consolidacion de un vinculo empético médico-
paciente” (p. 89). Se centra, por lo tanto, en optimizar los factores que promueven la
adherencia del paciente al tratamiento, asi como en mitigar o resolver los obstaculos que

puedan interferir con su progreso efectivo (p. 83).

Para concluir, resulta interesante mencionar el planteamiento de Videla (1993), quien

sostiene que

El aporte de la psicologia a la asistencia médica plantea la reflexion sobre el rol del
profesional, el cuestionamiento de la forma que se ejerce la medicina, la necesidad
de una tarea compartida en equipo, que lleve a la integracion de esta practica

desarticulada. (p. 31
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Reflexion final

El diagndéstico de una cardiopatia congénita en un hijo o hija, marca un momento
crucial y dificil para cualquier pareja. Sin embargo, aquellos que reciben este diagnostico de
forma posnatal experimentan una serie de desafios diferentes a aquellos que lo reciben de
forma prenatal: la falta de tiempo para asimilar la noticia, la no comprensién inicial de

términos complejos, abrumadores y dificiles de procesar, entre otros.

Es relevante destacar que para la elaboracién de este trabajo fue crucial delimitar el
concepto de familia segun el modelo sistémico. Esta decisién se tomo con el propésito de
enfocar el trabajo en el nucleo de la pareja. Aunque cada miembro debe ser reconocido
como un individuo con su propia historia, contexto y realidad psicoldgica, el propésito

principal del trabajo fue abordar qué le ocurre a la pareja al enfrentar esta situacion.

A la hora de desarrollar los conceptos modulares, una de las principales dificultades
gue encontré, fue la escasez de investigaciones dedicadas a comprender los procesos que
enfrentan las parejas ante el diagnéstico de una cardiopatia congénita en su hijo o hija, asi
como la falta de informacion sobre los desafios que pueden surgir segun el momento en
gue se realiza. Dado que el 85% de los nifios y nifias son diagnosticados posnatalmente,
entiendo crucial enfatizar la importancia de promover nuevos estudios que profundicen en la
comprension de las experiencias de estas parejas. Esto permitiria avanzar en el desarrollo
de recursos tedricos y técnicos para disefar estrategias efectivas que acompafien y

fortalezcan el bienestar emocional de estas familias.

Ademas del desconocimiento inicial de los padres sobre lo que implica dicha
patologia y todo lo que conlleva, estos experimentan una transicion del hijo idealizado al hijo
real, un proceso doloroso que supone un profundo duelo emocional. Las expectativas
previas sobre como sera el bebé imaginado chocan con la realidad médica,

desencadenando un estado de crisis situacional.
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En este contexto de crisis, las familias deben encontrar formas de adaptarse a la
nueva realidad, integrando el cuidado médico necesario con la vida cotidiana y gestionando
las emociones intensas que surgen en el camino. Esto implica desarrollar y aplicar
estrategias de afrontamiento efectivas, como el apoyo mutuo dentro de la pareja, la
busqueda de informacion médica confiable, la participacidn activa en el tratamiento del hijo
o hija, y el acceso a redes de apoyo emocional y social. Estas estrategias ayudan a
fortalecer la capacidad familiar para enfrentar los desafios con mayor capacidad de

adaptacion.

En linea con lo anteriormente mencionado, las organizaciones de pacientes con su
apoyo practico y emocional, pueden ser consideradas como estrategias de afrontamiento
utilizadas por las familias. En el trabajo se destacé la movilizacién familiar como una
estrategia mediante la cual se buscan recursos en la comunidad, asi como también fue
mencionada una investigacion en donde el apoyo de pares era valorado por madres y

padres tras un reciente diagnostico de una CC.

Otro aspecto importante abordado en el trabajo es el tipo de comunicacion que los
profesionales de salud emplean al informar a la pareja sobre el diagndstico de su bebé. La
forma en que se comunica esta noticia puede influir significativamente en la adaptacion de
la pareja a la nueva situacién. La manera en gue se transmite la informacion ya sea desde
una postura empatica y cercana o desde una mera exposicién de conceptos médicos,
puede facilitar o complicar el proceso de adaptacion. Ademas, el entorno en el que se
brinda la informacion y el tipo de detalles proporcionados son cruciales. Es fundamental que
la comunicacion se ajuste a las capacidades de comprension de la familia y sus tiempos;
responda a sus preguntas, necesidades y evite una perspectiva exclusivamente centrada en

el enfoque médico.

Asimismo, es esencial reconocer que los padres estan inmersos en un determinado

contexto que también influye en su posible adaptacion. Los factores psicosociales, como el
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entorno socioeconémico, pueden afectar su capacidad para enfrentar el diagnostico y
acceder a recursos de apoyo. Por lo tanto, desde el sector salud se deberia de considerar
estos factores contextuales para ofrecer una atencién verdaderamente sensible y adecuada

a las circunstancias individuales de cada familia.

Considerando lo expuesto previamente y lo desarrollado en el trabajo, es relevante
reflexionar sobre el rol de nuestra disciplina en estos contextos. En el trabajo se menciona
el cambio de paradigma ocurrido en las ultimas décadas, en el que los aspectos de salud ya
no se contemplan Unicamente desde un modelo biomédico, sino desde un enfoque
biopsicosocial. En este contexto, la psicologia médica comienza a surgir, integrando no solo

la salud fisica, sino también el bienestar emocional de los pacientes y sus familias.

La psicologia médica ofrece valiosas posibilidades de intervencion. Los psicélogos
de este tipo pueden desempefiar un papel crucial al proporcionar apoyo emocional y
psicolégico a los padres, facilitando la comprensién de la compleja situacion médica, la
adaptacion al diagnostico y el manejo del estrés y la ansiedad que puede surgir. Pueden
contribuir en el desarrollo de estrategias de afrontamiento personalizadas y en la mejora de
la comunicacion y el entendimiento mutuo entre los miembros de la pareja. Ademas, su
intervencion puede ser fundamental para la identificacién temprana de posibles problemas

de salud mental y la provision de recursos y estrategias para enfrentarlos.

La inclusién del/de la psic6logo/a médico/a puede favorecer a un abordaje integral
de la pareja, teniendo en cuenta los factores psicosociales y potenciando los vinculos y
estructuras sociales que puedan funcionar como redes de apoyo. Asimismo, puede
intervenir y facilitar una comunicacién asertiva entre los padres y el equipo médico,
promoviendo una relacion de horizontalidad que descarte jerarquias de poder y valore el
conocimiento y los aportes de todas las partes involucradas. Este enfoque colaborativo no

solo busca mitigar el impacto emocional inicial de la pareja y fomentar una adaptacion
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positiva a las circunstancias desafiantes, sino que también promueve una adherencia

efectiva a los tratamientos.

En conclusion, comprender y abordar los aspectos psicoemocionales de las parejas
gue enfrentan diagndsticos dificiles, como lo es una cardiopatia congénita, resulta crucial
para desarrollar dispositivos de intervencion que proporcionen un apoyo integral y efectivo.
En este sentido podria ser beneficioso considerar la integracién de profesionales de la salud
mental, como ser un psicélogo médico, tanto en el desarrollo de politicas de salud, como en
los equipos especializados que abordan estas situaciones. No obstante, al seguir siendo un
campo en desarrollo, pueden existir algunas barreras que imposibilitan generar un campo
de accidn colectiva. Es por ello que considero esencial continuar investigando,
reflexionando y profundizando en esta teméatica, con el propdsito de mejorar la atencién
integral en parejas que enfrentan situaciones tan dificiles. Siempre con el objetivo final de
garantizar una adaptacion efectiva para que los padres puedan ofrecer el cuidado y afecto

gue el bebé necesita para su desarrollo y bienestar en un momento tan critico.
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