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Resumen
Introducción:  Las  cardiopatías  congénitas  (CC)  se  encuentran  entre  las  enfermedades  congé-
nitas más  frecuentes.  Cuando  se  informa  a  los  padres  y  las  madres  del  diagnóstico  de  una  CC
durante el  embarazo,  tienen  que  afrontar  una  serie  de  cambios  psicológicos  a  nivel  individual
e interpersonal.  El  objetivo  del  estudio  es  evaluar  el  impacto  psicológico  que  produce  en  los
padres el  diagnóstico  de  una  CC  en  el  periodo  prenatal.  La  muestra  incluyó  214  participantes,
madres  y  sus  parejas  (grupo  de  casos:  57  gestantes  con  fetos  diagnosticados  de  CC  y  sus  parejas;
grupo control:  50  gestantes  y  sus  parejas).
Método:  Administración  del  BSI-18,  el  DAS  y  el  FACES-III  tras  el  diagnóstico  prenatal.
Resultados:  Muchos  progenitores  (alrededor  del  83,6%)  pasaron  por  fases  de  choque  emocional
y negación  tras  recibir  el  diagnóstico  de  una  enfermedad  que  necesitaban  afrontar  y  aceptar.  A
nivel individual,  el  35,1%  de  los  padres  y  el  47,4%  de  las  madres  tuvieron  puntuaciones  signifi-
cativas en  el  malestar  psicológico.  A  nivel  de  la  pareja,  tanto  los  padres  (77%)  como  las  madres
(82,4%) presentaron  un  ajuste  diádico  idealizado.  Por  último,  el  43,9%  de  los  padres  y  el  42,2%
de las  madres  reflejaron  una  dinámica  familiar  moderada.
Conclusión:  Los  resultados  ilustran  la  complejidad  de  la  etapa  inicial  que  atravesaban  las  pare-
a  de  Pediatŕıa.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.U.  Este  es  un
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Psychological  distress,  dyadic  adjustment  and  family  dynamics  after  prenatal
diagnosis  of  congenital  heart  disease

Abstract
Introduction:  Congenital  heart  disease  (CHD)  is  one  of  the  most  frequent  congenital  diseases.
When expectant  fathers  and  mothers  are  informed  of  a  CHD  during  pregnancy,  they  have  to
confront a  series  of  individual  and  interpersonal  psychological  changes.  The  aim  of  the  study
was to  evaluate  the  psychological  impact  of  a  prenatal  diagnosis  of  CHD  on  expectant  parents.
The sample  included  214  participants,  mothers  and  their  partners  (case  group,  57  pregnant
women carrying  a  foetus  with  CHD  and  their  partners;  and  control  group,  50  pregnant  women
and their  partners).
Method:  Administration  of  BSI-18,  DAS  and  FACES-III  following  prenatal  diagnosis.
Results:  Many  parents  (approximately  83.6%)  went  through  stages  of  shock  and  denial  in  res-
ponse to  the  diagnosis  of  disease  that  they  had  to  confront  and  accept.  At  the  individual  level,
35.1% of  fathers  and  47.4%  mothers  had  clinically  significant  scores  of  psychological  distress.
At the  couple  level,  both  fathers  (77%)  and  mothers  (82.4%)  had  expressed  an  idealized  dya-
dic adjustment.  Lastly,  the  perception  of  the  family  dynamic  by  43.9%  of  fathers  and  42.2%  of
mothers was  in  the  mid-range.
Conclusion:  The  results  highlight  the  complexity  of  the  initial  stage  that  these  couples  were
going through.
©  2021  Asociación  Española  de  Pediatŕıa.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  This  is  an  open
access article  under  the  CC  BY-NC-ND  license  (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).
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ntroducción

as  cardiopatías  congénitas  (CC)  son  una  de  las  causas
ás  frecuentes  de  mortalidad  infantil,  con  una  incidencia

proximada  de  8  casos  por  1.000  recién  nacidos  vivos1,2.
e  encuentran  entre  las  malformaciones  congénitas  más
omunes  y  son  responsables  del  20%  de  los  recién  nacidos
uertos3.
Actualmente,  gracias  a  los  avances  tecnológicos  en  la

cocardiografía  fetal,  la  obstetricia  y  la  medicina  fetal,  las
alformaciones  cardiacas  se  diagnostican  con  mayor  pre-

isión  y  más  detalladamente  en  el  período  prenatal4.  El
iagnóstico  precoz  de  las  malformaciones  cardíacas  propor-
iona  a  las  familias  información  precisa  sobre  la  condición
línica  del  feto  durante  el  embarazo,  el  pronóstico  posnatal

 incluso  las  intervenciones  quirúrgicas  que  podrían  reque-
irse  en  el  futuro5.

El  nacimiento  de  un  hijo  siempre  conlleva  una  serie  de
odificaciones  en  la  estructura  familiar,  pero  cuando  ade-
ás  se  ha  diagnosticado  una  patología,  los  futuros  padres

frontan  una  situación  inesperada,  inquietante,  descono-
ida  y  desconcertante  que  suelen  procesar  de  manera
egativa6.  Esto  altera  las  expectativas  del  hijo  esperado

 requiere  procesar  la  pérdida  del  hijo  sano  imaginario7-9.
l  diagnóstico  de  una  CC  suele  generar  ansiedad,  desorien-
ación,  angustia  y  sentimientos  de  culpa.  En  muchos  casos
urgen  también  sentimientos  de  frustración,  ira  y  desespe-
ación,  y  la  sensación  de  que  los  recursos  de  la  familia  para
frontar  la  situación  son  limitados10,11.
Varios  investigadores  han  documentado  el  impacto  de
as  CC  en  niños,  que  en  muchos  casos  van  a  sufrir  hospi-
alizaciones,  visitas  médicas  y  procedimientos  dolorosos  a
o  largo  de  toda  la  vida.  Pero  los  niños  no  son  los  únicos
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ue  sufren  las  consecuencias  fisiológicas  y  psicológicas  de
a  CC,  ya  que  esta  también  tiene  repercusiones  importan-
es  sobre  la  dinámica  familiar12,13. Estudios  de  padres  de
iños  con  hiperplasia  suprarrenal  congénita  por  déficit  de
1-hidroxilasa  demuestran  el  enorme  impacto  psicológico
obre  las  familias.  Los  pacientes  afectados  requieren  tra-
amiento  de  por  vida,  y  las  hospitalizaciones  y  estresores
ecurrentes  pueden  afectar  negativamente  a  la  relación  de
os  padres  entre  sí  y  a  la  organización  familiar14.  Por  otro
ado,  hay  estudios  que  indican  que  la  reacción  de  las  fami-
ias  al  diagnóstico  de  cáncer  en  un  niño  puede  cambiar  con
l  paso  del  tiempo.  La  respuesta  inicial  suele  ser  el  choque
mocional  y  el  pánico,  seguidos  de  depresión,  ira  y  culpa
l  inicio  del  tratamiento15.  En  estos  casos,  el  impacto  emo-
ional  del  diagnóstico  también  afecta  a la  vida  diaria  de
os  padres,  así  como  a  la  organización  y  al  funcionamiento
amiliares16,17.

Otro  estudio  comparó  a  madres  de  niños  con  diagnóstico
renatal  de  CC  con  madres  de  niños  diagnosticados  tras  el
acimiento18.  Los  autores  encontraron  que  el  momento  del
iagnóstico  podría  ser  un  factor  importante,  pues  los  padres
nformados  de  la  patología  en  el  período  prenatal  pueden
omenzar  el  proceso  de  afrontar  y  aceptar  la  situación  en
se  momento.  De  este  modo,  los  padres  pueden  jugar  un
apel  más  activo  en  la  planificación  de  los  cuidados  prena-
ales  y  posnatales  del  niño  y  están  mejor  preparados  para  el
acimiento  y  la  futura  evolución  de  la  enfermedad19.

Diversos  estudios  en  pacientes  con  CC  han  permitido
onocer  bien  los  aspectos  físicos  y  biológicos  asociados  a  las

20-24
alformaciones  cardíacas  y  su  evolución  a  nivel  médico .
n  cambio,  solo  recientemente  se  ha  empezado  a  investigar
l  funcionamiento  familiar  con  respecto  a  la  capacidad  de
as  parejas  para  afrontar  el  diagnóstico  de  CC  en  el  niño25.  A
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Figura  1  Pro

esar  de  este  interés  reciente,  pocos  estudios  han  analizado
as  diferencias  en  la  percepción  de  la  situación  en  base  al
exo  de  los  padres26,27.

El  objetivo  del  estudio  fue  identificar  las  dificultades  de
os  padres  que  reciben  un  diagnóstico  prenatal  de  CC  grave.
ara  ello,  se  recogieron  y  analizaron  datos  sobre  sus  difi-
ultades  a  nivel  individual,  de  pareja  y  de  familia  en  la  fase
nicial  tras  el  diagnóstico  prenatal  de  CC  en  comparación  con
arejas  de  control.  Uno  de  los  objetivos  secundarios  era  eva-
uar  si  había  diferencias  según  el  rol  de  paternidad  (padre  o
adre).  También  se  recogieron  datos  sobre  el  malestar  psi-

ológico,  el  ajuste  diádico  y  la  dinámica  familiar  con  objeto
e  establecer  qué  intervenciones  psicológicas  y  qué  tipo  de
poyo  podrían  ser  beneficiosos  para  las  parejas  durante  este
argo  proceso  en  el  hospital.

étodo

studio  multicéntrico  prospectivo  de  casos  y  controles  rea-
izado  en  dos  hospitales  universitarios  en  Barcelona,  España
Hospital  Vall  d’Hebron  y  Hospital  Sant  Joan  de  Déu).

El  protocolo  de  estudio,  incluyendo  los  criterios  de
nclusión  y  de  exclusión,  se  ha  detallado  en  una  publica-
ión  previa  (https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31506079/).
omo  casos,  fueron  elegibles  para  inclusión  en  el  estudio
ujeres  con  más  de  20  semanas  de  gestación  con  fetos  diag-

osticados  de  malformación  cardíaca  atendidas  en  la  unidad
e  medicina  fetal  de  los  hospitales  participantes.  Se  invitó  a
estantes  con  fetos  sanos  atendidas  en  los  mismos  hospitales

 nivel  ambulatorio  a  participar  como  controles.  El  protocolo
e  estudio  fue  aprobado  por  el  comité  ético  de  cada  hospi-
al,  y  se  obtuvo  del  consentimiento  informado  por  escrito
e  todos  los  participantes.
El  estudio  se  enmarcaba  en  un  proyecto  de  mayor  enver-
adura  aprobado  por  el  Comité  Ético  de  Investigación  Clínica
el  Hospital  Vall  d’Hebron  en  Barcelona  (CEIC  PR  [AMI]
07/2012).  Este  proyecto  comprende  4  fases,  cada  una  con
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lo  de  estudio.

us  propios  objetivos  y  protocolos.  El  presente  artículo  se
entra  en  el  objetivo  principal  de  la  primera  fase  (fig.  1).

Todos  los  participantes  dieron  su  consentimiento  por
scrito  para  el  almacenamiento  y  el  uso  de  los  datos  obte-
idos  para  la  investigación.  Las  sesiones  del  estudio  estaban
ormadas  por  dos  partes.  En  la  primera  se  informaba  a  la
areja  sobre  la  finalidad  de  la  investigación  y  el  protocolo
e  estudio,  y  se  obtenía  su  consentimiento  informado.  La
egunda  parte  se  dedicó  a  la  recogida  de  datos.  Se  entrevistó

 la  vez  a  ambos  miembros  de  la  pareja,  y  a  continuación  se
dministraron  los  siguientes  cuestionarios  de  manera  indi-
idual:  el  Brief  Symptoms  Inventory-18  (BSI-18),  el  Dyadic
djustment  Scale  (DAS)  y  el  Family  Adaptability  and  Cohe-
ion  Evaluation  Scale, versión  III  (FACES-III).

valuación  psicológica  de  los  padres

l  BSI-18  es  un  inventario  breve  de  síntomas  psicopatológicos
iseñado  para  detectar  el  malestar  psicológico  y  los  sínto-
as  psiquiátricos  más  prevalentes  en  la  población  general  y

n  los  pacientes  médicos  que  acuden  a  la  atención  prima-
ia.  También  es  útil  en  la  detección  del  malestar  psicológico
sociado  a  los  trastornos  psiquiátricos  más  graves,  debido  a
ue  los  síntomas  de  somatización,  depresión  y  ansiedad  son
uy  frecuentes  en  estos  trastornos.  Como  su  nombre  indica,

l  BSI-18  consta  de  18  ítems  (6  de  somatización,  6  de  depre-
ión  y  6  de  ansiedad)  y la  puntuación  total  puede  ser  de  0  a
2  puntos.  Un  índice  de  severidad  global  (ISG)  superior  a  63
s  indicativo  de  sintomatología  clínicamente  significativa28.

El  DAS  es  uno  de  los  instrumentos  más  utilizados  para
valuar  la  calidad  y  el  ajuste  de  la  pareja29.  Es  una  escala
ultidimensional  aplicable  al  matrimonio  y  en  las  relaciones
e  pareja  con  características  similares.  Este  cuestionario
onsta  de  32  ítems,  divididos  en  4  subescalas  (satisfac-

ión  diádica,  consenso  diádico,  cohesión  diádica  y  expresión
fectiva)  que  permiten  obtener  una  puntuación  global  del
juste  diádico;  la  puntuación  máxima  es  de  151,  conside-
ándose  normales  puntuaciones  entre  100  y  12530.

1
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Tabla  1  Características  demográficas  de  los  grupos  de  estudio

Características  demográficas

Grupo  de  casos  Grupo  control

n  %  n  %  p

Estado  civil
Casados  41  71,9  35  70,0  0,826
No casados 16  28,1  15  30,0  0,826

Nivel educativo
Título  universitario 53  46,5  57  57,0  0,125
BUP 1  0,9  1  1,0  0,926
FP 7  6,1  1  1,0  0,048
EGB 6  5,3  8  8,0  0,419
Formación profesional  7  6,1  21  21,0  0,001
Bachillerato  7  6,1  4  4,0  0,479
ESO 21  18,4  8  8,0  0,026
Primaria 9  7,9  0  0  0,004
Sin educación  formal 3  2,6  0  0  0,102

Tipo de  embarazo
Concepción  espontánea  49  86,0  46  92,0  0,324
Tratamiento  de  fertilidad  8  14,0  4  8,0  0,324

Lugar de  residencia
Cataluña  52  91,2  49  98,0  0,129
Fuera de  Cataluña  5  8,8  1  2,0  0,129

Situación laboral
Empleo  activo  88  77,2  100  100  0,000
Sin empleo  26  22,8  0  0  0,000

Número de  hijos
Ninguno  58  50,9  70  70  0,004
Al menos  1  56  49,1  30  30  0,004

BUP: bachillerato unificado polivalente; EGB: educación general básica; ESO: educación secundaria obligatoria; FP: formación profesio-
nal.
p: diferencia de proporciones.
Los valores mostrados para el estado civil, lugar de residencia y embarazo se refieren a parejas participantes (57 en el grupo de casos
y 50 en el grupo control). Los valores mostrados para el nivel educativo, situación laboral y número de hijos se refieren a participantes
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individuales (114 en el grupo de casos y 100 en el grupo control).

El  FACES-III  es  un  instrumento  de  20  ítems  basado  en
l  modelo  circumplejo  desarrollado  por  Olson,  Sprenkle  y
ussell  en  197931,32.  El  FACES-III  evalúa  las  dos  dimensio-
es  principales  del  modelo:  la  cohesión  (con  4  categorías:
esvinculada,  separada,  conectada  y  aglutinada)  y  la  adap-
abilidad  (con  4  categorías:  rígida,  estructurada,  flexible

 caótica)33.  La  evaluación  se  basa  en  una  distribución  de
6  tipologías  de  dinámica  familiar  y  3  tipologías  de  familia
equilibrada,  moderada  y  extrema).

También  se  recogieron  datos  sobre  las  características
ociodemográficas  (sexo,  edad,  lugar  de  residencia,  educa-
ión,  empleo,  etc.)  y  el  diagnóstico  del  niño.

El  análisis  de  datos  se  realizó  con  el  paquete  informá-
ico  IBM  SPSS  Statistics  para  Windows,  versión  23.0  (2015;
BM  Corp,  Armonk,  NY,  EE.UU.).  Se  realizó  un  análisis  des-

riptivo,  de  frecuencias  y  correlacional.  Para  el  análisis
orrelacional  se  empleó  la  prueba  de  Spearman,  y  se  empleó
a  U  de  Mann-Whitney  y  la  t  de  Student  para  comparar  gru-
os  y  madres  y  padres.  Se  realizó  el  mismo  análisis  para
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os  resultados  del  BSI-18,  el  DAS  y  el  FACES-III.  También  se
levó  a  cabo  un  análisis  multivariado  de  las  características
ociodemográficas  de  los  participantes.

esultados

a  muestra  final  consistía  de  214  participantes,  es  decir,  107
arejas  (unidades  familiares),  de  las  que  57  eran  parejas  que
ecibieron  el  diagnóstico  de  CC  durante  el  embarazo  (grupo
e  casos).  Las  50  parejas  restantes  se  incluyeron  como  con-
roles  (grupo  control).

En  el  grupo  de  casos,  los  participantes  tenían  de  20  a
6  años  de  edad  (media:  33,06;  desviación  estándar  [DE]:
,66).  En  cuanto  al  nivel  educativo,  el  46,5%  (n  =  53)  tenían

ítulo  universitario  y  solo  el  2,6%  (n  =  3)  carecían  de  educa-
ión  formal.  En  lo  concerniente  al  estado  civil,  el  71,9%  de
as  parejas  (n  =  41)  estaban  casadas  y  el  28,1%  (n  =  16)  no  lo
staban.  En  cuanto  al  tipo  de  embarazo,  el  86%  de  las  pare-

2
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Tabla  2  Anomalías  congénitas

Anomalías  congénitas  (casos)
n  %

TGV  16  28,2
CI 9  15,8
TF 12  21,1
CAV 6  10,5
Hipoplasia  del  arco
aórtico/coartación  de  la  aorta

14  24,6

CAV: comunicación auriculoventricular; CI: comunicación inter-
ventricular; TF: tetralogía de Fallot; TGV: transposición de
grandes vasos.
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los  padres  (n  =  20)  y  el  47,37%  de  las  madres  (n  =  27)  tuvieron
puntuaciones  clínicas.  En  comparación,  en  el  grupo  control
as  (n  =  49)  habían  concebido  espontáneamente  mientras
ue  el  14%  (n  =  8)  habían  recibido  tratamiento  de  fertili-
ad.  En  el  grupo  de  control,  la  edad  de  los  participantes
scilaba  entre  25  y  49  años,  con  excepción  de  un  padre  que
enía  79  (media:  34,66;  DE:  6,48).  En  cuanto  a  su  educación,
l  57%  (n  =  57)  tenían  título  universitario.  La  distribución
or  estado  civil  fue  70%  casados  (n  =  35)  y  30%  no  casados
n  =  15).  En  lo  referente  al  embarazo,  el  92%  de  las  parejas
n  =  46)  concibieron  espontáneamente  y  el  8%  (n  =  4)  recibie-
on  tratamiento  de  fertilidad  (tabla  1).

Los  datos  sobre  las  CC  se  obtuvieron  de  los  historiales
édicos.  Se  analizaron  las  patologías  más  graves  asocia-
as  a  niveles  mayores  de  afección  neurológica:  diagnóstico
e  transposición  de  grandes  vasos  (TGV)  en  el  28,1%  de  los
etos  (n  =  16),  comunicación  interventricular  (CI)  en  el  15,8%

n  =  9),  tetralogía  de  Fallot  (TF)  en  el  21,1%  (n  =  12)  y  canal
uriculoventricular  (CAV)  en  el  10,5%  (n  =  6).

s
c

Tabla  3  Resultados  del  BSI-18  de  los  padres  y  madres  en  el  grupo

Grupo  de  casos  

Padres  (n  =  57)  Madres  (n  =  57)  

Min  Max  Media  DE  Min  Max  Media  DE  

Som  43  80  53,09  10,156  40  81  57,40  10,351
Dep 42  78  56,28  9,449  41  73  59,44  7,776  

Ans 40  77  59,42  10,519  38  80  62,93  9,053  

ISG 37  79  57,42  10,315  35  78  61,32  8,765  

Ans: ansiedad; DE: desviación estándar; Dep: depresión; ISG: índice de

Tabla  4  Puntuaciones  clínicas  de  padres  y  madres  en  el  grupo  de

Grupo  de  casos  

Puntuación  clínica  Padres  Madre

n  %  n  

Somatización  10  17,54  16  

Depresión 12  21,05  21  

Ansiedad 26  45,61  35  

ISG 20  35,09  27  

ISG: índice de severidad global.
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También  se  diagnosticó  hipoplasia  del  arco  aór-
ico/coartación  de  la  aorta  en  el  24,6%  de  los  fetos  (n  =  14)
tabla  2).

Antes  de  realizar  el  análisis  multivariante,  se  compararon
istintas  variables  entre  el  grupo  de  casos  y  el  grupo  control,
omprobándose  que  los  grupos  eran  similares  en  casi  todas
stas  características  (tabla  1).  Esto  corrobora  que  no  había
iferencias  en  las  características  y  circunstancias  personales
ue  pudieran  haber  afectado  a  sus  respuestas  a  los  distintos
nstrumentos  empleados  para  evaluar  las  reacciones  de  los
adres  al  diagnóstico.  Se  realizó  un  análisis  multivariante
e  las  características  demográficas  de  los  participantes.  No
e  detectaron  diferencias  significativas  en  la  fase  del  diag-
óstico.  Parece  que  las  características  demográficas  de  los
articipantes  no  influenciaron  su  respuesta  al  diagnóstico  de
us  hijos.

esultados  del  BSI-18

as  comparaciones  intragrupo  mostraron  que,  tanto  en  el
rupo  de  casos  como  en  el  grupo  control,  las  puntuaciones
e  padres  y  madres  fueron  similares  en  todas  las  subescalas

 en  el  ISG,  con  una  media  de  57,42  en  los  padres  del  grupo
e  casos  (DE:  10,315),  de  61,32  en  las  madres  del  grupo  de
asos  (DE:  8,765),  de  48,43  en  los  padres  del  grupo  control
DE:  7,805)  y  de  52,71  en  las  madres  del  grupo  control  (DE:
,500)  (tabla  3).

El  análisis  mostró  que,  en  el  grupo  de  casos,  el  35,09%  de
olo  el  13,73%  de  las  madres  (n  =  7)  tuvieron  puntuaciones
línicas  (tabla  4).

 de  casos  y  grupo  control

Grupo  control

Padres  (n  =  49)  Madres  (n  =  51)

Min  Max  Media  DE  Min  Max  Media  DE

 40  58  46,61  5,267  40  75  55,25  9,658
41  65  47,29  6,871  41  69  47,37  8,047
37  67  52,22  9,141  38  67  52,80  8,314
37  60  48,43  7805  35  69  52,71  7,500

 severidad global; Som: somatización.

 casos  y  grupo  control

Grupo  control

s  Padres  Madres

%  n  %  n  %

28,07  −  −  13  25,50
36,84  2  4,08  3  5,88
61,40  8  16,33  10  19,61
47,37  −  −  7  13,73

3



M.  Salvador,  A.  Vilaregut,  R.  Moyano  et  al.

Tabla  5  Correlación  en  los  resultados  del  BSI  en  el  grupo  de  casos  y  grupo  control  y  significación  estadística

Grupo  de  casos  Grupo  control

Correlación  Padres  Madres  Padres  Madres

rho  p  rho  p  rho  p  rho  p

Somatización-depresión  0,572** 0,000  0,309*  0,019  0,194  0,183  0,309*  0,019
Somatización-ansiedad  0,491** 0,000  0,649** 0,000  0,276  0,055  0,649** 0,000
Depresión-ansiedad  0,749** 0,000  0,660** 0,000  0,734** 0,000  0,660** 0,000

rho: coeficiente de correlación de Spearman.
* p < 0,05.

** p < 0,01.

Tabla  6  Resultados  del  DAS  de  los  padres  y  las  madres  en  el  grupo  de  casos  y  el  grupo  control

Grupo  de  casos Grupo  control

Padres  Madres  Padres  Madres

n  %  n  %  n  %  n  %

Consenso
Conflictivo  −  −  1  1.8  −  −  −  −
Satisfactorio  36  63,3  38  66,5  36  73,4  32  62,7
Idealizado 21  36,7  18  31,7  13  26,6  19  37,3

Satisfacción
Satisfactorio  13  23  10  17,6  7  14,3  7  13,8
Idealizado 44  77  47  82,4  42  85,7  44  86,2

Cohesión
Conflictivo −  −  1  1,8  −  −  −  −
Satisfactorio  6  10,6  7  12,4  4  8,2  3  6
Idealizado 51  89,4  49  85,8  45  91,8  48  94

Exp. de  afecto
Conflictivo  1  1,8  −  −  −  −  −  −
Satisfactorio  16  28,1  17  29,9  16  32,6  16  31,4
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mente  su  nivel  de  cohesión  con  la  pareja.  En  el  grupo  de
casos,  el  89,4%  de  los  padres  (n  =  51)  y  el  85,8%  de  las  madres
Idealizado 40  70,1  40  

Dentro  de  los  grupos,  se  observaron  diferencias  signifi-
ativas  entre  padres  y  madres  en  el  malestar  psicológico
p  =  0,04  en  el  grupo  de  casos  y  p  =  0,18  en  el  grupo  control),
a  somatización  (p  =  0,043  en  el  grupo  de  casos  y  p  <  0,001
n  el  grupo  control)  y  la  depresión  (p  =  0,045  en  el  grupo  de
asos  y  p  =  0,042  en  el  grupo  control).

En  los  padres  del  grupo  control  se  observaron  corre-
aciones  significativas  entre  la  somatización  y  la  ansiedad
p  <  0,001),  la  somatización  y  la  depresión  (p  <  0,001)  y  la
nsiedad  y  la  depresión  (p  <  0,001).  En  las  madres  del  grupo
e  casos  se  observaron  correlaciones  significativas  entre  la
omatización  y  la  ansiedad  (p  <  0,001)  y  entre  la  ansiedad  y
a  depresión  (p  <  0,001).  La  única  correlación  encontrada  en
l  grupo  control,  tanto  en  madres  como  padres,  fue  entre  la
nsiedad  y  la  depresión  (p  <  0,001)  (tabla  5).

Se  compararon  los  grupos  por  medio  de  la  prueba
 de  Mann-Whitney  para  determinar  si  había  diferencias
stadísticamente  significativas  entre  ellos.  Se  encontra-
on  diferencias  significativas  en  el  malestar  psicológico

p  <  0,001)  y  en  las  subescalas  de  somatización  (p  =  0,002),
epresión  (p  <  0,001)  y  ansiedad  (p  <  0,001).

(
s

18
0,1  33  67,4  35  68,6

esultados  del  DAS

os  resultados  de  la  comparación  intragrupo  muestran  que
anto  padres  como  madres  en  los  grupos  de  casos  y  control
endían  a  estar  satisfechos  con  el  nivel  de  consenso  de  la
areja.  En  el  grupo  de  casos,  el  63,3%  de  los  padres  (n  =  36)

 el  66,5%  de  las  madres  (n  =  38)  expresaron  satisfacción  con
l  nivel  de  consenso  diádico.  En  el  grupo  control,  estos  por-
entajes  eran  del  73,4%  en  los  padres  (n  =  36)  y  del  67%  en
as  madres  (n  =  32).

Las  puntuaciones  de  la  satisfacción  diádica  fueron  altas
n  ambos  grupos  tanto  en  padres  como  en  madres.  En  el
rupo  de  casos,  el  77%  de  los  padres  (n  =  44)  y  el  82,4%  de
as  madres  (n  =  47)  expresaron  estar  satisfechos.  En  el  grupo
ontrol,  estos  porcentajes  fueron  del  85,7%  en  los  padres
n  =  42)  y  del  86,2%  en  las  madres  (n  =  44).

Los  participantes  en  ambos  grupos  percibían  positiva-
n  =  49)  tenían  una  percepción  idealizada  de  su  cohesión  con
u  pareja.  En  el  grupo  control,  el  91,8%  de  los  padres  (n  =  45)

4



ía  97

y
c

r
p
s
e
e

c
y
d
(

o
c

l
y
s
s
e
s
e
c
e
t
s
y

v
d

R

L
l
f
l
c
e
p
n
(
c
c
c
e
l
n
n
m
fi

t

c
b

e

m
C

D

L
p
g

t
o
p
q
e
E
f
v
m
c
t
n
c
d
a

p
n
u
d
s
a
p
d
r
n
c
a
p
s
e
i
d
l
l
c

r
c
m
e
s
e
p
c
m
m
d

Anales  de  Pediatr

 el  94%  de  las  madres  (n  =  48)  también  tenían  una  percep-
ión  idealizada.

Los  participantes  en  ambos  grupos  también  expresa-
on  precepciones  positivas  de  la  expresión  de  afecto  en  la
areja.  La  expresión  de  afecto  diádica  se  describió  como
atisfactoria  por  el  70,1%  de  los  padres  y  de  las  madres  en
l  grupo  de  casos  (n  =  40)  y  el  67,4%  de  los  padres  (n  =  33)  y
l  68,6%  de  las  madres  (n  =  35)  en  el  grupo  control  (tabla  6).

Los  participantes  de  los  dos  grupos  presentaron  una  per-
epción  idealizada  de  sus  relaciones:  el  57,7%  de  los  padres

 el  50,4%  de  las  madres  en  el  grupo  de  casos,  y  el  73,7%
e  los  padres  y  el  66,6%  de  las  madres  en  el  grupo  control
tabla  7).

Al comparar  a  madres  y  padres  dentro  de  cada  grupo,  se
bservaron  diferencias  significativas  entre  ellos  en  el  grupo
ontrol  en  la  percepción  de  la  cohesión  (p  =  0,024).

En  los  padres  del  grupo  de  casos  se  encontraron  corre-
aciones  estadísticamente  significativas  entre  el  consenso

 la  cohesión  (p  <  0,001)  y  entre  el  consenso  y  la  expre-
ión  de  afecto  (p  <  0,001).  En  las  madres  del  grupo  de  casos
e  encontraron  correlaciones  estadísticamente  significativas
ntre  el  consenso  y  la  satisfacción  (p  <  0,001)  y  entre  el  con-
enso  y  la  expresión  de  afecto  (p  <  0,001).  Las  correlaciones
ncontradas  en  los  padres  en  el  grupo  control  fueron  entre  el
onsenso  y  la  cohesión  (p  =  0,000)  y  entre  la  satisfacción  y  la
xpresión  de  afecto  (p  <  0,001).  En  las  madres  del  grupo  con-
rol  había  correlaciones  significativas  entre  el  consenso  y  la
atisfacción  (p  =  0,004),  el  consenso  y  la  cohesión  (p  <  0,001)

 el  consenso  y  la  expresión  de  afecto  (p  =  0,009)  (tabla  8).
Se  encontraron  diferencias  estadísticamente  significati-

as  entre  el  grupo  de  casos  y  el  grupo  control  en  la  subescala
e  cohesión  del  DAS  (p  =  0,004).

esultados  del  FACES-III

a  comparación  intragrupo  mostró  que,  en  el  grupo  de  casos,
a  dinámica  percibida  con  mayor  frecuencia  por  los  padres
ue  la  caóticamente  conectada  (29,8%;  n  =  17),  seguida  de
a  caóticamente  aglutinada  (21,1%;  n  =  12).  Según  el  modelo
ircumplejo,  estas  son  tipologías  familiares  moderadas  y
xtremas.  En  las  madres  del  grupo  de  casos,  la  dinámica
ercibida  más  frecuentemente  fue  la  caóticamente  agluti-
ada  (22,8%;  n  =  13),  seguida  de  la  caóticamente  conectada
21.1%;  n  =  12),  tipos  de  familia  extremos  según  el  modelo
ircumplejo.  En  el  grupo  control,  la  dinámica  percibida
on  mayor  frecuencia  por  los  padres  fue  la  caóticamente
onectada  (49%;  n  =  24),  una  tipología  moderada  dentro  del
squema.  La  dinámica  caóticamente  conectada  también  fue
a  percibida  con  mayor  frecuencia  por  las  madres  (31,4%,

 =  16),  seguida  de  la  caóticamente  aglutinada  (19,6%;
 =  10),  dinámicas  que  se  encuentran  en  los  cuadrantes
oderados  y  extremos  del  modelo  circumplejo  (tabla  9,
g.  2).

El  análisis  comparativo  no  encontró  diferencias  significa-
ivas  según  el  sexo  en  ninguno  de  los  grupos.

Como  muestra  la  tabla  10,  casi  todos  los  participantes  en

ada  grupo  percibían  dinámicas  familiares  que  se  encontra-
an  en  el  rango  moderado.

La  comparación  de  los  dos  grupos  encontró  diferencias
stadísticamente  significativas  en  la  percepción  de  la  diná-
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ica  familiar  entre  las  parejas  que  esperaban  un  hijo  con
C  y  las  que  esperaban  un  hijo  sano  (p  =  0,029).

iscusión

os  resultados  del  estudio  ilustran  el  afrontamiento  por
arte  de  padres  y  madres  del  diagnóstico  de  una  enfermedad
rave  como  son  las  CC  en  el  hijo  que  esperan.

Varios  autores  han  descrito  las  reacciones  de  los  padres
ras  recibir  el  diagnóstico  de  un  hijo34. Los  padres  se  ven
bligados  a afrontar  simultáneamente  la  transición  a  la
aternidad  y  el  diagnóstico  de  CC  en  el  hijo,  a  la  vez
ue  aspectos  médicos,  económicos,  sociales,  familiares  y
mocionales,  entre  otros,  relacionados  con  el  diagnóstico9.
studios  previos16,17 han  descrito  la  crisis  que  origina  en  la
amilia  el  diagnóstico  en  el  niño,  con  cambios  significati-
os  en  las  relaciones  entre  familiares,  sobre  todo  entre  los
iembros  de  la  pareja  y  el  niño  enfermo.  Por  añadidura,  la

ohesión  diádica  puede  verse  afectada  hasta  el  punto  de  que
oda  la  atención  se  centre  en  el  niño  enfermo,  lo  que  afecta
egativamente  a  la  satisfacción  de  la  pareja  y  a  la  conse-
ución  de  objetivos  comunes13,14.  Las  familias  desarrollan
istintas  estrategias  para  afrontar  la  nueva  situación  y  se
daptan  a  ella  con  mayor  o  menor  éxito16.

Los  resultados  del  BSI-18  indican  que  la  mayoría  de  los
rogenitores  en  ambos  grupos  no  tenían  puntuaciones  clí-
icas.  Dicho  de  otro  modo,  su  ISG  se  encontraba  bajo  el
mbral  clínico  de  63  puntos28.  Esto  difería  de  los  resultados
e  estudios  previos10,11,  que  reportaron  que  al  afrontar  una
ituación  crítica  de  estas  características,  los  padres  tendían

 exhibir  niveles  altos  de  ansiedad  debido  al  miedo  a  las
osibles  consecuencias  de  la  enfermedad,  y  también  ten-
ían  a  tener  puntuaciones  altas  de  malestar  psicológico  en
espuesta  a  estos  diagnósticos  graves.  En  nuestro  estudio
o  se  encontraron  diferencias  significativas  entre  casos  y
ontroles.  Esto  podría  deberse  a  que  los  cuestionarios  se
dministraron  inmediatamente  después  de  informar  a  las
arejas  del  diagnóstico.  Los  progenitores  estaban  atrave-
ando  un  momento  de  incertidumbre  y  confusión  durante
l  embarazo,  y  quizá  no  habían  asimilado  por  completo  la
nformación  que  se  les  había  dado.  Lo  que  es  de  esperar,
ado  lo  perturbador  de  un  diagnóstico  que  coloca  a  la  fami-
ia  en  territorio  desconocido,  pues  no  está  familiarizada  con
os  procesos  que  habrán  de  atravesar  con  su  hijo  ni  con  el
urso  probable  de  la  enfermedad  congénita10,11,15.

También  cabe  destacar  que,  si  bien  los  resultados  no  fue-
on  clínicamente  significativos,  tanto  en  el  grupo  de  casos
omo  en  el  grupo  control  las  madres  tuvieron  puntuaciones
ayores  en  el  ISG.  Las  mujeres  embarazadas  a  menudo

xperimentan  cambios  hormonales  que  afectan  tanto  a
u  estado  físico  como  a  su  estado  de  ánimo.  El  análisis
ncontró  diferencias  significativas  entre  las  subescalas,
ero  en  ambos  grupos  hubo  correlaciones  tanto  en  madres
omo  en  padres  entre  la  ansiedad  y  la  depresión.  Concreta-
ente,  niveles  mayores  de  depresión  se  asociaban  a  niveles
enores  de  ansiedad,  y  viceversa.  En  los  padres  del  grupo
e  casos  también  había  correlaciones  significativas  entre

a  somatización  y  la  ansiedad  y  entre  la  somatización  y  la
epresión,  de  manera  que  niveles  mayores  de  somatización
e  asociaban  a  niveles  más  bajos  de  depresión,  y  viceversa.
or  lo  tanto,  cabe  concluir  que  la  respuesta  a  un  mismo
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Tabla  7  Tipo  de  ajuste  diádico

Grupo  de  casos  Grupo  control

Padres  Madres  Padres  Madres

n  %  n  %  n  %  n  %

Conflictivo  1  1,8  2  3,6  0  0  0  0
Satisfactorio  23  40,5  21  37  13  26,3  17  33,4
Idealizado 33  57,7  34  50,4  36  73,7  34  66,6

Tabla  8  Correlación  entre  las  subescalas  del  DAS  y  significación  estadística

Grupo  de  casos  Grupo  control

Correlación  Padres  Madres  Padres  Madres

rho  p  rho  p  rho  p  rho  p

Consenso-Satisfacción  0,311*  0,018  0,471** 0,000  0,269  0,062  0,396** 0,004
Consenso-Cohesión  0,458** 0,000  0,305*  0,021  0,480** 0,000  0,473** 0,000
Consenso-Exp.  de  afecto  0,449** 0,000  0,464** 0,000  0,311*  0,029  0,361** 0,009
Satisfacción-Cohesión  0,287*  0,031  0,138  0,305  0,209  0,150  0,252  0,075
Satisfacción-Exp.  de  afecto  0,217  0,105  0,325*  0,014  0,489** 0,000  0,271  0,054
Cohesión-Exp.  de  afecto  0,168  0,211  0,255  0,056  0,111  0,450  0,101  0,479

rho: coeficiente de correlación de Spearman.
* p < 0,05.

** p < 0,01.

Tabla  9  Distribución  de  frecuencia  de  los  16  tipos  de  dinámica  familiar  en  el  grupo  de  casos  y  grupo  control

Grupo  de  casos  Grupo  control

Dinámica  familiar  Padres  (n  =  57)  Madres  (n  =  57)  Padres  (n  =  49)  Madres  (n  =  51)

n  %  n  %  n  %  n  %

Caóticamente  desvinculada  1  1  1  1,8  0  0  0  0
Caóticamente separada  2  3,5  4  7  4  8,2  5  9,8
Caóticamente conectada  17  29,8  12  21,1  24  49  16  31,4
Caóticamente aglutinada  12  21,1  13  22,8  3  6,1  10  19,6
Flexiblemente  desvinculada  0  0  0  0  1  2  0  0
Flexiblemente  separada  6  10,5  4  7  3  6,1  6  11,8
Flexiblemente  conectada  6  10,5  8  14  6  12,2  6  11,8
Flexiblemente  aglutinada 3  5,3  2  3,5  2  4,1  2  3,9
Estructuralmente  desvinculada  0  0  1  1,8  0  0  0  0
Estructuralmente  separada 2  3,5  1  1,8  0  0  2  3,9
Estructuralmente  conectada  3  5,3  4  7  5  10,2  3  5,9
Estructuralmente  aglutinada  0  0  2  3,5  1  2  1  2
Rígidamente separada  3  5,3  3  5,3  0  0  0  0
Rígidamente aglutinada  2  3,5  2  3,5  0  0  0  0

e
h
e

d
m
p

l
m
p
d

stresor  (en  este  caso,  el  diagnóstico  prenatal  de  CC  en  un
ijo)  y  las  estrategias  empleadas  para  afrontarlo  difieren
n  varones  y  en  mujeres26.

Los  resultados  del  estudio  del  ajuste  diádico  por  medio

el  cuestionario  DAS  mostraron  que  casi  todos  los  padres  y
adres  en  el  grupo  de  casos  y  en  el  grupo  control  tenían  una
ercepción  idealizada  del  ajuste  en  sus  relaciones,  ya  que

c
e
l

18
a  mayoría  de  los  participantes  obtuvieron  puntuaciones  de
ás  de  12530.  Cabe  mencionar  que,  en  ambos  grupos,  inde-
endientemente  del  sexo  y  de  la  presencia  de  correlación  o
iferencias  entre  los  grupos,  las  puntuaciones  en  la  subes-

ala  de  cohesión  fueron  significativamente  más  altas  que
n  el  resto  de  subescalas.  Otro  aspecto  a  resaltar  es  el  de
a  percepción  idealizada  que  tenían  las  parejas  de  su  rela-
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Figura  2  Tipos  de  dinámica  familiar  según  el  modelo  circumplejo  de  Olson.

Tabla  10  Distribución  de  frecuencias  de  los  tres  tipos  de  familia

Grupo  de  casos  Grupo  control

Sistema  familiar  Padres  (n  =  57)  Madres  (n  =  57)  Padres  (n  =  49)  Madres  (n  =  51)

n  %  n  %  n  %  n  %

Equilibrado  17  29,8  17  28,1  14  28,5  17  33,4
Moderado 25  43,9  24  42,2  32  65,3  24  47,1

,1  

c
e
d
a
n
m
l
u
f
c
i

m
c
c
t
c
d
u
s

Extremo 15  26,4  16  28

ión.  Este  hallazgo  también  difería  de  los  resultados  de  un
studio  previo13,  centrado  específicamente  en  el  impacto
e  estas  situaciones  sobre  la  cohesión  de  las  parejas,  ya  que

 menudo  se  ven  obligadas  a  poner  toda  su  atención  en  el
iño  y  los  miembros  de  la  pareja  pueden  descuidarse  mutua-
ente.  Una  posible  explicación  de  esta  discrepancia  es  que

as  relaciones  de  las  parejas  en  nuestro  estudio  pasaban  por
n  buen  momento,  dado  que  se  encontraban  ampliando  sus
amilias.  Esto  implica  un  cierto  grado  de  armonía  y  una  per-

epción  idealizada  de  la  relación,  que  podrían  mantenerse
ntactos  a  pesar  del  diagnóstico  recibido.

b
d
f

18
3  6,1  10  19,6

En  ambos  grupos,  los  progenitores  percibían  estilos
oderados  de  dinámica  familiar.  Aplicando  el  modelo  cir-

umplejo  de  Olson,  las  dinámicas  familiares  de  las  parejas  se
onsiderarían  moderadas  o  extremas,  ya  que  los  participan-
es  a  menudo  se  clasificaron  en  las  tipologías  caóticamente
onectada  o  caóticamente  aglutinada.  De  este  análisis  se
educe  que  estas  parejas  que  esperaban  un  hijo  tenían
na  percepción  muy  positiva  de  su  propia  adaptabilidad  y
u  cohesión  familiar  en  el  período  prenatal.  En  otras  pala-

ras,  consideraban  que  estaban  dispuestos  y  eran  capaces
e  adaptarse  a cualquier  cambio  que  pudiera  ocurrir  en  su
amilia  o  círculo  social.  Además,  la  mayoría  de  las  parejas
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e  encontraban  en  un  momento  de  sus  vidas  en  el  que  los
ntereses  y  objetivos  de  cada  miembro  se  complementaban
on  los  del  otro.

De  este  modo,  nuestros  hallazgos  confirmaron  algunas  de
uestras  hipótesis  iniciales.  Por  ejemplo,  hubo  diferencias
ignificativas  según  el  sexo  tanto  en  el  grupo  de  casos  como
n  el  grupo  control,  y  hubo  diferencias  entre  los  grupos  en
l  nivel  global  de  malestar  psicológico.  En  lo  concerniente
l  ajuste  diádico,  solo  hubo  diferencias  significativas  entre
as  madres  y  padres  del  grupo  control,  sin  diferencias  entre
os  grupos.  Los  resultados  no  confirmaron  la  hipótesis  inicial
obre  la  dinámica  familiar.

Hemos  de  subrayar  que  cada  persona  afronta  y  acepta  el
iagnóstico  de  una  enfermedad  grave  en  un  hijo  de  manera
iferente,  mediante  distintos  procesos  y  mecanismos.  Dado
ue  las  familias  bajo  estudio  se  encontraban  en  la  fase  ini-
ial  tras  recibir  el  diagnóstico,  sería  de  gran  interés  observar
os  cambios  en  su  percepción  de  la  enfermedad  y  en  su  mal-
star  psicológico,  ajuste  diádico  y  dinámica  familiar.  Estas
amilias  apenas  han  comenzado  un  proceso  que  va  a  ser  alta-
ente  complejo,  en  el  que  sus  hijos  van  a  ser  ingresados,

eparándoles  de  su  familia,  y  sometidos  a  una  o  más  inter-
enciones  quirúrgicas  de  alto  riesgo  que  pueden  tener  un
mpacto  variable  sobre  su  evolución.  Estas  parejas  todavía
o  son  del  todo  conscientes  de  esas  circunstancias.  Por  lo
anto,  es  importante  que  las  parejas  que  esperan  un  hijo

 han  recibido  un  diagnóstico  prenatal  de  CC  reciban  con-
ejo  y  acompañamiento  psicológico  efectivos  para  ayudarles

 comprender  la  información  provista  y  los  procesos  por  los
ue  es  probable  que  pasen  junto  con  su  hijo  en  los  prime-
os  días,  semanas  y  meses  de  vida.  Esto  puede  ayudarles

 afrontar  los  momentos  críticos  que  irán  atravesando  a  lo
argo  del  tiempo  y  a  sobrellevar  la  situación  lo  mejor  posible
omo  individuos,  parejas  y  familias.

Otro  hallazgo  importante  es  que,  en  el  momento  de  reci-
ir  el  diagnóstico,  todas  las  parejas  decidieron  continuar
on  el  embarazo  a  pesar  de  saber  que  el  niño  iba  a  padecer
na  enfermedad  crónica.  El  hecho  de  que  fueran  capaces  de
ceptar  la  enfermedad  sugiere  que  estas  parejas  tienen  for-
alezas  y  habilidades  que  podrán  ayudarles  a  conseguir  un
quilibrio  estable  como  individuos,  parejas  y  familias  según
aya  evolucionando  la  enfermedad.  Estas  habilidades  pue-
en  ser  una  fortaleza  en  el  momento  de  afrontar  tanto  la
ransición  a  la  paternidad  como  el  diagnóstico  de  CC  en  el
iño8.

Los  resultados  de  los  cuestionarios  administrados  ilustran
n  líneas  generales  el  impacto  del  diagnóstico  prenatal  de
C  en  la  familia.  Estos  hallazgos  pueden  ser  de  interés  para

os  profesionales  que  deseen  ofrecer  apoyo  psicológico  y
sesoramiento  efectivos  a  los  padres.  A  su  vez,  ello  puede
yudar  a  los  padres  que  se  encuentran  en  estas  situacio-
es  a  entender  y  aceptar  la  información  que  reciben  y  a
ejorar  sus  habilidades  de  afrontamiento,  su  manejo  de  las

xperiencias  asociadas  a  la  enfermedad  y  su  calidad  de  vida.
Los  datos  obtenidos  también  permitirán  realizar  un

eguimiento  de  la  evolución  de  los  participantes  según  el
ronóstico  de  la  enfermedad  en  sus  hijos,  y  formular  otras
reguntas  para  la  investigación  futura  y  para  el  desarrollo

e  estrategias  de  prevención  y  tratamiento. 1
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