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Resumen

El presente documento se abocara a partir de la revisién exhaustiva de literatura cientifica
internacional, a concretar una propuesta de guia de atencion psicolégica a nivel hospitalario
para las mujeres que cursan embarazo con defecto congénito en nuestro pais y analizar el
rol de la psicologia clinica en el abordaje integral interdisciplinario en embarazos con
defectos congénitos. Se hace una descripcién de los conceptos de trabajo, perfil del
profesional en psicologia, consideraciones para el trabajo interdisciplinario, comunicacién
del diagnéstico y el prondstico, valoracion psicoldgica tras el impacto del diagnéstico,
acompafiamiento al curso del embarazo, acompafiamiento tras el término del embarazo y
el seguimiento del caso. Costa Rica adolece de investigacion en torno los aspectos
psicologicos de los embarazos cursados con defecto congénito, por lo que es importante la
publicacion e implementacion de gufas de intervencidn, ya que se puede normar la practica
psicologica en estos casos, con el objetivo de abordar los trastornos y alteraciones
emocionales que inciden en la calidad de vida. entorno social, laboral y familiar, no solo
de la madre, sino del padre y allegados, dicha intervencion debe realizarse de manera
precisa y oportuna,

Abstract

This paper will focus from an exhaustive review of international scientific literature, to
realize a proposed guidance counseling in hospitals for pregnant women who attend with
birth defect in our country and analyze the role of clinical psychology in the integrated
interdisciplinary approach in pregnancies with birth defects. A description of the concepts
of work, professional profile in psychology considerations for interdisciplinary work,
communication of diagnosis and prognosis, psychological evaluation after the impact of
the diagnosis, monitoring the course of pregnancy, accompaniment during the term of
pregnancy ago monitoring the case. Costa Rica suffers from research on the psychological
aspects of experienced pregnancies with birth defects, so it is important the publication and
implementation of guidelines for intervention, since you can regulate psychological
practice in such cases, in order to address the disorders and emotional disturbances that
affect the quality of life, social, work and family environment, not only the mother, but the
father and relatives, such intervention must be carried out accurately and timely.



CAPITULO 1. INTRODUCCION

Desde la reproduccion humana, es sabido que la concepcion, el embarazo, el parto
e incluso el periodo postparto constituyen etapas de alto riesgo tanto para la madre como
para el ser humano fruto de este proceso, requiriendo cada una de ellas especial atencién,
cuidado y apoyo especializado por parte de distintos profesionales de las ciencias de la
salud.

Més atin se justifica la intervencion de estos tlltimos en los casos de embarazos que
cursan con defectos congénitos, donde la complejidad y el riesgo para la vida tanto de la

madre como del feto, son mayores en comparacion con un embarazo “normal”.

En la actualidad tanto a nivel internacional como en nuestro pais afio a afio se
reportan numerosos casos de mujeres que cursan embarazos con defectos congénitos, es
asi que los servicios de salud han debido responder a esta problematica con mayor
inversion en equipo e infraestructura, asi como con la especializacion del personal que

atiende estos casos y la conformacion de equipos interdisciplinarios.

En relacion a este ultimo punto es facil comprender la relevancia fundamental que
reviste un abordaje que incluya distintas 4reas de experticia desde la medicina en
correspondencia con la complejidad asociada a estos casos. No obstante la intervencion
requerida no puede reducirse a la condicion médica de estas pacientes dejando los aspectos

psicolégicos de lado a la hora de realizar la intervencion.

La literatura cientifica reporta que el cursar un embarazo con defecto congénito
puede generar un significativo malestar emocional tanto en la mujer, como en su pareja e
incluso en el entorno, malestar que puede manifestarse por medio de sintomas depresivos,
ansiedad, sentimientos de culpa, desesperanza, impotencia, elaboracion del duelo por la

pérdida del hijo “perfecto” y hasta en desarrollo de psicopatologias incapacitantes.

Se requiere por tanto una vision no solo interdisciplinaria sino realmente integral

de estos casos que supere posiciones médicas reduccionistas incorporando el componente



psicolégico de este proceso aportando mas alla de garantizar la salud médica, la calidad de
vida de las personas implicadas mediante orientacién y acompafiamiento durante todo el

proceso que representa un embarazo que cursa con defecto congénito.

A nivel internacional esto ya ha sido reconocido por los paises de avanzada en el
campo del reproduccion humana y profesionales en psicologia forman cada vez mas parte
de equipos interdisciplinarios en las salas de obstetricia y neonatos de los hospitales
haciendo aportes fundamentales desde una optica integral para las vidas de las personas

protagonistas en casos de embarazos que cursan con defecto congénito.

Pero larealidad de nuestro pais es otra, actualmente nuestro sistema de salud a pesar
de contar con profesionales especialistas conformados en equipos interdisciplinarios para
el abordaje de estos casos no incorporan comunmente a la Psicologia Clinica ante un
diagnostico de malformacion congénita, ni en el acompafiamiento durante el resto del

proceso que debe afrontar la madre y su nucleo cercano.

En consecuencia nuestros profesionales en Psicologia Clinica no cuentan
comuinmente con la capacitacion necesaria para afrontar estos casos a pesar de su
formacion especializada. Existe no obstante todo un corpus de conocimiento en torno al
tema en la literatura cientifica sobre todo reciente que permitiria clarificar el rol profesional
de la Psicologia Clinica en €sta area potencial de insercion en nuestro pais que permita

incluso la elaboracion de una guia de atencion de estos casos desde nuestra disciplina.

Por lo tanto surge la pregunta a la autora: ;Cual es el rol profesional de la Psicologia
Clinica en la atenciéon de embarazos que cursan con defecto congénito y las pautas
concretas de intervencion que delimitan su quehacer en este novedoso campo? El presente
documento se abocara a partir de la revision exhaustiva de literatura cientifica
internacional, a concretar una propuesta de guia de atencién psicoldgica a nivel hospitalario

para las mujeres que cursan embarazo con defecto congénito en nuestro pais.



Objetivo general

Analizar el rol de la Psicologfa Clinica en el abordaje integral en embarazos con
defectos congénitos para establecer guias de atencién de esta poblacién que sean aplicables

como parte de las intervenciones interdisciplinarias en el ambito hospitalario costarricense.

Objetivos especificos

v" Esclarecer el estado de la cuestién sobre el rol de la Psicologia Clinica en el
abordaje integral en embarazos con defecto congénito a través de la revisién
sistematicamente la literatura cientifica internacional en torno al tema.

v Proponer a través de una guia de atencién desde la Psicolo gia Clinica orientaciones
generales y pautas especificas de accion basadas en buenas practicas cientificas

internacionales para el trabajo con esta poblacién en Costa Rica.

CAPITULO II. MARCO REFERENCIAL

Marco conceptual

Embarazo que cursa con defecto congénito

Para una pareja, la ilusion de convertirse en padres, es una de las etapas mas
significativas y trascendentales en la vida del ser humano, en donde suefios, esperanzas,
metas e ilusiones se unen y la nueva vida comienza a formar parte de la historia familiar,
sin embargo no todas las parejas logran tener un embarazo exitoso, en algunos casos sus

bebés fallecen, en otros su embarazo esta mediado por enfermedades en el feto y un alto















4. Sindrome de Poland

5. Sindrome de Down

6. Sindrome de Edwards

7. Sindrome de Patau

8. Pierre Robin

9. Asociacion vater / vacter
10. Sindrome de Turner

11. Sindrome de rubéola congénita

Los defectos congénitos como problema de salud publica

Barboza-Arguello, Benavides-Lara, Umafia y Vargas-Leiton (2013) indican que en
paises industrializados como Estados Unidos y Espafia gracias a la disminucién de las
enfermedades infecciosas en las ultimas décadas, las malformaciones congénitas ocupan
los primeros lugares en la mortalidad infantil, ocupando el segundo o tercer lugar en paises

latinoamericanos.

En Costa Rica segun Benavides, Barboza y Umafia (2008), los primeros sistemas
de registro y monitoreo de defectos congénitos se establecieron después de los casos de
focomelia (reduccion o ausencia de miembros) ocurridos en la década de los 60, en nifios
nacidos de madres que habian recibido Talidomida durante el primer trimestre del

embarazo.

Durante la década de los 70 se instauraron sistemas de monitoreo y registro de los
defectos congénitos en diferentes paises; en algunos de ellos se aprobaron leyes para
permitir el acceso a los archivos médicos y facilitar el seguimiento e investigacion de las

malformaciones congénitas.

Para el 2010 en Costa Rica seglin Barboza-Arguello, Benavides-Lara, Umaiia y
Vargas-Leiton (2013) referenciado a su vez datos del INEC, los defectos congénitos tenian
el segundo lugar en causas de muerte infantil con un 34,9% siendo el primer lugar las

afecciones perinatales.
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Para Macias, Ojeda, Olivero y Villarreal (2011) el hijo, la madre y demés familia
se involucran en una situacion patolégica: “...el hijo, por su evolucién inexorable hacia la
muerte; la madre por el dafio psiquico que este embarazo le provoca; la familia toda, por

la sobrecarga emocional que produce esta situacion desgraciada (p.5).

La salud mental estd condicionada por la capacidad que el individuo tenga, en un
momento determinado, para enfrentar las diversas condiciones por las que
atraviesa. El aparato mental posee una forma de organizacién particular de
acuerdo con esas experiencias y con el resultado afectivo que de ellas surja.

(G6mez, 2007, p.111).

Es asi como el rol de la salud mental y la estabilidad emocional juega un papel
fundamental en el afrontamiento particular a este tipo de situaciones patolégicas como se
mencionaba arriba. Por su parte para Carrasco, Barrachina, Viosca y Alvero (2015) “juegan

un papel fundamental los recursos protectores de la familia” (p.4).

No obstante, el tiempo que la pareja se ve implicada en el proceso de un embarazo
en el que existe la presencia de un diagnodstico inesperado, como es el caso de las
malformaciones congénitas y el tratamiento que esto implica, se relaciona con los niveles

de frustracion y tension que inevitablemente experimentan los futuros padres.

Por lo tanto, el que una pareja viva una experiencia como cursar un embarazo en el
que se da un diagndstico inesperado, le generard un impacto psicologico, dejando una
huella emocional en ambos, esta huella puede acarrear consecuencias psicologicas y fisicas
(Carrasco, Barrachina, Viosca y Alvero, 2014). Es asi como el nacimiento de un hijo con
discapacidad es percibido por los progenitores como un acontecimiento inesperado y en

muchas ocasiones incomprensible (Limifiana y y Patr6, 2004).

Diversos autores (Cumminghan, 1992; Benjamin, 2004) hablan del rol de las
expectativas en relacion a este tema. Los futuros padres durante el tiempo que dura la

gestaciéon empiezan a formar un mundo imaginario donde se formulan infinidad de

pensamientos referentes a ese hijo que va a nacer.
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Como mencionan Ortega, Torres, Garrido y Reyes (2006), cuando un recién nacido
no satisface las expectativas puede ser motivo de decepcion o frustraciéon. Asi mismo el
recibir una noticia de que la vida de un hijo corre peligro, llega a transformar la imagen

que con anticipacion ya ha sido creado en la mente de los futuros padres.

Asi mismo Muntaner (1998) habla de que los padres de nifios que nacen con
caracteristicas diferentes sufren una fuerte conmocién al recibir la noticia de la
discapacidad de su hijo. Ya que cuando ocurre como ya se menciond se rompen las
expectativas, pero también se instauran sensaciones de desconcierto y preocupacion, las

cuales se trasforman en impotencia y soledad.

Ante estos casos surge también la imposibilidad de “concretar los proyectos
generados alrededor del embarazo y por otro lado los sentimientos de temor hacia el
diagnostico, pronéstico, calidad de vida del nifio y la capacidad para ejercer la paternidad”

(CONAMED 2004, p.19).

Stein y Riessman (1980) mencionados por Carrasco, Barrachina, Viosca y Alvero
(2015), realizaron un estudio de las 4 dimensiones del impacto que implica para una familia
el recibir, un diagndstico de defecto congénito en un hijo. Primeramente los autores
mencionan la carga econdémica, implicaciones que conlleva tener un hijo enfermo
(tratamientos, medicamentos, citas con especialistas, etc.), seguido del impacto
familiar/social, relaciondndolo con la interaccion social dentro y fuera del sistema familiar,
en tercer lugar estd el estrés personal, manifestado por el descuido que presentan ambos
padres, los cuales se centran en el cuido del menor, tomando en cuenta a la vez la carga
psicologica que implica dicho cuidado, finalmente mencionan el dominio, relacionado
principalmente con las estrategias de afrontamiento que implementa la familia, manejo del

estrés, tipo de comunicacion, entre otros.

Por su parte Mota (2007) refiere que la mujer y la pareja ante el diagndstico de este
tipo pueden experimentar incredulidad, negacion de su situacion actual, asi como tristeza,
culpa, miedo a la muerte del hijo, posterior a éste momento los padres tienen a presentar
una “aparente aceptacion del problema” y finalmente la situacion es asimilada a nivel

intelectual, lo cual puede manifestarse con sintomas depresivos, ansiosos.
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Pero mas alld del momento del impacto del diagnéstico, las parejas que cursan un
embarazo en el cual existe el riesgo de muerte, o de defectos congenitos, experimentan una
ruptura del proceso psicologico normal del embarazo. El curso natural se ve reemplazado
por otro por lo que se da una secuencia de reacciones emocionales, denominadas reacciones

de duelo (Alvarado, 2003).

715451~

Reafirmado lo anterior Mota (2007) indica que un aspecto muy importante que hay
que considerar en estas parejas es que experimentan un estado de duelo, ya sea por la
muerte del hijo cuando el defecto es incompatible con la vida, o bien por la pérdida de las
expectativas de tener un hijo sano, cuando se ve comprometida o limitada la funcién de
alguno de sus o6rganos. Por su relevancia este tema serd tratado con mas detalle en el

siguiente apartado.

Pero en los casos en el que la muerte del feto no es consecuencia del defecto
congénito diagnosticado, la familia enfrenta un nuevo reto y es que: “A partir del
nacimiento de un hijo(a) comienza en la familia una serie de cambios como son: proyectos,

expectativas, decisiones, crecimiento personal y profesional” (Marquez, 2012, p.1).

En esta linea Martin, Mozas, Giménez y Belaustegui (2005) mencionan que: “El
grado de aceptacion del hijo influye muy positivamente en su evolucion final. Cuando la
aceptacion familiar no es Optima, pueden aparecer mas frecuentemente trastornos de

adaptacion y de comportamiento familiar, tal como sobreproteccion y los malos tratos” (p.

57).

Duelo en embarazo cursado con defectos congénitos

Si bien es cierto, desde el momento en el que nacemos sufrimos pérdidas parece
que la sociedad ha creado nombres para cada momento crucial en el que sufrimos una, pero
(,qué pasa cuando perdemos a un hijo? o peor aun cuando ése hijo no ha nacido y corre el
riesgo de morir, o de estar destinado a vivir con una capacidad diferente a la de los otros

nifios, ¢qué pasa en ése caso? el dolor es tan inexplicable, que la sociedad misma no ha
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encontrado una palabra para nombrar a la persona que pierde o corre el riesgo de perder un

hijo.

Mota (2007) menciona que la intensidad manifestada por el duelo de un hijo no
nacido es similar a la de cualquier persona que sufre la pérdida de un ser querido, ademas
que el impacto de la pérdida es mayor cuando se produce durante el tercer trimestre de

gestacion.

Contradictoriamente con la magnitud de este dolor segun Sherokee (1999) en
nuestra sociedad el duelo “se mide por el tamafio del ataud” ya que en muchas ocasiones
para no decir que la mayoria, las pérdidas de bebés son asumidas por terceras personas con
cierta desvinculacion afectiva o racionalizacion respecto a otras pérdidas y se espera de los
padres “arregldrselas” por su cuenta con los aspectos emocionales de la pérdida,

enfocandose comunmente en el aspecto médico y procedimental.

En el momento en el que un embarazo no culmina con el nacimiento de un bebé
saludable, ya sea que se trata de una pérdida real o simbdlica como se mencionaba en el
apartado anterior, nos encontramos ante una situacion perinatal que se acompafia de duelo.
Algunas de estas situaciones, son mencionadas por Alvarado (2003), y se describen a

continuacion:

Aborto espontdneo. Es un hecho traumético para los progenitores, que genera
efectos psicoldgicos, en donde la respuesta de los padres es el duelo, la depresion y la

ansiedad.

Es comun que cuando se da un aborto espontaneo el médico puede pasar por alto
el diagnostico de trastorno mental agudo o de trastorno postraumético, en cuyo caso no
solicita una interconsulta con psic6logos o psiquiatras y sus equipos multidisciplinarios,
siendo ignorada la condicion de pérdida de los padres, y es en estos casos en el que los

padres reciben menos apoyo, ya que el bebé sdlo existe o existié para los papés.

Pérdida del bebé “Perfecto”. Un tema del que mucho no hablan por temor, y es que

los recién nacidos pre término malformados, los que nacen con el sexo “no deseado” o los
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que moriran en el periodo neonatal, representan la pérdida de la fantasia del bebé perfecto,

del bebé deseado, del bebé esperado, “el ideal de toda pareja”.

Después del nacimiento de un bebé “defectuoso”, los padres experimentan
sentimientos de duelo por la pérdida del objeto amado (un nifio sano), mientras se adaptan
a una realidad y tratan de prodigar amor al bebé “malformado”, lo cual les hace
experimentar en ocasiones culpa, enojo, ansiedad, frustracién, e incluso se avergiienzan de

la condicién de su bebé, por estereotipos sociales.

Si bien es cierto, el nacimiento de un nifio imperfecto representa mtltiples pérdidas
para los padres como un dafio al narcisismo; concepto de madre y mujer; en él el concepto
de hombre y padre; significa la imperfeccion de los padres en la medida que el bebé
“defectuoso” es una extension de ellos mismos, incluso un “castigo divino” o “un error”
para muchos. Sin embargo, es probable que los padres no experimenten los sentimientos
de pérdida por mucho tiempo, como es €l caso de los padres de un nifio prematuro o con

dafio neuroldgico, o con defectos congénitos.

Los avances médicos recientes permiten identificar problemas potenciales en el
utero, es por esto que los padres que reciben esta informacién en forma prenatal pueden

comenzar el proceso de duelo anticipadamente.

La realidad es que, la informacion anticipada o no, el nacimiento de un nifio con
defectos congénitos se acompaiia de sentimientos ambivalentes en la familia, en los amigos
y en los médicos. Es comun que las primeras reacciones al enfrentar la realidad son de
negacion. Son comunes los sentimientos de vergiienza, repulsién y pena de crear un hijo

defectuoso, el ;qué diran?

Sin embargo no se debe olvidar que el tipo de anormalidad del bebé no puede ser

un criterio para medir el grado de duelo de los padres.

Muerte neonatal. Conforme avanza el embarazo, las expectativas de los padres son
mayores, lo que dificulta el superar la pérdida, maxime si se tiene en cuenta que cerca de
la mitad de este tipo de pérdidas ocurre repentinamente y sin causa aparente, lo que a su

vez causa un sentimiento de desesperanza y soledad en los padres.
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Un recién nacido criticamente enfermo es motivo de un doloroso tiempo de espera
para la familia, que sufre la incertidumbre de saber qué esperar, si el bebé vivira en forma

saludable; si vivira con alguna secuela que requiera cuidados especiales o si morir4.

La mayoria de las muertes ocurre en las primeras 24 horas de vida. La mayor parte
de las pérdidas neonatales se deben a la prematurez y a las anomalias congénitas.
Independientemente de la causa de la muerte, aun los bebés que viven unas horas, provocan

duelos mayores en los padres, debido al vinculo prenatal.

Otra situacién es en la de embarazos multiples cuando uno de los nifios muere.
Segun Alvarado (2003) “...cuando uno de los nifios muere, se produce un sentimiento de
pena profunda y al mismo tiempo, se fortalece el vinculo con el bebé sobreviviente” (p.

307).

El duelo es un proceso y diferentes autores tienen sus propuestas sobre sus etapas.
El modelo propuesto por Davidson (1984) citado por Alvarado (2003), consta de cuatro

fases que se adaptan bien a las pérdidas por muerte perinatal:

Fase de choque u obnubilacién. La caracteristica principal es la resistencia a los
estimulos. Los padres s6lo logran ver una parte de la realidad y por lo tanto se dificulta la
comunicacion. Esta fase alcanza su punto maximo entre dos dias y dos semanas. Siempre
es un periodo muy intenso, pero alrededor de los cuatro meses posteriores a la muerte, la

mayoria de los casos se resuelve.

La fase de busqueda y deseos. Consiste en que los padres se encuentran muy
sensibles. Esta sensibilidad aumentada puede ser con experiencias tales como oir llorar al
bebé que ha muerto. Son reacciones universales que no indican alteraciones
psicopatolégicas, son parte del proceso de elaboracion de duelo. En ésta fase los padres se
hacen muchas preguntas acerca de lo que sucedi6, y es comtn que tiendan a irse aislando
poco a poco del circulo social. Durante esta fase los padres buscan la causa y tratan de

esclarecer su pérdida.

La fase de desorganizacion y desorganizacion. Alcanza su méximo entre seis y

nueve meses posteriores a la muerte. La caracteristica dominante es la depresion
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autolimitada. Los padres no comen, presentan insomnio, estin apaticos. Otra caracteristica

de esta fase es tomar conciencia de la pérdida en forma detallada.

Fase de reorganizacion. Usualmente inicia alrededor de 18 meses después de la
muerte, sin embargo depende mas de la estructura psiquica de la persona, su historia previa
y el trabajo de duelo que de un lapso determinado. Este periodo marca el regreso a la vida
normal. Los padres sienten una liberacién y la mayoria pueden recordar el momento exacto

de esta experiencia.

Un aspecto importante y una pregunta frecuente es acerca de la duracion del duelo,
se debe aclarar que no se puede definir con fechas o tiempos precisos cuando termina el
proceso de duelo pero una sefial importante es cuando los padres son capaces de pensar en

su bebe que muri6 sin sentir dolor.

Asociado a esto Santos, Yafiez y Al-Adib (2015) mencionan que se da el duelo
patologico o disfuncional cuando se dificulta elaborar un duelo “normal”, ya que aun
existen lazos con el bebé fallecido, por lo tanto el duelo estd inconcluso. Por su parte
Mota (2007) otros factores que pueden transformar un proceso normal de duelo en uno

complicado:

e Si anteriormente se han experimentado pérdidas que no estan resueltas.
e Posee una estructura emocional inestable o fragil.

e Presentar antecedentes de orden psicoldgico o psiquiatrico.

El amplio espectro de las manifestaciones de un duelo, varia con el tipo de pérdida,
el apego al sujeto amado, la fase del duelo en que se encuentre el doliente y las condiciones

socioculturales propias de cada individuo. Los signos y sintomas del duelo se pueden

dividir en conductuales y sométicos, como lo menciona Alvarado (2003, p. 308):

Somaticos. Gastrointestinales (anorexia y pérdida de peso, bulimia, ndusea y
vomito, dolor abdominal, diarrea y constipacidn);,; Respiratorios (tos y sensacion de
ahogamiento, respiracion entrecortada, hiperventilacion); Cardiovasculares (palpitaciones,

sensacion de opresion en el pecho) y; Neurologicos (cefalea, vértigo, debilidad muscular,

tics).
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Conductuales. Sentimientos de culpa, tristeza, soledad, apatia, enojo y hostilidad;
Pensamientos con el bebé perdido (pesadillas, suefios y fantasias); Alteraciones
interpersonales (incremento de la irritabilidad, disminucién de la libido y Ilanto fcil);
Incapacidad para regresar a sus actividades (fatiga y apatia o sobreactividad, insomnio o

mucho suefio, problemas de atencion, concentracion, discurso lento).

Mota (2007) también indica que tras la pérdida de un hijo puede presentarse una
serie de sintomas o reacciones hacia el futuro como la ansiedad y temor por la posibilidad
futura de concebir, o un deseo inmediato de “volver a intentarlo”, asi mismo el impulso de

reparar la pérdida, obstaculizando el proceso de duelo.

Abordaje psicoldgico del embarazo cursado con defecto congénito

Como se viene mencionando el abordaje requiere ir mas alla del diagnostico de
malformacion congénita y de su manejo médico. Mota (2007) refiere los objetivos de la
intervencion desde el punto de vista psicoldgico en casos de embarazos cursados con

defecto congénito:

1. Establecer un diagnostico del estado emocional y mental de la paciente.

2. Facilitar la expresion de malestar, tanto fisico como de las dificultades personales
(pareja, familia).
Trabajar duelo anticipado.

4. Crear conciencia en los usuarios acerca del proceso de duelo, facilitandoles la
expresion de sentimientos y emociones.

5. Reflexionar con los usuarios acerca de la comprension del evento que estdn
viviendo.

6. Trabajar en el abordaje del vinculo entre la madre y el hijo cuando éste logra

sobrevivir, presentando pérdida de alguna capacidad.

Retomemos el primero de los puntos: el diagnodstico del estado psicologico. Segin
Gomez (2007): “La salud mental de la mujer embarazada debera evaluarse, principalmente
a partir de su capacidad o no, para enfrentar este evento y de su posibilidad o no, de

adaptarse a los cambios que éste conlleve” (p. 29).
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En correspondencia con esto Izzedin-Bouquet de Durdn (2011) refiere que:
"Mediante la evaluacién psicoldgica se conoce el ajuste emocional de la pareja y de esta
manera se ve si tiene o no riesgo de presentar algun tipo de alteraciones psicologicas. De

ser asi, se determina cudl es la intervencion mas adecuada” (p.33).

A la hora de realizar una valoracién a nivel psicoldgico para estos casos, se puede
hacer uso de instrumentos de medicidén que nos brinden mayor informacién para el trazado

de los objetivos de intervencion.

La Escala de Duelo Perinatal (EDP) (véase anexo I) fue construida por Potvin,
Lasker y Toedter en 1989 y esta dirigida a mujeres en duelo por muerte perinatal y neonatal
(Barreto, De la Torre y Pérez, 2012). Ha sido recomendada por la American Psychological
Association (APA) en el manual de investigacion del duelo y seglin Mota, Calleja, Aldana,
Gomez, Sanchez (2011) se ha aplicado en numerosas investigaciones sobre pérdidas

perinatales entre ellas algunas con poblacion latina.

El Cuestionario de Riesgo de Duelo Complicado (The Risk Index en inglés) fue
disefiado por Parkes y Weiss en 1983 y es un “cuestionario de 8 items de respuesta tipo
Likert, cumplimentado por profesionales para identificar dolientes en riesgo. Existe una

traduccion al castellano”. (Barreto, De la Torre y Pérez 2012, p.363).

El Complicated Grief Questionarie (CGQ-ID) es un instrumento que “Contiene 15
items recogidos en dos escalas (sintomas de estrés por separacion y sintomas de duelo
traumatico), dirigido a identificar procesos de duelo complicado en personas con

discapacidad intelectual” (Barreto, De la Torre y Pérez, 2012, p.363)

Siguiendo a los mismos autores reportan el Hogan Sibling Inventory of
Bereavement (HSIB por sus siglas en inglés) el cual es un instrumento desarrollado por

Hogan y Greentield en 1991, que estd dirigido a nifios y adolescentes que han perdido a un

hermano.

El Inventario de Estrategias de Afrontamiento (CSI) (véase anexo II) elaborado por
Cano y cols. en 2007 consta de 40 items y tiene una estructura jerarquica compuesta por

ocho estrategias de afrontamiento las cuales explora: a) resolucién de problemas, b)
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reestructuracion, c) apoyo social, d) expresién emocional, e) evitacién de problemas, f)
pensamiento desiderativo, g) retirada social y, h) autocritica (Nava, Ollua, Vega y Soria
2010).

Por su parte Ballesteros, Novoa, Mufioz, Sudrez y Zarate (2006) desarrollaron con
fines investigativos un instrumento tipo guia de entrevista estructurada para explorar
calidad de vida en familias con un hijo con malformacién congénita, el cual no obstante se
visualiza como Ttil para la practica clinica. Esta guia explora cuatro 4reas: a) estatus
funcional, b) gravedad de sintomas, c) funcionamiento psicolégico, d) funcionamiento

social y e) informacion sobre la malformacion.

A partir de este punto y en miras de la potencial intervencion es importante

diferenciar tres momentos, que se describen a continuacién (Mota, 2007):

1. El momento en que se comunica el diagnostico y prondstico del defecto congénito
(desorganizacion).

2. Abordaje de la sintomatologia aguda, con el objetivo de evitar que se agrave
interfiriendo con el funcionamiento normal de la persona, para posteriormente
iniciar la elaboracion del duelo anticipado (sentimientos de tristeza, minusvalia,
culpa, miedo, fantasias).

3. Manejo psicologico cuando el embarazo termina, ya sea por Obito fetal,
interrupcion del mismo, fallecimiento al nacer o poco tiempo después, que el recién

nacido logre sobrevivir.

Respecto al primer momento en primera instancia se requiere atender el impacto
psicolégico del diagndstico tanto en la madre como en el padre (Mora, Cordoba, Bedoya y
Verdugo, 2007), mientras que Gémez (2007) indica que esta se haré con la usuaria o con

la usuaria y su pareja segun las circunstancias.

Carrasco, Barrachina, Viosca y Alvero (2015) van més all& y proponen que los
miembros de la familia deben ser atendidos integralmente. La familia es un sistema
dinamico, asi que si en su dinamica un subsistema se encuentra en crisis afectara a todos

los demas, por lo que la intervencién no se puede centrar solamente en la futura madre.
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El acompafiamiento psicoterapéutico es vital durante el proceso de embarazo, en

donde el objetivo consistiria en:

Minimizar la sintomatologia emocional presente, dar sentido a la realidad de la
pareja, asi como facilitar la comprensién de las circunstancias. Todo esto con la
finalidad de facilitar la adherencia terapéutico médica, al mismo tiempo de prevenir
la cronicidad del malestar psicologico y/o su evolucion hacia estados patolégicos
(CONAMED, 2004, p.20)

En cuanto a la intervencion ante la muerte fisica o simbolica de un hijo para Mota
(2007) el modelo terapéutico empleado es el de la intervencion en crisis y la psicoterapia
breve. De acuerdo con el autor estudios hechos por Forrest y cols muestran que “la
intervencion psicologica de emergencia cuando se brinda a parejas que han experimentado
la muerte de un hijo en el periodo neonatal, puede evitar que se desencadenen cuadros

psicopatologicos (Mota, 2007, p.83).

Gil-Julia, Bellver y Ballester (2008) mencionan que las técnicas pueden ser
variadas, asi que podemos pensar en el empleo de cartas, diarios, fotos, visualizacion y
poesia, los videos, arteterapia, reestructuracion cognitiva, autoinstrucciones positivas y
autorrefuerzos para adquisicion de habilidades y afrontamiento de situaciones dificiles,
resolucion de problemas, detencion del pensamiento, manejo de contingencias, técnicas de

relajacion, realizar actividades que le agraden, biblioterapia, entre otras.

En casos en los que la pérdida actual esta relacionada con pérdidas anteriores la
intervencién del profesional en psicologia serd el que la persona logre conectar
emocionalmente la crisis actual, con dichas pérdidas, generando una resignificacion de las
mismas, facilitando a su vez el reconocimiento, expresion y analisis de sus sentimientos

mas profundos, en un ambiente de calidez, contencion, validacion y respeto (Mota, 2007).

Siguiendo a la autora se debe trabajar en la aceptacion de la realidad de la pérdida
a pesar de que ésta era esperada por la condicién de salud del feto, se debe confrontar con
la realidad de que su hijo ha fallecido, pues si bien es cierto cada persona posee un tiempo

para asimilar lo ocurrido, la aceptacion no es solo a nivel intelectual también es emocional.
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Otra linea de intervencién en duelo perinatal es exteriorizar las emociones, es
importante promover que los padres conecten el afecto al hecho, fomentar la catarsis acerca
de lo que sienten, las ilusiones que albergaban acerca de su hijo, dejarse sentir y
experimentar el dolor de la pérdida, en un ambiente de contencién, respeto y validacion
(Mota, 2007).

Segun la autora ayudar a la pareja a adaptarse al medio sin el hijo es importante
pues los padres pierden su rol de padres. Los sentimientos de inadecuacion, incapacidad,
inutilidad aumentan y el sentido de la vida se pierde, por lo que las parejas requieren de

una intervencion que promueva la generacion de habilidades de afrontamiento funcionales.

También Mota (2007) habla de la importancia de que el terapeuta, busque
reorganizar los sentimientos de esos padres hacia el hijo fallecido y estos logren
replantearse su vida, refiriéndose a que “no se trata de renunciar afectivamente al hijo, sino
mas bien es encontrarle “un lugar apropiado en la vida psicoldgica de los padres” (Mota

2007, p.83).

En los casos en que la muerte sea neonatal segiin Alvarado (2003) el profesional
debe propiciar que vinculo se complete cuando los padres estén en contacto con el recién
nacido antes que muera, ya que esto facilitara psicolégicamente el siguiente paso que es la

desvinculacion de su hijo.

Asi mismo en el caso de sobrevivencia del bebé, el abordaje tampoco culmina con
el nacimiento del bebé, sino mas bien se requiere de un seguimiento continuo e integral por

parte del equipo de profesionales sanitarios, entre ellos el o la profesional en Psicologia.

Al respecto la literatura indica que se deben trabajar la ansiedad producto de las
posibilidades de tratamiento y rehabilitacion, asi como el coste econémico, ademas de la
calidad de vida que le espera al bebé. Forres (1982), citado por Mota (2007), menciona que
el manejo es de confrontacion con la realidad en éstos casos, es de asimilacidon y

comprension del problema y analizar el rechazo inconsciente hacia el hijo.

También es importante mencionar que los nifios con dicha condicion deben asi

como sus padres un abordaje psicologico adecuado. Al respecto se dice que este debe ser
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especializado sin dejar de lado el impacto emocional y psicolégico que puede generar el
tener una malformacion, ya que “mientras mas temprano se realice el tratamiento integral,
sera mejor la imagen corporal, su concepto de si mismo y por ende su integracién social”

(Marquez, 2012, p.1).

Y asi se podrian citar multiples intervenciones que se pueden contemplar en el
abordaje de éstos casos especificos posteriores al nacimiento del bebé y que son de vital
importancia para la atencion integral de las madres y padres de estos nifios. No obstante
este amplio tema no se desarrollard como parte del alcance del presente trabajo, por lo que

se invita al lector a profundizar mas el tema por su cuenta.

Antecedentes

En uno de los primeros estudios en realizados en nuestro pais respecto al tema de
las malformaciones genéticas Barrantes (1985) mediante un método retrospectivo para el
periodo 1970-1977, haciendo uso de los expedientes clinicos del Hospital Nacional de
Nifios Carlos Saenz Herrera y la Maternidad Carit, determino la frecuencia de anomalias

congénitas para dicho periodo.

En la muestra de 2017 nifios con malformaciones reportados se evidencié que las
malformaciones més comunes fueron las clasificables como sindromes o malformaciones
multiples no clasificadas con un 24% de los casos, malformaciones del sistema digestivo
en un 16%, ocupando el tercer lugar las cardiopatias con el 14% de los casos y el cuarto

las malformaciones de los miembros con un 6% de los casos encontrados.

Céspedes, Umaiia, York y Bustamante (1996) en un estudio posterior exploran la
frecuencia y demanda de atencion médica de las enfermedades genéticas en el Hospital
Nacional de Nifios de nuestro pais en una muestra de aleatoria de 896 casos admitidos en

el hospital en un periodo de 18 meses.

Los autores detectaron que el 15,4% de la muestra consultaba por esta condicion,

siendo mas especificamente las enfermedades genéticas multifactoriales con un 13,2% las
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Figura 1. Tendencia y distribucion de la mortalidad infantil, por tipo de causa, en Costa
Rica para el periodo 1972-2010
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Tomado de: Barboza-Arguello, Benavides-Lara, Umafia y Vargas-Leiton (2013, p.306)

En el 2013 el INCIENSA publico el dltimo Informe de Vigilancia Anual de
Defectos Congénitos hasta la fecha. El registro que lleva a cabo el CREC considera los 25
hospitales con servicio materno-infantil de la CCSS y los cuatro hospitales privados del
Gran Area Metropolitana con mayor cantidad de nacimientos. La prevalencia de defectos
congénitos se obtiene a partir de los “recién nacidos malformados, vivos o muertos de 500

gramos o més que nazcan en maternidades de los centros de salud” (INCIENSA, 2013, p.2-
3)

Entre sus resultados el estudio revela la prevalencia de estos casos para el total de
nacimientos segiin centro de salud (véase tabla 2). Aqui se destaca la alta prevalencia de
estos casos en el Area de salud de Salud de Buenos Aires (12%) de los nacimientos, seguida
por la de la Maternidad Carit 8,32%, ambas muy por arriba de la prevalencia general para
el pais que fue de 2,89%. El autor no hipotetiza sobre la causa de dichas diferencias, no

obstante insta a los centros de salud en cuestion a investigarlo.

Tabla 2. Defectos congénitos reportados segiin establecimiento de salud en 2012

Establecimiento de salud # de nifios con # de Prevalencia
malformaciones nacimientos
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Area de Salud de Buenos Aires 15 125 12,00%

Clinica Biblica 18 1359 1,32%
Clinica Catolica 6 762 0,79%
Clinica Santa Rita 2 265 0,75%
Hospital Cima 13 607 2,14%
Hospital de Ciudad Neilly 5 757 0,66%
Hospital de las Mujeres Dr. 512 6154 8,32%
Adolfo Carit

Hospital Dr. Carlos Luis 8 1721 0,46%
Valverde Vega

Hospital Dr. Enrique 19 4012 0,47%
Baltodano Brisefio

Hospital Dr. Fernando 39 3520 1,11%
Escalante Padilla

Hospital Dr. Max Peralta 22 5337 0,41%
Jiménez

Hospital Dr. Max Teran Valls 11 588 1,87%
Hospital Dr. Rafael A. 113 6093 1,85%
Calderon Guardia

Hospital Dr. Tomas Casas 5 447 1,12%
Casajus

Hospital Dr. Tony Facio Castro 43 4199 1,02%
Hospital Dr. William Allen 55 1235 4,45%
Hospital de Golfito 15 659 2,28%
Hospital de Guapiles 95 3227 2,94%

Tomado de: http://www.inciensa.sa.cr

Asi mismo el estudio indica que los principales o mas frecuentes defectos

congénitos presentados en el 2012 en nuestro pais fueron las cardiopatias congénitas con
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Resalta no obstante que pese a una cantidad importante de trabajos que justifican
la intervencién psicologica de esta poblacion y a la existencia de diferentes guias sobre el
abordaje psicoldgico e integral de los embarazos cursados con defecto congénito a nivel
internacional, es inexistente o al menos inaccesible la investigacion aplicada en torno a
temas como la aplicacion de modelos y técnicas psicoterapéuticas con esta poblacion y su

evidencia.

CAPITULO 11l. METODOLOGIA

: : 4 |
Tipo de estudio L § =!

La siguiente investigacion es un estudio tedrico o resefia, su contenido se basé en
una revision sistematica, es decir, en una especie de tutorial en el que se definio y clarifico
el problema o pregunta planteada; se resumieron las investigaciones escogidas para
informar al lector que se desempefia en el area de la salud mental, especialmente psic6logos
clinicos, acerca una propuesta de guia de atencién psicoldgica integral de las mujeres que

cursan embarazo con defecto congénito.

Criterios de seleccion

Se trat6 de identificar las categorias o dimensiones relacionadas con el tema,
contradicciones, vacios e inconsistencias tedricas encontradas en la literatura internacional,

esto con la finalidad de brindar un aporte a la evidencia ya existente.

Las publicaciones utilizadas fueron aquellas que oscilan entre el afio 2003 al 2015,
con el fin de asegurar que la informacién publicada sea lo mas actualizada posible. Las
publicaciones escogidas fueron principalmente aquellas que estaban escritas o traducidas

al lenguaje espafiol.
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Los términos de busqueda fueron: “Psicologia Perinatal”, “Guia de intervencién
psicologica”, “Embarazos con malformaciones congénitas”, “Malformaciones
congénitas”, “Duelo”, “Duelo perinatal”, “Psicologia clinica basada en evidencia”,
“PCBE”, “Endocrinopatias”, “Pérdidas perinatales”, “Embarazo de alto riesgo”, “Guias de
intervencion psicologica en reproduccion humana”, “Malformaciones congénitas en Costa
Rica”, “Estadisticas de nacimientos con malformaciones congénitas en Costa Rica”,
Unidad de Vigilancia Especializada de defectos congénitos”, “ Mortalidad infantil por

defectos congénitos en Costa Rica”, “Tesis alteraciones congénitas”, “Tesis propuestas de

guias clinicas”, “Impacto psicolégico embarazos con defectos congénitos™.

Criterios de inclusion

Se tomaron en cuenta aquellas publicaciones que incluyeran revisiones
sistematicas, articulos cientificos, guias clinicas revisadas, tesis, estudios de casos, libros
especializados y libros especializados y ensayos clinicos aleatorios, esto para garantizar

que las conclusiones obtenidas tuviesen un respaldo cientifico.

Asi mismo, se tomd como requisito que las revistas escogidas fueran indexadas y

estuvieran sometidas a revision de articulos por pares externos.

En cuanto al contexto, se privilegiaron los articulos con poblacion de América
Latina, con el fin de obtener resultados y perfiles de sujetos mas préximos a nuestra latitud
y realidad costarricense. Sin embargo, se tomo en cuenta el aporte de investigaciones
realizadas en paises tales como: Espafia. Se eligié ese contexto, por la seriedad,
reconocimiento, empleo de muestras amplias y la actualizacién sistematica con

informacién reciente.
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Criterios de exclusion

Se destacaron aquellas investigaciones que no cumplieran con el rango de afios de
publicacion seleccionados, aquellas publicaciones que su fuente de divulgacion se
consider6 desconocida y aquellas investigaciones que no estaban sometidas a una revista

que como requisito no tuviera la evaluacion a pares externos.

Procedimientos

Para la busqueda de la literatura para esta investigacion se utilizaron bases de datos
tales como Medline/PubMed, BioMed Center, Cochrane, Google Scholar, Psych Articles,
ademds se consulté la tesis de maestria de la Psicologa Sandra Mosquera (2012), de la

Universidad Auténoma del Estado De Hidalgo.

Se consulté en Redalyc Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe,
Espaiia y Portugal con la finalidad de revisar los estudios controlados, estudios sistematicos
y metaanélisis que reportan la efectividad del empleo de guias clinicas para el abordaje de
embarazos que cursan defectos congénitos, duelo perinatal y manejo de la muerte perinatal.
Por eso se tomaron en cuenta las revistas indexadas de Investigacion en Psicologia, tal
como Anales de Psicologia y Medigraphic con la finalidad de elaborar una guia de
intervencion psicologica para el manejo integral de casos de embarazo que cursan con

defecto congénito.

Se encontraron en total 85 articulos relacionados con el tema en estudio, se
descartaron aquellos que se limitaban a unicamente al manejo médico del tema, o bien
aquellos que centraban su atencién en la muerte fetal, embarazo de alto riesgo desde el

punto de vista médico, reproduccion humana y reproduccion asistida.
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Finalidad

Lo anterior dio pie para la realizacién de una revision sistematica, es decir, una
investigacion sistematica, donde la investigacién es un resumen de las publicaciones
actuales en relacion al tema. En la cual se garantizé que los articulos escogidos provienen
de bases de datos reconocidas, indexadas y que estuvieran sometidas a revision de articulos

por pares externos.

El proposito fue el revisar los principales avances cientificos de la Psicologia
Clinica en la intervencién en embarazos con defecto congénito desde el ambito hospitalario
y la evidencia de su eficacia., con el objetivo de plantear la propuesta de una guia de

intervencion psicoldgica integral en casos de embarazo con defecto congénito.

CAPITULO IV. RESULTADOS

A continuacion se describen los principales hallazgos encontrados a partir de la

revision del marco teorico.

A nivel de resultados segiin Barboza-Arguello, Benavides-Lara, Umafia y Vargas-
Leiton (2013) , se encontrd que a nivel nacional la mayor parte de la investigacion se ha
desarrollado en torno a la epidemiologia de los defectos congénitos, ubicandolo incluso en
el segundo lugar de las causas de muerte infantil en nuestro pais, sin embargo a pesar de
contar con datos en relacion a las muertes por ésta causa, no existen registros que indiquen
cuantas nacimientos si se logran dar con la condiciéon de una malformacién congénita, lo
que deja de lado a su vez la carga econdmica, psicoldgica, social, emocional que
experimentan las personas que lo viven como sus allegados y cuidadores, asi como el coste
economico que implica la atencion de dichos pacientes para el sistema de salud, como lo
refieren Céspedes, Umafia, York y Bustamante (1996), los cuales mencionan que estos
pacientes requieren de multiples intervenciones, asi como estancias hospitalarias

prolongadas y atencion interdisciplinar por parte del equipo de salud tratante.
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tercer trimestre de gestacion el impacto suele ser mayor; se caracterizan los principales

sintomas asociados como los somaticos y conductuales.

Finalmente multiples trabajos realizados por especialistas en la materia (Mota,
2007; Goémez, 2007; Izzedin-Bouquet de Duran, 2011; Carrasco, Barrachina, Viosca y
Alvero, 2015; CONAMED, 2004; Marquez, 2012), justifican la necesidad de intervencion
en donde exista una atencion psicoldgica de esta poblacion y que dichas intervenciones se
den como parte de una intervencion interdisciplinaria méas amplia, la cual esté

protocolizada y basada en evidencia.

CAPITULO V. PROPUESTA DE UNA GUIA DE
INTERVENCION PSICOLOGICA

Justificacion

El punto de partida de la vivencia de la maternidad y la paternidad es el proceso de
embarazo, el cual es a la vez uno de los momentos mas criticos, sino el mayor, para la salud

del nuevo ser y su madre.

De ahi que desde los sistemas de salud se procure garantizar a ambos los mayores
cuidados fisicos y médicos, no obstante la salud de la madre de manera mas integral en esta
etapa contempla todas sus expectativas y necesidades psicologicas en torno a la maternidad

y el hijo.

Por tanto un diagndstico de defecto congénito del feto, y a partir de ahi la
experiencia de la madre y su ndcleo cercano de cursar un embarazo con esta condicion
médica, es un evento que tiene el potencial de generar un impacto psicoldgico definitorio

en las personas involucradas.

Aunque cada caso es diferente y su evolucién positiva o negativa dependera de los
recursos psicosociales disponibles y los antecedentes de la madre entre otros factores, son

comunes en este proceso la aparicion de sintomas cognitivos y emocionales e incluso la
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Esta propuesta de guia de atencion psicologica busca hacer un aporte en este
sentido, brindando al profesional en Psicologia los elementos de informacion técnica
necesarios para intervenir en estos ambitos de manera consistente y competente para

beneficio de los usuarios de nuestro sistema de salud.

Objetivos

Objetivo general

Orientar la intervencién técnica de la Psicologia con enfoque integral e
interdisciplinario en los diferentes focos de atencion de esta disciplina para los casos de

embarazos cursados con defecto congénito en nuestro sistema de salud.

Objetivos Especificos

1. Establecer en la comunicacion del diagnéstico, los elementos que requieren mayor
atencion en el abordaje psicolégico.

2. Brindar pautas generales sobre los recursos y estrategias recomendables para la
valoracion en estos casos.

3. Sugerir estrategias de intervencion eficaces en el abordaje de embarazos cursados

con defecto congénito.

Perfil del profesional en Psicologia

El profesional en Psicologia que trabaja con embarazos cursados con defecto
congénito debe tener caracteristicas especificas a nivel personal y profesional,
competencias propias del ser, el saber y el hacer que méas que deseables se convierten en

requisitos para el trabajo con esta poblacion, que por la complejidad y gravedad del proceso
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Embarazo cursado con defecto congénito

Se refiere al diagnostico de una o mas condiciones, por ejemplo malformaciones,
presentes durante el desarrollo del embarazo o al momento del nacimiento que interfiera
de manera significativa en el proceso de adaptacion a la vida extrauterina pudiendo causar

incluso discapacidad a diferentes niveles y la muerte antes o después del nacimiento.

Las categorias diagnésticas de defectos congénitos reconocidos por la Clasificaciéon

Internacional de los Trastornos Mentales en su version 10 (CIE-10) son:

e Malformaciones congénitas sistema nervioso

e Malformaciones congénitas: ojo, oido, cara y cuello

e Malformaciones congénitas del sistema circulatorio

e Malformaciones congénitas del sistema respiratorio

e Fisura del paladar y labio leporino

e Malformaciones congénitas del sistema digestivo

e Malformaciones congénitas del sistema osteomuscular

e Malformaciones congénitas de los 6rganos genitales

e Malformaciones congénitas del sistema urinario

e Malformaciones y deformidades congénitas del sistema osteomuscular

e Malformaciones congénitas de la piel y faneras

A nivel internacional las malformaciones congénitas ocupan los primeros lugares
en mortalidad infantil y en Costa Rica ocupan el segundo lugar. En los ultimos afios la
prevalencia de defectos congénitos en nuestro pais gira en torno al 4%, siendo los mas
frecuentes las cardiopatias congénitas, la subluxacion, la displasia de cadera y la de los

apéndices y fistulas pre-auriculares.
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Comunicacion del diagnostico

El avance cientifico de la perinatologia y la obstetricia actualmente permite el
diagnostico de un porcentaje muy alto de los defectos congénitos desde la etapa de
gestacion, lo cual es un aporte decisivo para la toma oportuna de decisiones en relacion al
caso -incluyendo el aborto terapéutico- y el cuidado médico que debe tener la madre y su

hijo para la minimizacion de los riesgos a la salud fisica de ambos.

Es comun que esta noticia sea dada con premura tras el resultado de los anélisis que
llevan al diagndstico y generalmente a cargo de uno o varios profesionales en medicina
quienes brindan a la madre o pareja una serie de informaciones sobre el tipo de condicion
que presenta el feto, las causas probables de la misma, su caracterizacion a nivel fisiologico
y/o funcional, el prondstico del caso incluyendo el riesgo de muerte y las medidas o plan

de tratamiento ofrecido considerando alternativas cuando las hay.

Toda esta informacion es necesaria y prioritaria para los padres en la comprension
médica de su situacion y esté claro que tienen derecho ser informados al respecto y el
profesional debera estar en disposicion de aclarar el escenario con nivel de detalle y
profundizacion requerido por la madre y su nucleo, aclarando ademas todas las dudas que

tras esta informacion puedan surgir y esté dentro de sus posibilidades aportar.

No obstante pasa cominmente que por la primacia que tienen los datos de corte
médico-fisiologico en el mensaje, el perfil técnico-cientifico del profesional que lo da y el
contexto espacio-temporal, situacional y emotivo en el que se brinda esta noticia, queden
en segundo plano aspectos muy relevantes desde un punto de vista ético y de la salud

mental de la o las personas que reciben dicha noticia.

Recomendaciones a la hora de brindar el diagnostico

La primera recomendacién desde este punto de vista seria que exista un protocolo
en el centro de salud o unidad respectivos para la comunicacion de este tipo de diagndsticos

y en caso de se cuente con un equipo interdisciplinario definir el aporte de cada miembro
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del equipo al mensaje que debe darse, para la comprensién y el abordaje del caso desde

cada disciplina involucrada.

En esta linea el equipo en conjunto o cada profesional desde su disciplina pueden
contar de previo con materiales escritos con informacién basica clara y sencilla de utilidad
para estos casos (véase en el anexo III de este documento algunos ejemplos de brochures

informativos propuestos por la autora).

También es importante dar acceso al paciente a los recursos y servicios disponibles
como referencia a especialistas, exdmenes médicos, contactos de asociaciones, fundaciones
y centros especializados publicos y privados vinculados al tema que le puedan ser de
utilidad para madre. Por ejemplo en Costa Rica funcionan la Fundacién DEBRA que busca
asistir médica y moralmente a los pacientes que padecen enfermedades genéticas de la piel
y la Fundacién Juan Pablito que apoya a los padres que sufren la muerte perinatal y neonatal

de un hijo.

Si bien no es necesario que la noticia sea dada con todo el equipo presente -esto
incluso podria ser desrecomendable- es aconsejable que el profesional en medicina se haga
acompafiar de algin otro miembro del equipo, idealmente del profesional en Psicologia si

Se cuenta con uno.

La inclusion del profesional en Psicologia en esta actividad es importante ya que
después de la comunicacion del diagnostico, el plan médico a seguir y la aclaracion de
dudas técnicas, éste puede cumplir objetivos paralelos como lo son definir la reaccion
emocional y cognitiva de la familia a la noticia y ofrecer el apoyo psicolégico necesario

para afrontarla.

En ocasiones sera necesario incluso la intervencion del profesional en Psicologia
durante la comunicacién para garantizar que el mensaje pueda ser dado de forma completa,
sin distracciones ni interrupciones del tema central y sea comprendido de manera correcta

por parte del paciente.

Tras una noticia inesperada como esta es probable que la persona tenga reacciones

de desconcierto, obnubilacion o de descompensacién emocional que se terminen
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¢ Brinde la noticia en un espacio privado y coémodo

* Brinde informacién completa, no omita, oculte 0 maquille datos

* No minimice los hechos, ni favorezca falsas expectativas sobre el prondstico
¢ Confirme que la informacién dada sea clara y comprensible para el paciente
e Prevea las reacciones potenciales de la persona

e Sea asertivo y empético en la interaccion con el paciente

e Muestre apertura a aclarar dudas durante y posterior a la sesién

e Canalice adecuadamente las dudas que no pueda aclarar en el momento

e Brinde espacio para la expresién emocional y validela

e Sea consciente de su lenguaje no verbal y procure controlarlo

e Aclare las dudas de los padres.

e Apodyese en algiin miembro del equipo interdisciplinario no dude en solicitarlo.

Otro aspecto a considerar en este apartado es que la comunicacion del diagnodstico
es solo uno de varios momentos de comunicacion a la madre o la pareja en el proceso de
embarazo cursado con defecto congénito y si bien posiblemente sera para el que la familia

esté menos preparado, no necesariamente es el mas critico desde el punto de vista de la

salud mental.

Como en todo embarazo en el caso de los cursados con defecto congénito, y mas
probablemente en estos, pueden presentarse complicaciones médicas para la madre o el
feto y evoluciones desfavorables que pueden implicar no con poca frecuencia la
identificacion de cuadros comorbidos en el feto, por ejemplo la presencia de mas de un
defecto congénito en el feto puede ocurrir y la capacidad de identificarlo en muchas

ocasiones dependera del tiempo de gestacion.

Otra posibilidad bastante real es que por dependiendo del tipo de defecto congénito
esta condicidn sea incompatible con la vida, lo cual se informar al hablar del prondstico
en la comunicacion del diagn6stico, pero en otros casos esto solo puede deducirse durante

la evolucion del proceso de gestacién y en ofras ocasiones esto nunca serd identificado

hasta que ocurre.
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Tanto en los casos de complicaciones perinatales, la modificacién del diagnéstico
como en el caso de muerte perinatal sera necesaria una nueva sesién de comunicacién a la
madre con todas las caracteristicas de la primera pero con el agravante del desgaste
emocional y psicologico de la madre y su pareja tras semanas o meses de estar lidiando
con el diagnoéstico inicial, por lo que la intervencion psicolégica oportuna reviste atin mas

importancia en este momento.

Cuando la incompatibilidad con la vida del feto o incluso del nifio recién nacido es
considerada desde el punto médico como inminente deberd hacerse igualmente una
comunicacion de ello siendo muy honestos del prondstico y debera prepararse a la familia

para el afrontamiento del duelo anticipado.

Valoracion psicologic:

Como se mencionaba desde el momento mismo de la devolucion del diagndstico
debe valorarse las reacciones particulares que la mujer o la pareja van teniendo a la noticia
con el objetivo de favorecer la comunicacion efectiva y definir la necesidad de una

intervencion en crisis 0 apoyo psicologico durante o inmediatamente tras la sesion.

No obstante es importante reconocer que la comunicacioén del diagnéstico es solo
el punto de partida de un proceso complejo y de alto riesgo psicolégico que continuara
durante todo el embarazo e incluso posterior la terminacion del mismo, concluya o no con
el nacimiento del hijo. Durante dicho proceso la mujer y su familia pasaran por diferentes

etapas expresando signos y sintomas de su intento de acomodacion y asimilacion a esta

realidad.

Por esta razén es que la valoracion psicologica de la paciente se reconocera como
una actividad constante en los proximos meses y revestira una importancia critica para la
superacion del embarazo con defecto congénito, ya no digamos satisfactoriamente sino con
las minimas consecuencias posibles para salud mental de la madre a corto, mediano y largo

plazo.
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Recuerde que no siempre serd necesario la aplicacion de instrumentos
psicométricos, su aplicacion o no sera una decision que el profesional en Psicologia debera

justificar bien para estos casos.

Si bien este apartado ha estado orientado a la valoracion de la madre por ser la
miembro de la familia mas expuesta al desajuste psicolégico a raiz del embarazo con
malformacién congénita, es importante reconocer que otros miembros de la familia podrian
experimentar afectacién por esta situacién requiriéndose eventualmente considerar su

evaluacion.

Consideraciones en la evaluacion de menores de edad

Un caso especifico es el de la evaluacion de menores de edad pues por su condicion
de desarrollo humano requeriran un abordaje diferencial a nivel evaluativo y los temas de
exploracion podrian incluir con més probabilidad reacciones de ambivalencia, vergiienza,

la culpa y enojo ante el diagnostico.

Por ejemplo en el caso de nifios menores cominmente la hora de juego diagnéstico
sera la metodologia recomendada, mientras que en el caso de adolescentes el abordaje sera
mas cercano al de los adultos contandose incluso con mas herramientas psicométricas ttiles

en estos casos.

Impacto psicologico y su intervencion

El embarazo es un proceso particularmente significativo para la mujer y el nicleo
familiar ya que en esta etapa se experimentan cambios radicales en su vida, surgen
proyectos y expectativas a partir del hijo no nacido que responderdn a la historia y
condiciones de vida particulares de la familia pero que de una u otra forma estan orientados

por los roles culturalmente dados asociados a la maternidad por ejemplo.
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recomendable hacer una alianza con estos familiares para que monitoreen el estado
emocional y ajuste psicolégico de la madre en el dia a dia, para que brinden contencién y
apoyo e informen en caso de emergencias médicas o psicoldgicas (por ejemplo, riesgo

suicida).

Consideraciones en caso de prondstico reservado

Lo ideal para realizar la intervencion, es contar con un espacio para que los padres
incluso puedan convivir y estén junto con el bebé que tiene riesgo de morir, en otros casos
darles la oportunidad de poder permanecer durante los ultimos dias o semanas de la vida
del nifio si fuera el caso de que el prondstico sea muy reservado por motivo de la

malformacién congénita.

Seguimiento

Es importante una vez realizada la intervencion concretar el seguimiento del caso
a nivel ambulatorio, asi como valorar el alta por parte de psicologia clinica seglin lo amerite
el caso. En una sesion de seguimiento se abordarian temas relacionados con la re
significacién de la situacion critica de salud, ademas de afirmar las estrategias de
afrontamiento funcionales desarrolladas, etapas de duelo, asi como sintomatologia que

persista en el tiempo.
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CAPITULO VI. CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES

Conclusiones

Un embarazo que cursa con defecto congénito tiene el potencial de transformar

radicalmente ¢l proyecto de vida de la madre, asi como de la parcja y allegados.

Una malformacioén congénita en ¢l feto, no solo puede alterar ¢l desarrollo del
mismo, sino que también puede poner en riesgo su vida, incluso causar discapacidad
permanente. Cabe destacar que un nifio puede tener mas de una malformacién de la misma

o diferente categoria.

A nivel internacional, incluyendo a Costa Rica, se comprueba un registro periddico
riguroso de la prevalencia de defectos congénitos que permiten un control epidemioldgico
adecuado del fendmeno, el cual cada vez mds es reconocido como un problema de salud

relevante para los sistemas de salud.

Las malformaciones congénitas ocupan los scgundos y terceros lugares de

mortalidad infantil en pafses latinoamericanos; en Costa Rica ocupan el segundo lugar.

En Costa Rica actualmente, se da un debate en torno al aborto terapéutico
incluyendo los casos de embarazos que cursan con defecto congénito, ya que a pesar de
que estd estipulado en nuestra legislacion y protocolizado en la CCSS existe inseguridad
jurfdica que ha llevado a ciudadanos costarricenses a luchar por garantizar este derecho

humano,

El embarazo con defecto congénito trae consigo un efecto emocional en la mujer y
su pareja y allegados, elaboracién de duelos por la pérdida de la salud del feto, por el riesgo
de muerte del feto e incluso por las expectativas e ilusiones que albergaban alrededor del

nacimiento del hijo aun sin nacer. El impacto no se da solo a nivel médico y procedimental,
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sino existencial, trayendo consigo distintos momentos o fases por los que atraviesan las

personas y en las que se debe intervenir de manera integral.

El perfil del profesional en Psicologfa en general y del Especialista en Psicologla
clinica en nuestro pais es una buena base para el trabyjo interdisciplinario en casos de
embarazo cursado con defecto congénito, sin embargo no es suficiente, se requicre que los
profesionales reciban capacitacion especifica en las particularidades de la comprension y

abordaje técnico de estos casos.

Existen diversas escalas y procedimientos eficaces para la evaluacion de una madre
que cursa un embarazo con defecto congénito. como escalas y pruebas psicologicas, que
miden distintos constructos (duelo, afrontamiento, personalidad, entre otros). que ayudan

al clinico a la hora de realizar el abordaje, haciéndolo més fiable y preciso.

El abordaje de cada caso, se circunscribe a las condiciones y necesidades de cada
persona, es por esto que debe ser personalizado, y en todos los casos abordar todos los
aspectos biopsicosociales, es por esto que la creatividad, preparacion del profesional y la
capucidad para trabajar de manera sensible con dicha poblacion se convierten en
herramientas indispensables para el profesional, el cual tendré el objetico tltimo de generar

una resignificacion de las pérdidas en los dolientes.

El rol del psicdlogo es de vital importancia en el equipo de salud de la unidad de
perinatologfa, obstetricia incluso neonatologfa, esto a causa de la carga emocional que
implican tanto el diagndstico como los tratamientos, por lo que es indispensable el trabajo
interdisciplinario, de lo contrario no se hard un abordaje integral, ético y profesional de los
casos de madres que cursan embarazos con defectos congénitos, lo cual es el deber de cada

profesional de la salud.

Costa Rica adolece de investigacion aplicada en torno los aspectos psicologicos de
los embarazos cursados con defecto congénito, quedando a atrds de la tendencia
investigativa internacional sobre el tema y queddndose sin la posibilidad de justificar de
manera concluyente el reconocimiento del correluto psicoldgico en estos casos y el

abordaje técnico consecuente desde nuestro sistema de salud.
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En general a nivel internacional se tiene la tarea pendiente de trascender las
iniciativas de intervencion psicoldgica de los embarazos cursados con defecto congénito
basadas en planteamientos tedricos sin evidencia cientifica que demuestren su impacto y
efectividad a nivel aplicado y de acuerdo a pardmetros cientificos rigurosos. Mayor

investigacion es requerida en torno al abordaje psicoldgico de cstos casos.

Es importante la implementacion de guias de intervencion, ya que se puede normar
la prictica psicologica en casos de embarazos que cursan con defectos congénitos, con el
objetivo de abordar los trastornos y alteraciones emocionales lo cual incide en su calidad

de vida, ¢l entorno social, laboral y familiar, de manera precisa y oportuna.

Recomendaciones

El abordaje debe incluir no solo a la mujer que estd embarazada, sino también a su

pareja si tienc una y a las personas allcgadas.

La informacion opottuna, clara acerca de la malformacion congénita en el feto, es
importante ya que va “preparando™ a las personas para “lo que viene”, y pueden realizar
acciones que les ayuden a sobrcllevar las distintas complicaciones que pueden presentarse
(por ejemplo: adaptar la cuna del bebé, hacer tramites para una cirugfa posterior al

nacimiento...).

Se debe continuar con el registro periddico de defectos congénitos, para brindar

mayor cobertura y atencion cn las diferentes drcas que urgen de un servicio especializado.

Es necesario brindar una atencion integral ¢ interdisciplinaria en los casos de
embarazos con defecto congénito ya que en Costa Rica ocupa el primer lugar de las

afecciones perinatales,

En cl caso del aborto terapéutico, es importante valorar en los casos ¢n los que no

sea posible ningtin otro tipo de intervencion, exclusivamente en situaciones en los que corra
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peligro la vida o estado de salud de la madre, bajo protocolos legalmente establecidos y

supervisados.

Se deben promover una atencion en cada etapa del proceso de embarazo, incluso
posterior al mismo, brindando seguimiento tanto a la madre como a su pareju y allegados

segun ¢l caso lo amerite,

Facilitar espacios de capacitacion y actualizacion a los profesionales que laboren
en servicios que atiendan cusos de embarazos con defecto congénito, acerca de temas
relacionados con dichas afecciones, promoviendo la actualizacion constante de estrategias

de intervencion de primera linea.

El profesional en psicologia debe contar con herramientas evaluativas (prucbas,

escalas, etc.), idealmente con buremos nacionales.

La intervencion ha de ser personalizada. por lo que el profesional debe contar con
la preparacion y el bagaje de estrategias necesarias para una intervencion cfectiva y eficaz

de cada caso.
Se debe trabajar de manera interdisciplinaria,

Realizar trabajos de investigacion aplicada en torno los aspectos psicoldgicos de

los embarazos cursados con defecto congénito.

Publicacion e implementacion de gufas de intervencion a nivel institucional para

normar la prictica psicologica en casos de embarazos que cursan con defectos congénitos.
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CAPITULO VIII. ANEXOS

Anexo |: Escala de Duelo Perinatal

ESCALA DE DUELO PERINATAL

(Perinatal Grief Scale, 33 items short version) Potvin, L, Lasker, JN & Toedter, U (1989). Traducida v
validada al Castellano por Mota, et. all (2011).

Cada afirmacién es un pensamiento o sentimiento que algunas personas podrian
tener cuando han perdido a su bebé, como es su caso. No hay respuestas acertadas
o incorrectas para estas afirmaciones. Para cada afirmacién, marque una X en la
casilla que mejor indica su grado de acuerdo o desacuerdo en el momento actual.

Afirmacion

Totalmen
te de
acuerdo

De
acuerdo

Nide
acuerdo ni
en
desacuerdo

En
desacuerdo

Totalmen
teen
desacuer
do

1. Me wento depnmida.

2. Se me hace dihol llevarme bien
con unas personas.

3. Me wento vacia.

4. No puedo realizar las tareas
cotidianas,

S. Swento la necesidad de hablar de
mi bebe.

6. Me lamento por la perdxda de mi
bebe,

7. Estoy asustada.

8. He pensado en el suxwdio desde
que perdi 3 mi bebé.

9. Tomo medicacion para el
nerviousmo.

10. Extrafdo mucho a mi bebe.

11. Siento que me estoy adaptando
bien a la perdida de mi bebe.

12. Es doloroso recordar la perdida
de mi bebé.

13. Me enojo cuando pienso en mi
bebe.

14. Laro cuando pienso en mi
bebe.

15. Me siento culpable cuando
|_pienso en mi bebe

16. Me siento enferma cuando
pienso en mi bebé.
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17. Me siento desprotegida enun
mundo peligroso desde que perdi a
mi bebe

18. Intento reir pero ya nada me
parece gracioso.

19. £l tempo pasa muy lentamente
desde que perdi a mi bebe.

20, La mejor parte de mi se perdio
coh mi bebe,

21, Siento que decepcione a gente
por la perdida de mi bebe.

22. Siento un gran dolor por la
perdida de mi bebe.

23, Me siento culpable por la
perdida de mi bebe

24. Necesito justificarme ante
algunas personas por la pérdida de
mi bebe.

25. A veces siento que necesito
ayuda protesional para que mi vida
funcione otra vez.

26. Me siento como muerta en
vida.

27. Me siento muy sola desde que
perdi a mi bebe.

28, Me siento apartada y sola
aunque este con amigos.

29. Siento que es mejor no amar,

30. Desde que perdi a mi bebe se
me hace dificil tomar decisiones,

31. Me preocupa como sera mi
futuro.

32. Una madre desolada por la
perdida de su bebé es infenor a
otra.

33. Es maravilloso estar vivo.

Tomado de: Santos, Yaiiez y Al-Adib, 2015, pp. 237-238 con fines ilustrativos.
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Anexo II: Inventario de Estrategias de Afrontamiento

Inventario de Estrateglas de Afrontamiento {CS1)
{Tobin, Holroyd, Reynolds y Kigal, 1989, Adaptacién por Cano, Rodriguez y Garcia, 2006)

El propdsito de este cuestionario es encontrar el tipo de situaciones que causa problemas a las personas en su vida
cotidiana y como éstas se enfrentan a estos problemas. Plense durante unos minutos en un hecho o situacién que ha sido muy
wstimsante para usted en el ultimo mes, Por estresante entendemos una situacidn que causa probiemas, le have sentirse a unw mal
0 que cuesta mucho enfrentarse a ella, Puede ser con la familia, en la escuela, en el trabajo, con los amigos, etc, Describa esta
situaclén en el espacio en blanco de esta pdgina. Escriba qué ocurrid e Incluya detalles como el lugar, quién o quiénes estaban
Implicados, por qué le dio Importancia y qué hizo usted. La situacién puede estar sucediendo ahora 0 puede haber sucedido ya. No
s@ preocupe por sl esta mejor 0 peor escrito o mejor o peor organizado, sélo escribala tal y como se le ocurra. Continte escribiendo
por detrds st es necesario,
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De nuevo piense unos minutos en la situacidn o hecho que hays elegido. Responda a la siguiente lista de afirmaciones basdndose
&n como manejd usted esta situacion. Lea cada frase y determine el grado en gue usted hizo lo gue cada frase indica en la situacion
que antes eligid marcando el numero que corresponda;

0 = En absoluto; 1 = Un poco; 2 = Bastante; 3 = Mucho; 4 = Totaimente

Esté sequro de gue responde a todas las frases y de que marca sdlo un nimero en cads una de ellas, Nu hay respuestas
correctas o incorrectas, sélo se evalua lo que usted hizo, pensd o sintid en ese momento.

_NOMBRE: EDAD: FECHAEVAL
1 Lucha para resoiver el problema 01234
2 Me culpé 3 mi msmo 01234
3 Deje salir mis sentimientos para reducir el estres 01234
4 Desed que la situacion nunca hubwera empemado 01234
$  Encontre a aigusn que escucho miproblema 01234
8  Repase ol problema unay otra vaz en mi menta y al final vi [a3 cosas de uns forma diferente 01234
7 Nodeje que ma afectara; evite pensar en elio demasado 01234
8 Paidalgun tiempo solo 01234
9 Mae asforce pars resolver los problamas de la situacion 01234
10 Ma ch cuenta de Que #7a personaimaents responsable de mis dificultades y me lo reproche 01234
11 Eaptese mis emocionat, o que senta 01234
12 Desse qua la 3RUSCION NO SN IET3 O que de JigUna MBNEra terminase 01234
13  Hable conuna persona de confianza 01234
14  Cambid la forma en qua veis |a situaciin para que |as cosas no parecieran tan malas 01234
15  Trate de olvidar por completo e! asunto 01234
16  Evitd estar con gente 01234
17 Hie frente al problema 012%4
18  Ma critiqué por ko ocurTido 01234
19  Analice mus sentimentos y simplemante los deje sair 01234
20 Desad N0 enconMrarme nunca més en esa situacién 01134
11 Dej que mis amigos ma echarsn una mano 01234
12 Mae convanci de que las cOsEs NO eran tan Malad COMO ParecEan 01234
23  Qunte mportancia s la IRusCion y no Quise preccupaime mas 01234
24 OcuRtd lo que pensaba y sentie 01134
23 Supe o que habis que hacer, asi que dobie mis esfuerzos v trate con mas impatu de hacer que |as cosas funcionaran 01234
26 Me recrimind por Permitir que eSto OCUITiers 01234
27  Daj desshogar mis emociones 01234
28 Desed poder cambiar lo que habils sucedsdo 01234
29  Pase algun tampo con ms amigos 01234
30 Me pragunté qud era realmente importante y descubri que las cosas no estaban tan mal despuds de todo 01234
31 Mae comporte como si nada hubsera pasado 01234
32  Nodejd que nadie supiers como me sentis 01234
33 Mantuve mi posturs y luche por fo que queria 012934
34 Pue un arror mio, asi que tenis que sufrir las consecuencas 01134
33  Mis sentimientos eran abrumadores y estallaron 01234
38 Ma imaging que iss cosas podrian ser diferentas 01234
37  Pediconsejo 8 un amxgo o familiar que respeto 01234
38 Me fijd on o lado bueno de lss cosas 01234
39 Evite pensar o hacer nada 01234
40 Tratd de OCURS: Mis sentimientos 01134

Me considere capaz de afrontat La situacion 01234
FiN DE LA PRUEBA
.
L | | 1 1 1 1 1

A

Tomado de: http://personal.us.es/fjcano/drupal/files/csi.pdf con fines ilustrativos
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Anexo llI: Ejemplos de brochures informativos

¢ f Corainon

Después de un aborto natural
o deun mortinato

T8 umeg T A B000 AR, o Mbdco et

1670 1C D \n @ BT Do ¥ o Navd v wo.!
18 D0 cofrmer o BoorD.

19 Teraod Pacokpcs 5ecis 3ty midco

VD releancid S0 CIc G0 Ty ccondad |

Coim cat e:
8 1A By AR
18 a8 422

278 WalN ST B
BSt e A RDRT R AP

o Bubcary pRUCOM 1 U1 QA0 08 00N
No olvies ¢ udarte.
* Bor pRCR® COMQIMEN), ¢ Ouelo

Y
00 1o 18 WM, 0T 19 Vien COM M
1ol FIemIpd an Conlce Mameniae.

® Uorw 1010 come 100 MC@Bn0, @10 Dy
oF udema wintamenla vvr o Guis
mugntc nce hace sk 00 #

s g A S
-

'l

L -
.i ¥
b?f )f":.

FPessssssERESEsERs RS As s s asana "
]

1]
| Poroee 8 v DODH U 00 QU8 MRS DVeOe 10!
1 Muy dokr00 Y on Boured Direde Qv @tin!
1 08DITING0 un mdmmanm-
mmmmamumwr 8 o1
.ﬁl ool EMDIFRZO. LEMentablmente, 8 B0CA08 |
-nluum Datanto frecuevies. E
I

'Hbmmlnucm dmamum-
'wwmudmmummuum'
1eromaemcs o 68 A prodiama o o 100 Que)
1 CCume Surae b COTOOCN O U Dameres Temee !
108 Gesarotio fetel. Dcho il oenca faciores
-:mamw mm;mmo—-
1 Gonleg b B0CrIO ABlursir BUTENLEN I PRODRLS-|

50398 OB OUE VAR Muper 100G U SO0 1

o Oue 08 un BOOAD Nt T

Un sborto aitursl 08 1o muede e30n10ren Se U
mw olwio ple 08 Tit 9 VD ORMBMD 830,
150 adente oore scoevyr ENO Duedt ocumme!
.uhlo i 00 cue una Mugr 100D V0 WD)
.m-m :

1108 300MCH Sulen CCurme Gurnte i08 1re o
08 M Je eMDIFRO

Mamene Coupads (0)

o Reconocer b salencis oo 1 babd, Gusrdp
$oun recueedo iR o ue recueT Cumd
108 MCRIN0.

o Eachbe 1 SOMIMInicR Dude Byudpte 8
fonine migor.

* Hablyr y BCOCEMMCE B AUNITE DIRA & 00
I0F LU0 YvPIS 08 MINERR ¥ 80 1ATI08 O 9
rion, 0Oro CBOB un0 DUl ¥ UNB WOPENE
BEI DU BCOTHICE 00§ amor

v Tepldr 3 eCOMZR U DML 84 10 VTV
.

v Prlene 0 SLUBCONE O DIONEY QU
203 TOMOdeT § MONEMOY B8 IO DO
sive

[ erap——

=

Kortinalon

Un momnllo vl MOl SO0 Oafvien comald
Mmutele de un 180 1res B wodsma (20) semng oo
OMDIrRAZo, Ovade Coumy e Gol Do O dumnle of
parto

Factotes de nesgo  pirs see hmapdors, 1 Mot
00 ptensl y L uabales, 1 @TB0 N hey foma
O LOedRCE CudNED URE MU VI B 1004 uA MOrtng-
10 ¥ 80 GOOCONCCE 18 COusd 00 Muchls O el
muenes lases

Ei pemge 4900 y 00mbe fCU10 Go mOA B BId
o 15 redccin 08 I8 mOVmenon ool Detd Ade-
mie i) @PIETION DeTIRteN e O Gokrm Dunziie
1 Deive, 1D W08 Y 0 ¥ vl B mpemend
CuBouens 0f Wi tinomm ame 8 sy midco

nmaatamene.

* BOLETIN INFORMATIVO PARA
USUARIOS (AS)

= .

ELABORADO FPOR:

LIEBA. RBBBCA CHAVES ALYARAD O,
ARSiDEnrE B2 PEICOLOEIA CLINIEA

“Le sabidards comsistis on mber cudl os ol sSpuiente pase; ls virtud en leverd o cabe™

..... Sesssascssmasnassmnunnany

t

Otros lackores que pusdan contribuir al aborte
Induyen

1 eDubeiny m conmolads

'OImm » oomi da Mg ETbaAl ¢ o
©0mo dR00TRS 0 Bgualal Boms

o nlvcoon s

o Anomaisswames

.

meompuinadd de’ Al VO, 41 deor cumndn !
o oualo del e o oda) b AMOUE B Bber)
(ddter] y 9 perder amATr REEUTMOR| D 8!
aueel emE N Ngue b ey |
+  Deltmamios med<amenios i
®  Fumar um de dicoho! droges, e :
¢ Enlomedudes micooms —omo b ids - !
wrBImoNe. At U wiob Ak !

. 1] o
lll‘t s noumn- E
do sgunas bengs de asoma b dds i
« Cumdoal wprs By 4l |
dumoan :
o HpeRAsn aeel ooAe, s aniemededes
cardismt o odees T
L}
L}
L}

En aigunes ocesomed i0s mideos no saben s qul |
50 cdebe o morting e ndad )

82



Ciagnoatico, tratamnio y pre-ancion del
labio lsponing

La liaura lobial pusde ast undateral o bilateral
L3 guveddd 43 VirEE e, ) SJede M dekde Ie
qewics delecy IF TRermIiDes X deas
de s o4& N deNCTOl TOCHINRS QUe 0
™A ancme del aDe g mn Mace JViS.
4 Aouwn uTt et delcos an el saader Exo
que m fame pto worm con Jedes maddo

© Frurs 2t 0 400-283MB [FLAP
£t diagnostico preratal de L tisum labial ¥
fave B CEC 91 8 MU P aEPe de AT
0.8 vaves de e accgrafa de ritna

o5 nncs @©n fres BCel MeRn HIERP
PONCNGES PP BE SO B0 S0P
de cmaos marko-eoens 0 ZRRCO 0RO
pragoogos ) dentran

ksauenis: “Nede es verded ni as mentira, todo es segdn el cristel con qus sa mira™

Apoyo para padies

~Apoy0 pacokgca indndud, lsmia
~Orupcade #poyo fe pusdan Buder 2 sanire
acomosisd (8} y comprenddo !

N0 deyes que 05 MDD ) 1B ARanGl de
WHoPos e roben 18 paz

~Conm'ta 3l midoo soar de o3 oadudos y
ralsmenios mamendados paw  babi
-Ecralion 1 Butbasima de & babe, smindoio
moondoongmenis desie tlambenp

Furnie 30 i ma.son

T A D B0 ADOTMO MAATD R
DM AR B LU DT O
PEEIE S T e L R
IO Lt RIS A R LA

1p

Ll e

P oren
St A

E! e oo 43 w0 du 0y dekows
congiadas mis becuenims, 18 que shots
spmmmad smanie 3 wno de oede 300 re-
oo npodos. 30 ¥IW e un protiems g
ruede episr mmgrade an PG ¥ndome
o0n MEs woones © premniarm Oy

e sude

Svrenm o fean artronana, A3y MR W
NETD que ATER Tl ¥ DO VO DRTYA
do #)o e de oo |

L0 cors cunpla un i Ninodn muy Mook 8

el emocoml ¥ pecobiguo. ¥ 8 Feterm de

unp aRostn que JNCEH § MM, D Qe ¢

OO0 45 un ol defci de Sove. g "0

slacls deacomenin § 105 Unconas visNs. M
e an W s lgs wrviay

Fugde mnverte 3 un bebe 0on L3 meaTes ae-
cardades de o que W03 demis e obpio
da recharo.

RO NPERA TS,

EARAYES O AHYT OB BT

L ABIY LEPORING

LICDA ustuf HAW!
RESIDENTE DE PSICO

Caueaa dal labic bpotno o la fisura

palating
-8 hison del roce Akl y del menle
w prodaon i ponk como e g 30 e
myna de embssrzo El orgen de! Lo
0830 14 A0 APE 11 unl TRICH 4
e lctorss gendtboa pradiaponaniee
y laclorss amblenaies 3 o desence
dangn

En ® 31T dacte m nen dentfcade
MRBCOTES AR VIS QUIES ) M R 00T
ERa quE MW KO MUleOIEs ¥,
AMIBCCOME CSTCABS PR FNAOE!
gemey sueden fever s 'p ormacdn de
fruava ste! Tpeeo Qe 1305 IS 3OR
+3acioes & Wosoo y 8 l9 detcence
de Bode RO, a0 min ARy MrchS SOr |
L TELES) BT 2

i

83



DIAGNOSTIED
El diagndatico puede hacerse desce ol ambe-
nw:

Pranalal La gas'rosquiss pusde KdeniScarse
mediarie ocogra‘la en 'n 14* samana da gesa-
CiOn &0 1o que B alrecian AKN Intesinaies
(pathe cel Intewing} Sotande en el llquido amns-
1ico, Io niveles de a'a-‘skoprowing (e sangre)
odn devador. Se rcomandd ove s made
303 relenda @ un cirujeno pedat pEa r pla-
neando s inlervercones ol momento del ned-
mignio

Posinatal ! sxamen lisko do los bebés o
sulcente para que Bl medco dugnosicue fa
gasrosguiss.

PREVENCIUN
PREVENCION PRIMARIA: Acuds o consaps ge-
nNeUCO ¥ & Lol pracatsl

THATAMIENID
Mansjo Prenatal: Dasce que se conirma el
dugndstco. W madre deberd esiar balo vgilen-
cls médca cercana para garanbzar gue el felo
permarazcs saludebie v en o momenio del
pario, deberd ser akerdida on un caniro midico

\.

DEFINICION: La Gas'rosguishs ws un defecio con
génko (presents #n o momenio de racet) en el
cus wxisle un orifico en la pered abdomingl aue
ocesions QUE # EMeR, Intesting deigado, in:
asiro Qrusso y otos rpenos del abdomen del
bebd, sa expongsn fuers el cuerpo

“ e
\X-,
S

Comorme o bebd se dessrrolls y crece. ol orficio
puede se¢ demasiado pequelto y causer que no
liegue suficenie sengre o inlsating evisoensdo
(recrosia] o of mismo Ntesting 88 puede lorcer
sobre 8l mismo. Eslos dos problemes pueden
{reer como consecuencis una huroidn ruy beja de!

testng despude del ¥ 9er o causa de
problemas nutricionsles a largo plazo
\,

v

o

Duranis # embarszo ol midico pusde solciar que t8 BOLETIN INFORMATIVO
PARA UBUARIOS (AS)

hagan los siguiaries ealudios
Ullrasunide

<Electrocardiograma felal

Manejo inmodiato despus del paria

CUIDADD PARA LOS PADRES

» o eiles 10w {3), ¢ oDoyo eccional puioidgn
81 cu vigl bmooranca po'd podet sobreeve 18
»hacdn de Manern mas postva Mide Lna refe-
renciy para sof am~Cido (s} on b locaidad.

. Exaton grupos de Bpoyo le pueden ayuda a sen-
Lrie acompaiado (a) ¥ comprendido (3] (Fundacidn
DEBRA: 2344-3118 |, Funcecdn Juan Pabiio:
hetpiiowraew juargablito com?

+  Consuks fus dudas con o especisivia y no olvoes
culder de W salud. para que puedas cuidar mejor
e by bebs.

Fusniw da Inlormecion

‘Aecuperado de hitp Ginfogen oy mudelsiio-de-la

bl
oarwd-gel @

D -
Recuerda: “La Esperanza es el suefio del Hombre despierto”

GAlL AL Le causa s desconcoda El defecio se
desarrolla enire \a quinds ¥ 1 octave secena del em-
barazo y 83 probable que 84 debe & & nlemupoHn del
sumnisTo de 48NGM 1 18 pared del viente del bebé
o formacion

FACTOHLS UE RIESGO. La edad ds e medra y lg

inasisbidad socioscondmica ae consideran ko pring

pales faciores de riesgo, sunque se desconocen e »
mecamymon biokgiood de s rviacon Le gasiros-

Quisd 38 relacions con o8 emberezos de ato resgo.

memmmm}
adolescented. uso de cigemios. sbuso de droge D

cussquier ofro ‘acior que contribuys 8 producir recidn

racios de bajo peso pueds mcramentar i incidencla

da gastrosculss. s Gue esta o8 ™ frecuen's an

0N necxion pecuefios pars edad pesbicoral.

FLABOHADO PO
LICDA. RIBECA CHAVES ALVARADD,
RESTORNTE BF PICOLOGIA CLINICA

- -
—

LQUE LL PASA AL ULUL?

Los bebés que nacen ton gasTosquiss prasen-
an por ko geners!: bajo peso al naces, teren una
cavidad abdominal muy pequeda, un defecio an
|s pared abdominal y no sa obsarvan resios de
#lgun saco proteciod del intesting.

84



Proceso de Duslo

La internedisd rgn®talods DI of dutlo 0 un " ro
o0 6 rrilar d L do CopgRer DOrOnd vt e la
b e un py CanD, #OIT Que 8l ORI de 0
péndtg o mayer Caands 90 DO durane o oo
frimpate do gostaiion (Mol 207

Duranby o provess 90 daeko, Duedes srEeslr sailss &
R0k

Fase de chogque o obnibilacsin, Le catecheiabon
PANCIDE 90 1 rORANC 3 K4 oRimuion, Los peored
bk Togren var ane oarte de 10 regided y Dot o lanky

¥e ofouita 9 oot Evia fess #aanze W punin
mxmanw & Jlo y Go8 samenss.

La fase de busgueda y duseocs. Congigde on gue los
PS80 CURNRTEN Myy Rongbios. ESI re Dided
FITATaGE UGN AT 0N SXDIRANORY 1M Comg off
It o beod <0 ha muerio Durer ei's me o oo
P Dusosn W 0Rusa ¥ IR d0 080 90CTY B DORRde

- ™ I,I ; - b
> - — 9 @
# b /i .';' If.
1 ISty

Alvarpdn, WL 0031 WMare parnatal y ol peocess e
donlo. Acky Mecalr e, TRE) 304 11 ;

{wdec o prfemededen conpinias. Corte
o, Conta Riom: ke,

i _*}L’ a0

Embararo que cursa con defecio congénilo

Ber madre o padre o3 una de e sleoas rds
wgnificativas y irsaoendeniales de ia vide Bin
smbargo an sgUtcl Bice duenm o deea
mollp del feto. este tressnta condionnen, qua
Inwrfwran en ol proceso de steciaciin nolore
0 iafeniy 4 s vios exirgutering, Incluso puede
corrar Mesge b vida arYas o postetion ol necl-
menio. |, a0 algunos oseos induso puede ciy

La fasa de descrp hon y d #0m, ARG
U X ONiTD 363 ¥ MY 00T (SN B 8 MUt
10 L8 RIS RO Comten, S0N0NIan rACT NG oRln apd)-
€08 Ola b oo 10 Ut 088 *45¢ 08 ROTAr CONOIN0I 08
4 plhrinde o fomia delaleda

Fase de resrganuacdn. Usugimente witls alredudor de 12
ety despute o 1 Nyt KN srbergd deponds mis de
3 tatruckurs prigUce o 1o persona, by hatons previs y o
Urecalo de dumio que 90 b 2Pa0 el rmrgds.

Apoyo Psicoligico

Acergehwrty ¥ 800yp AU Yodo o DrOCos0 do ombe:
820 & PEhn dotule 4 My

Jnformaee v eclarets las dudss aoonadin oon los oem
T8 Qut Dueded exponmanis & el (ARORGRD I8 o
dHagreiso

Faolty @ exprepidn oo maos's. anlo NSy come el
Mo lades porsonsios oameya. formiis]

Trgbnw on 'u leboracin def quoko e'pada,

«Qrien g% 1 ¢ procesd o duolo, Teod tendole la eapromin
40 8¢t mantg y emociones

Refuansr #rca 3 s oompaonun del evenss gue o
vlvisteo.

Tt o vingulo ool o (3], w 4ai prem~is squna
capacdid dlorenty.

E U RO AL CRE i

i T\ SETTSN AT ALY
‘T A IATYITT A PAAeEYA A TN

P

En're las malformaciones s comures an nugsto
pats walin lus iguienies
-Cardiopating congénitas

-Sublunscién {desplazammnto de und ericulscdn
por sslrecvenio de tepius blandos)

-Displasia de caders, de Yos epéndices y Rstulss
pre-suriculans.

-Guntrowgquinke (o miwstings y olros drgancs es
desarroiien ers del sbdomen del ‘el @ iravis oe

b ciarto grado de diecapacxded on ol bebs und sperturs o le pired sbdomingl)
~Anancefalia {afectan o tejido que crece en o ve-
rubro y le mibduls seping)
| Contacios de bnbecte 2
L b i Bl " Sindrome da down
il w-—mw'?mmml -Latio lsporino
[ Pavec Sokdn, Ban Jowt Cows ca . . "
AP [ o (500 5033000 A nivel les maor congéniss
G 5 " . i orupan ks primeros lugares en mortalidad misctil y
FVRTE B9 200D W runden Byder 8 i I .
5 by Y- on Cosla Rica ovupan el segundo luger El:k:un
| | DRBRA 23308 , Furc:cin Jugn Pl miop wfios de defectos cong on
.' mmm1 nusslm pais g en omo al 4%, yiendo los mas

:_ii 1 -l 3

\

lan cardepaties congénias, la whlik

M 1y *r; tion In displania de cacera y lu da lon apdndes y
g v ,'H > \,f fishuiss pro-auricviares.

BOLETIN INFORMATIVO PARA

MARIQ‘ (AE)
‘13{ ~

mbarako cursado
con dgfgeto
congénito

APOYO
sicoLdGIco

N "o
S S i

Reouprds "le sabldurfa consisbe an saber cudl as ol sigwienbs paro; la virbud, en leverlo ¢ cabo®

- =

i
Impacto Psicoldgico ante el

Diagndsbco

El moacio que implice para una temils of mciir, un

dagndaten de difslo congénita en un Mg Primors-
menbd 18 COG ODAGMICEL mp CACONEN QUE tonlevd
wear Un hijo enkero (Fatamenion medicamenios,
Cildh 000 ehpecalings. 1l ) gado der impiclo e
larwcal racionindoR c0n I inlersccdn soclel der-
Fo ¥ Fugra del iema family e Xroor lugi oo @
THITH DR, MARtade DOr & dokcudo Ce -
P MBS DRONK, 108 CUBO8 B8 CONITEA 60 ¢ Gl
&0 0¥ mOngd, Dmands on Lt 4 e ol 1 ced
CHO00QTR QU MpiLd o0 Gudedy naimorts rpe.
<onan 0 domeiy reunl pRrGRRinEnte on ley
sirsicpas de shorgmonty quo moleres o fae
“a rranog del esirts, bpo O comuncacdn, ey
oros (S'en y Rleasgran, 1980

85



Anexo IV: Guia para la valoracion de la madre

1. Datos personales

Nombre:

Edad:

Estado civil.

Nivel académico

Qoupacléni

| Lugar de residencla:

T1. Nuicico familier

Estrtus ccondmico

zEnn guicnes convive?

| Apova familiar pereibide

111. Antccedentes personaics v familiarcs

“Enfcrmedad médica

| Enfermcdad mental

Discapreidad

Mucrtes significativas,
pirdidas recientes,

1V. Datos del cmbarazo

gFue descado?

Expectativas gencradas

cnipo de gestacién

Defecte congénito
Pronéstico

Abortos previoes

V. Conocimicnto dc Ia condician

oS¢ cxplicsd o dl_qn&slico?

* Manticne dudas?
;,ﬁu: sabe de csta

condicidn?

JQué significado personal
tiene?

. Sosticne mitos sobre la
condicién?

. Que sabe del plan de
tratamicnto?

V1, Reacclén psicoldgica

+Presenta distorslones
cognitivas?

:Sintomas depresivos o
aislososT

cSintomas de estnés
postraumitico?

Afrontamicnto

| Raslliencia

Elaborado por: Rebeca Chaves Alvarado, Residente de Psicologia Clinica, 2016.



Anexo V. Informacion de mitos de embarazo con defecto congénito

carla 3 wiclogls gendtics del casa. Lin
sheraciones numéricas son en general de
Hcil detecodn paro 1o slemprie ooumm ko
frismo con les ssiruciursles. Por lo tanta
58 de wis! rmporiancia, une integracion
nwrdacpiner degrostics spropads @
Imprancirdible snies del syssommienio
pendiico lemilar

MTO

Ja\i

Les enlermedades gendicas son rans,
REALIDAD

L& presencia de malormadones congénk-
las en nuestro pais son més comunes de
fo que plensas hoy 8n dia exslen ey
pos de médicos especializados en of Ya-
Lamverio de dsle Yipo de cesos

ke A /-‘ G‘}*h

ALY,

-

~ o
0 o

grande &l miagio de gar v, ra dojes
que los persamecion equivocados ‘e
toben (8 dicha de é3'a hermosa elapa ce
Iy vide

My

E! tenet un smbarszo con defecto congd-
niio, quiere decir que debo mantensmme
Inmévil y §in cormer ‘riesgos’,

REALIDAD

Ln esilo de vide seludabie dursrie wl
embarazo o8 primordiel, leve un cor'rol
penddioo con W médico una buens al
manacdn, actvided flsica razonabis,
menalided postve y apoyo emoconyl
por pare de s seres QueNidos o Un pro-
fesonal 8! as! o requeres.

W\ - ARk ‘;}
. 1;’ Lv'j
LY /
o o tos y Realtdades:
Malformaciones
Tine ssRaio cromoRIMIcD PO Do El et U betd con de'ecio corgeno r'—-) "
Lanto of uskadio Gendtoo &4 romal. @ o8 L cartigo de Dios. 3
L REALIDAD \,(;‘ RLALIJAD i
Un caroipo normal ho debe treducires El tener la oporunided de concete un
tomo “ssudio pendtics normal il des- bebd &3 en ¥ mismo el Miagro mds

l'ﬂ FLRADCIEL RS
qi»f%'ﬁlﬂ]’!’):ﬂ.’:ﬂ'ﬂ-n LBLE

-y

MITO

( Un bebé con delecto congénio ne tiene
posbiidedes de lener ura vida de cab-
cad

HEALIDAD

Exipen diversos programes de esimule
oon y rehabittacion  para bebdée con de-
fecto congénio, Que puede Byudiries &
potercar Sus capecidedes y terer una
vitdg de calided.

MITO

E! embsrazo con desteco congénio
FUSE'E QUe NO el buena para ser M-
w0 pade

REALIDAD

Un dugnéstco de emberazo con delecio
congénito, no deterTing & eres 0 no o8
paz o lerer hijos. con ln yude protesio-
nal pdecuada . o control perinatal y post
ralal sdeuacos e puece s sdelani.

.

7

e g tle il w3 ~ “n

(" v}

Lis personas con capecidades dierenies
o benan un espaco 8n I sooedEd

REALIDAD

Hoy en dia exisls un gren svance en
culinto 4 la concepcidin de dacapacided
1 donde 88 pusden pofencisr capacidy-
den excepcionaien y llavar @ lss psrsones
con capaccades diferantes s lecer una
vida do cahdnd

MTO

El de'ecio congénito os 100% hereditario
REALIDAD

La mayorla da matormaciones congbnl-
Las tisnen ceusas gendlces y amblena-
Ies que ectien 8! mismo tiempo Pueden
st parta da un sincrome gendico, ser
producidas  por una sustan
o teratoginica (factor que ceusa defio al
foto: quirico,  lisioo o In'ecciosoloenls

il RAAZ:,

MITO

E! diagndatioo gendbco no srve de nada
o #¥i0s probiemes no tenen cu

REALIDAD

El disgndsico gendlico praciso y opoe-
o o1 esencal pare ol merelo de s
enfermedades gendlices, puss an 4w
basan lss medides terepbuicas y de pre-
yercion aficaoes posteriores

WTO

No podre GiE'ruar 08 M embarIzo ahora |
que M4 Que exizle un riesgo

HEALICAD <y

Con un con'rol periddeco y con el especs- =
s indicado puedes diafruiar de na de
las slapss més importanies en la vide de
U persong

1
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