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Resumen

Introduccion: Las cardiopatias congénitas (CC) se encuentran entre las enfermedades congé-
nitas mas frecuentes. Cuando se informa a los padres y las madres del diagnostico de una CC
durante el embarazo, tienen que afrontar una serie de cambios psicologicos a nivel individual
e interpersonal. El objetivo del estudio es evaluar el impacto psicologico que produce en los
padres el diagnostico de una CC en el periodo prenatal. La muestra incluy6 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: Administracion del BSI-18, el DAS y el FACES-III tras el diagndstico prenatal.
Resultados: Muchos progenitores (alrededor del 83,6%) pasaron por fases de choque emocional
y negacion tras recibir el diagnoéstico 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 psicoldgico. A nivel de la pareja, tanto los padres (77%) como las madres
(82,4%) presentaron un ajuste diadico idealizado. Por Gltimo, el 43,9% de los padres y el 42,2%
de las madres reflejaron una dinamica familiar moderada.

Conclusion: Los resultados ilustran la complejidad de la etapa inicial que atravesaban las pare-
jas participantes.
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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 Asociacion Espanola de Pediatria. Published by Elsevier Espaiia, 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/).

Introduccion

Las cardiopatias congénitas (CC) son una de las causas
mas frecuentes de mortalidad infantil, con una incidencia
aproximada de 8 casos por 1.000 recién nacidos vivos'?2.
Se encuentran entre las malformaciones congénitas mas
comunes y son responsables del 20% de los recién nacidos
muertos®.

Actualmente, gracias a los avances tecnoldgicos en la
ecocardiografia fetal, la obstetricia y la medicina fetal, las
malformaciones cardiacas se diagnostican con mayor pre-
cision y mas detalladamente en el periodo prenatal. El
diagndstico precoz de las malformaciones cardiacas propor-
ciona a las familias informacion precisa sobre la condicion
clinica del feto durante el embarazo, el pronostico posnatal
e incluso las intervenciones quirdrgicas que podrian reque-
rirse en el futuro®.

El nacimiento de un hijo siempre conlleva una serie de
modificaciones en la estructura familiar, pero cuando ade-
mas se ha diagnosticado una patologia, los futuros padres
afrontan una situacion inesperada, inquietante, descono-
cida y desconcertante que suelen procesar de manera
negativa®. Esto altera las expectativas del hijo esperado
y requiere procesar la pérdida del hijo sano imaginario’”.
El diagndstico de una CC suele generar ansiedad, desorien-
tacion, angustia y sentimientos de culpa. En muchos casos
surgen también sentimientos de frustracion, ira y desespe-
racion, y la sensacion de que los recursos de la familia para
afrontar la situacion son limitados'®"".

Varios investigadores han documentado el impacto de
las CC en nifios, que en muchos casos van a sufrir hospi-
talizaciones, visitas médicas y procedimientos dolorosos a
lo largo de toda la vida. Pero los nifios no son los Unicos

que sufren las consecuencias fisiologicas y psicoldgicas de
la CC, ya que esta también tiene repercusiones importan-
tes sobre la dindmica familiar'>'3. Estudios de padres de
ninos con hiperplasia suprarrenal congénita por déficit de
21-hidroxilasa demuestran el enorme impacto psicologico
sobre las familias. Los pacientes afectados requieren tra-
tamiento de por vida, y las hospitalizaciones y estresores
recurrentes pueden afectar negativamente a la relacion de
los padres entre siy a la organizacion familiar'. Por otro
lado, hay estudios que indican que la reaccion de las fami-
lias al diagnostico de cancer en un niflo puede cambiar con
el paso del tiempo. La respuesta inicial suele ser el choque
emocional y el panico, seguidos de depresion, ira y culpa
al inicio del tratamiento'. En estos casos, el impacto emo-
cional del diagnostico también afecta a la vida diaria de
los padres, asi como a la organizacion y al funcionamiento
familiares'®".

Otro estudio compard a madres de nifios con diagnodstico
prenatal de CC con madres de nifos diagnosticados tras el
nacimiento'®. Los autores encontraron que el momento del
diagnostico podria ser un factor importante, pues los padres
informados de la patologia en el periodo prenatal pueden
comenzar el proceso de afrontar y aceptar la situacion en
ese momento. De este modo, los padres pueden jugar un
papel mas activo en la planificacion de los cuidados prena-
tales y posnatales del nifio y estan mejor preparados para el
nacimiento y la futura evolucion de la enfermedad.

Diversos estudios en pacientes con CC han permitido
conocer bien los aspectos fisicos y bioldgicos asociados a las
malformaciones cardiacas y su evolucion a nivel médico?%4,
En cambio, solo recientemente se ha empezado a investigar
el funcionamiento familiar con respecto a la capacidad de
las parejas para afrontar el diagndstico de CC en el nifio?>. A
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Figura 1

pesar de este interés reciente, pocos estudios han analizado
las diferencias en la percepcion de la situacion en base al
sexo de los padres?®?7,

El objetivo del estudio fue identificar las dificultades de
los padres que reciben un diagnostico prenatal de CC grave.
Para ello, se recogieron y analizaron datos sobre sus difi-
cultades a nivel individual, de pareja y de familia en la fase
inicial tras el diagnostico prenatal de CC en comparacion con
parejas de control. Uno de los objetivos secundarios era eva-
luar si habia diferencias segun el rol de paternidad (padre o
madre). También se recogieron datos sobre el malestar psi-
cologico, el ajuste diadico y la dinamica familiar con objeto
de establecer qué intervenciones psicologicas y qué tipo de
apoyo podrian ser beneficiosos para las parejas durante este
largo proceso en el hospital.

Método

Estudio multicéntrico prospectivo de casos y controles rea-
lizado en dos hospitales universitarios en Barcelona, Espana
(Hospital Vall d’Hebron y Hospital Sant Joan de Déu).

El protocolo de estudio, incluyendo los criterios de
inclusion y de exclusion, se ha detallado en una publica-
cion previa (https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31506079/).
Como casos, fueron elegibles para inclusion en el estudio
mujeres con mas de 20 semanas de gestacion con fetos diag-
nosticados de malformacion cardiaca atendidas en la unidad
de medicina fetal de los hospitales participantes. Se invito a
gestantes con fetos sanos atendidas en los mismos hospitales
a nivel ambulatorio a participar como controles. El protocolo
de estudio fue aprobado por el comité ético de cada hospi-
tal, y se obtuvo del consentimiento informado por escrito
de todos los participantes.

El estudio se enmarcaba en un proyecto de mayor enver-
gadura aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica
del Hospital Vall d’Hebron en Barcelona (CEIC PR [AMI]
307/2012). Este proyecto comprende 4 fases, cada una con

2-6 meses tras la cirugia
—Administracion de: DAS, FACES-III, BSI-18
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Protocolo de estudio.

sus propios objetivos y protocolos. El presente articulo se
centra en el objetivo principal de la primera fase (fig. 1).

Todos los participantes dieron su consentimiento por
escrito para el almacenamiento y el uso de los datos obte-
nidos para la investigacion. Las sesiones del estudio estaban
formadas por dos partes. En la primera se informaba a la
pareja sobre la finalidad de la investigacion y el protocolo
de estudio, y se obtenia su consentimiento informado. La
segunda parte se dedico a la recogida de datos. Se entrevistd
a la vez a ambos miembros de la pareja, y a continuacion se
administraron los siguientes cuestionarios de manera indi-
vidual: el Brief Symptoms Inventory-18 (BSI-18), el Dyadic
Adjustment Scale (DAS) y el Family Adaptability and Cohe-
sion Evaluation Scale, version Ill (FACES-1II).

Evaluacion psicolégica de los padres

EL BSI-18 es un inventario breve de sintomas psicopatologicos
disenado para detectar el malestar psicoldgico y los sinto-
mas psiquiatricos mas prevalentes en la poblacion general y
en los pacientes médicos que acuden a la atencion prima-
ria. También es util en la deteccion del malestar psicoldgico
asociado a los trastornos psiquiatricos mas graves, debido a
que los sintomas de somatizacion, depresion y ansiedad son
muy frecuentes en estos trastornos. Como su nombre indica,
el BSI-18 consta de 18 items (6 de somatizacion, 6 de depre-
sion y 6 de ansiedad) y la puntuacion total puede ser de 0 a
72 puntos. Un indice de severidad global (ISG) superior a 63
es indicativo de sintomatologia clinicamente significativa®.

EL DAS es uno de los instrumentos mas utilizados para
evaluar la calidad y el ajuste de la pareja?’. Es una escala
multidimensional aplicable al matrimonio y en las relaciones
de pareja con caracteristicas similares. Este cuestionario
consta de 32 items, divididos en 4 subescalas (satisfac-
cion diadica, consenso diadico, cohesion diadica y expresion
afectiva) que permiten obtener una puntuacion global del
ajuste diadico; la puntuacion maxima es de 151, conside-
randose normales puntuaciones entre 100 y 125°°,
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Tabla 1 Caracteristicas demograficas de los grupos de estudio
Caracteristicas demograficas
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

Titulo 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

Formacion 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 educacion formal 3 2,6 0 0 0,102
Tipo de embarazo

Concepcion espontanea 49 86,0 46 92,0 0,324

Tratamiento de fertilidad 8 14,0 4 8,0 0,324
Lugar de residencia

Cataluna 52 91,2 49 98,0 0,129

Fuera de Cataluna 5 8,8 1 2,0 0,129
Situacion laboral

Empleo activo 88 77,2 100 100 0,000

Sin empleo 26 22,8 0 0 0,000
Numero 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: educacion general basica; ESO: educacion secundaria obligatoria; FP: formacion 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, situacion laboral y nimero de hijos se refieren a participantes

individuales (114 en el grupo de casos y 100 en el grupo control).

El FACES-IIl es un instrumento de 20 items basado en
el modelo circumplejo desarrollado por Olson, Sprenkle y
Russell en 19793"32, EL FACES-IIl evalla las dos dimensio-
nes principales del modelo: la cohesion (con 4 categorias:
desvinculada, separada, conectada y aglutinada) y la adap-
tabilidad (con 4 categorias: rigida, estructurada, flexible
y cadtica)®. La evaluacion se basa en una distribucion de
16 tipologias de dinamica familiar y 3 tipologias de familia
(equilibrada, moderada y extrema).

También se recogieron datos sobre las caracteristicas
sociodemograficas (sexo, edad, lugar de residencia, educa-
cion, empleo, etc.) y el diagnostico del nifo.

El analisis de datos se realiz6 con el paquete informa-
tico IBM SPSS Statistics para Windows, version 23.0 (2015;
IBM Corp, Armonk, NY, EE.UU.). Se realizd un analisis des-
criptivo, de frecuencias y correlacional. Para el analisis
correlacional se empleo la prueba de Spearman, y se empled
la U de Mann-Whitney y la t de Student para comparar gru-
pos y madres y padres. Se realizd el mismo analisis para

los resultados del BSI-18, el DAS y el FACES-Ill. También se
llevo a cabo un analisis multivariado de las caracteristicas
sociodemograficas de los participantes.

Resultados

La muestra final consistia de 214 participantes, es decir, 107
parejas (unidades familiares), de las que 57 eran parejas que
recibieron el diagndstico de CC durante el embarazo (grupo
de casos). Las 50 parejas restantes se incluyeron como con-
troles (grupo control).

En el grupo de casos, los participantes tenian de 20 a
46 anos de edad (media: 33,06; desviacion estandar [DE]:
5,66). En cuanto al nivel educativo, el 46,5% (n=53) tenian
titulo universitario y solo el 2,6% (n=3) carecian de educa-
cion formal. En lo concerniente al estado civil, el 71,9% de
las parejas (n=41) estaban casadas y el 28,1% (n=16) no lo
estaban. En cuanto al tipo de embarazo, el 86% de las pare-
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Tabla 2 Anomalias congénitas

Anomalias congénitas (casos)

n %
TGV 16 28,2
Cl 9 15,8
TF 12 21,1
CAV 6 10,5
Hipoplasia del arco 14 24,6

aortico/coartacion de la aorta

CAV: comunicacion auriculoventricular; Cl: comunicacion inter-
ventricular; TF: tetralogia de Fallot; TGV: transposicion de
grandes vasos.

jas (n=49) habian concebido espontaneamente mientras
que el 14% (n=8) habian recibido tratamiento de fertili-
dad. En el grupo de control, la edad de los participantes
oscilaba entre 25 y 49 afos, con excepcion de un padre que
tenia 79 (media: 34,66; DE: 6,48). En cuanto a su educacion,
el 57% (n=57) tenian titulo universitario. La distribucion
por 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 espontaneamente y el 8% (n =4) recibie-
ron tratamiento de fertilidad (tabla 1).

Los datos sobre las CC se obtuvieron de los historiales
médicos. Se analizaron las patologias mas graves asocia-
das a niveles mayores de afeccion neurologica: diagndstico
de transposicion de grandes vasos (TGV) en el 28,1% de los
fetos (n=16), comunicacion interventricular (Cl) en el 15,8%
(n=9), tetralogia de Fallot (TF) en el 21,1% (n=12) y canal
auriculoventricular (CAV) en el 10,5% (n=6).

También se diagnostico hipoplasia del arco aor-
tico/coartacion de la aorta en el 24,6% de los fetos (n=14)
(tabla 2).

Antes de realizar el analisis multivariante, se compararon
distintas variables entre el grupo de casos y el grupo control,
comprobandose que los grupos eran similares en casi todas
estas caracteristicas (tabla 1). Esto corrobora que no habia
diferencias en las caracteristicas y circunstancias personales
que pudieran haber afectado a sus respuestas a los distintos
instrumentos empleados para evaluar las reacciones de los
padres al diagnostico. Se realizoé un analisis multivariante
de las caracteristicas demograficas de los participantes. No
se detectaron diferencias significativas en la fase del diag-
nostico. Parece que las caracteristicas demograficas de los
participantes no influenciaron su respuesta al diagndstico de
sus hijos.

Resultados del BSI-18

Las comparaciones intragrupo mostraron que, tanto en el
grupo de casos como en el grupo control, las puntuaciones
de padres y madres fueron similares en todas las subescalas
y en el ISG, con una media de 57,42 en los padres del grupo
de casos (DE: 10,315), de 61,32 en las madres del grupo de
casos (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:
7,500) (tabla 3).

El analisis mostro que, en el grupo de casos, el 35,09% de
los padres (n=20) y el 47,37% de las madres (n=27) tuvieron
puntuaciones clinicas. En comparacion, en el grupo control
solo el 13,73% de las madres (n=7) tuvieron puntuaciones
clinicas (tabla 4).

Tabla 3 Resultados del BSI-18 de los padres y madres en el grupo de casos y grupo control
Grupo de casos Grupo control
Padres (n=57) Madres (n=57) Padres (n=49) Madres (n=51)
Min  Max Media DE Min  Max Media DE Min  Max Media DE Min  Max Media DE
Som 43 80 53,09 10,156 40 81 57,40 10,351 40 58 46,61 5,267 40 75 55,25 9,658
Dep 42 78 56,28 9,449 41 73 59,44 7,776 41 65 47,29 6,871 4 69 47,37 8,047
Ans 40 77 59,42 10,519 38 80 62,93 9,063 37 67 52,22 9,141 38 67 52,80 8,314
ISG 37 79 57,42 10,315 35 78 61,32 8,765 37 60 48,43 7805 35 69 52,71 7,500
Ans: ansiedad; DE: desviacion estandar; Dep: depresion; ISG: indice de severidad global; Som: somatizacion.
Tabla 4 Puntuaciones clinicas de padres y madres en el grupo de casos y grupo control
Grupo de casos Grupo control
Puntuacion clinica Padres Madres Padres Madres
n % n % n % n %
Somatizacion 10 17,54 16 28,07 — — 13 25,50
Depresion 12 21,05 21 36,84 2 4,08 3 5,88
Ansiedad 26 45,61 35 61,40 8 16,33 10 19,61
ISG 20 35,09 27 47,37 — — 7 13,73

ISG: indice de severidad global.
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Tabla 5 Correlacion en los resultados del BSI en el grupo de casos y grupo control y significacion estadistica

Grupo de casos

Grupo control

Correlacion Padres Madres Padres Madres
rho p rho p rho p rho p
Somatizacion-depresion 0,572" 0,000 0,309* 0,019 0,194 0,183 0,309* 0,019
Somatizacion-ansiedad 0,491 0,000 0,649 0,000 0,276 0,055 0,649 0,000
Depresion-ansiedad 0,749 0,000 0,660 0,000 0,734" 0,000 0,660 0,000
rho: coeficiente de correlacion 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
Satisfaccion
Satisfactorio 13 23 10 17,6 7 14,3 7 13,8
Idealizado 44 77 47 82,4 42 85,7 44 86,2
Cohesion
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
Idealizado 40 70,1 40 70,1 33 67,4 35 68,6

Dentro de los grupos, se observaron diferencias signifi-
cativas entre padres y madres en el malestar psicoldgico
(p=0,04 en el grupo de casos y p=0,18 en el grupo control),
la somatizacion (p=0,043 en el grupo de casos y p <0,001
en el grupo control) y la depresion (p=0,045 en el grupo de
casos y p=0,042 en el grupo control).

En los padres del grupo control se observaron corre-
laciones significativas entre la somatizacion y la ansiedad
(p<0,001), la somatizacion y la depresion (p<0,001) y la
ansiedad y la depresion (p <0,001). En las madres del grupo
de casos se observaron correlaciones significativas entre la
somatizacion y la ansiedad (p <0,001) y entre la ansiedad y
la depresion (p <0,001). La Unica correlacion encontrada en
el grupo control, tanto en madres como padres, fue entre la
ansiedad y la depresion (p <0,001) (tabla 5).

Se compararon los grupos por medio de la prueba
U de Mann-Whitney para determinar si habia diferencias
estadisticamente significativas entre ellos. Se encontra-
ron diferencias significativas en el malestar psicoldgico
(p<0,001) y en las subescalas de somatizacion (p=0,002),
depresion (p<0,001) y ansiedad (p < 0,001).

Resultados del DAS

Los resultados de la comparacion intragrupo muestran que
tanto padres como madres en los grupos de casos y control
tendian a estar satisfechos con el nivel de consenso de la
pareja. En el grupo de casos, el 63,3% de los padres (n=36)
y el 66,5% de las madres (n = 38) expresaron satisfaccion con
el nivel de consenso diadico. En el grupo control, estos por-
centajes eran del 73,4% en los padres (n=36) y del 67% en
las madres (n=32).

Las puntuaciones de la satisfaccion diadica fueron altas
en ambos grupos tanto en padres como en madres. En el
grupo de casos, el 77% de los padres (n=44) y el 82,4% de
las madres (n=47) expresaron estar satisfechos. En el grupo
control, 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 percibian positiva-
mente su nivel de cohesion con la pareja. En el grupo de
casos, el 89,4% de los padres (n=51) y el 85,8% de las madres
(n=49) tenian una percepcion idealizada de su cohesion con
su pareja. En el grupo control, el 91,8% de los padres (n =45)
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y el 94% de las madres (n=48) también tenian una percep-
cién idealizada.

Los participantes en ambos grupos también expresa-
ron precepciones positivas de la expresion de afecto en la
pareja. La expresion de afecto diadica se describio como
satisfactoria por el 70,1% de los padres y de las madres en
el grupo de casos (n=40) y el 67,4% de los padres (n=33) y
el 68,6% de las madres (n=35) en el grupo control (tabla 6).

Los participantes de los dos grupos presentaron una per-
cepcion idealizada de sus relaciones: el 57,7% de los padres
y el 50,4% de las madres en el grupo de casos, y el 73,7%
de 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
observaron diferencias significativas entre ellos en el grupo
control en la percepcion de la cohesion (p=0,024).

En los padres del grupo de casos se encontraron corre-
laciones estadisticamente significativas entre el consenso
y la cohesion (p<0,001) y entre el consenso y la expre-
sion de afecto (p<0,001). En las madres del grupo de casos
se encontraron correlaciones estadisticamente significativas
entre el consenso y la satisfaccion (p <0,001) y entre el con-
senso y la expresion de afecto (p <0,001). Las correlaciones
encontradas en los padres en el grupo control fueron entre el
consenso y la cohesion (p=0,000) y entre la satisfaccion y la
expresion de afecto (p <0,001). En las madres del grupo con-
trol habia correlaciones significativas entre el consenso y la
satisfaccion (p=0,004), el consenso y la cohesion (p < 0,001)
y el consenso y la expresion de afecto (p=0,009) (tabla 8).

Se encontraron diferencias estadisticamente significati-
vas entre el grupo de casos y el grupo control en la subescala
de cohesion del DAS (p=0,004).

Resultados del FACES-III

La comparacion intragrupo mostroé que, en el grupo de casos,
la dinamica percibida con mayor frecuencia por los padres
fue la cadticamente conectada (29,8%; n=17), seguida de
la cadticamente aglutinada (21,1%; n=12). Segun el modelo
circumplejo, estas son tipologias familiares moderadas y
extremas. En las madres del grupo de casos, la dinamica
percibida mas frecuentemente fue la caéticamente agluti-
nada (22,8%; n=13), seguida de la cadticamente conectada
(21.1%; n=12), tipos de familia extremos segln el modelo
circumplejo. En el grupo control, la dinamica percibida
con mayor frecuencia por los padres fue la cadticamente
conectada (49%; n=24), una tipologia moderada dentro del
esquema. La dinamica cadticamente conectada también fue
la percibida con mayor frecuencia por las madres (31,4%,
n=16), seguida de la cadticamente aglutinada (19,6%;
n=10), dinamicas que se encuentran en los cuadrantes
moderados y extremos del modelo circumplejo (tabla 9,
fig. 2).

El analisis comparativo no encontro diferencias significa-
tivas segun el sexo en ninguno de los grupos.

Como muestra la tabla 10, casi todos los participantes en
cada grupo percibian dinamicas familiares que se encontra-
ban en el rango moderado.

La comparacion de los dos grupos encontro diferencias
estadisticamente significativas en la percepcion de la dina-

mica familiar entre las parejas que esperaban un hijo con
CC y las que esperaban un hijo sano (p=0,029).

Discusion

Los resultados del estudio ilustran el afrontamiento por
parte de padres y madres del diagnostico de una enfermedad
grave como son las CC en el hijo que esperan.

Varios autores han descrito las reacciones de los padres
tras recibir el diagnéstico de un hijo**. Los padres se ven
obligados a afrontar simultaneamente la transicion a la
paternidad y el diagnéstico de CC en el hijo, a la vez
que aspectos médicos, economicos, sociales, familiares y
emocionales, entre otros, relacionados con el diagndstico’.
Estudios previos'®" han descrito la crisis que origina en la
familia el diagndstico en el nifio, con cambios significati-
vos en las relaciones entre familiares, sobre todo entre los
miembros de la pareja y el nino enfermo. Por afadidura, la
cohesion diadica puede verse afectada hasta el punto de que
toda la atencion se centre en el niflo enfermo, lo que afecta
negativamente a la satisfaccion de la pareja y a la conse-
cucion de objetivos comunes'>'*. Las familias desarrollan
distintas estrategias para afrontar la nueva situacion y se
adaptan a ella con mayor o menor éxito'¢.

Los resultados del BSI-18 indican que la mayoria de los
progenitores en ambos grupos no tenian puntuaciones cli-
nicas. Dicho de otro modo, su ISG se encontraba bajo el
umbral clinico de 63 puntos?®. Esto diferia de los resultados
de estudios previos'®'", que reportaron que al afrontar una
situacion critica de estas caracteristicas, los padres tendian
a exhibir niveles altos de ansiedad debido al miedo a las
posibles consecuencias de la enfermedad, y también ten-
dian a tener puntuaciones altas de malestar psicologico en
respuesta a estos diagnosticos graves. En nuestro estudio
no se encontraron diferencias significativas entre casos y
controles. Esto podria deberse a que los cuestionarios se
administraron inmediatamente después de informar a las
parejas del diagnodstico. Los progenitores estaban atrave-
sando un momento de incertidumbre y confusion durante
el embarazo, y quiza no habian asimilado por completo la
informacién que se les habia dado. Lo que es de esperar,
dado lo perturbador de un diagnostico que coloca a la fami-
lia en territorio desconocido, pues no esta familiarizada con
los procesos que habran de atravesar con su hijo ni con el
curso probable de la enfermedad congénita'®'" 15,

También cabe destacar que, si bien los resultados no fue-
ron clinicamente significativos, tanto en el grupo de casos
como en el grupo control las madres tuvieron puntuaciones
mayores en el ISG. Las mujeres embarazadas a menudo
experimentan cambios hormonales que afectan tanto a
su estado fisico como a su estado de animo. El analisis
encontré diferencias significativas entre las subescalas,
pero en ambos grupos hubo correlaciones tanto en madres
como en padres entre la ansiedad y la depresion. Concreta-
mente, niveles mayores de depresion se asociaban a niveles
menores de ansiedad, y viceversa. En los padres del grupo
de casos también habia correlaciones significativas entre
la somatizacion y la ansiedad y entre la somatizacion y la
depresion, de manera que niveles mayores de somatizacion
se asociaban a niveles mas bajos de depresion, y viceversa.
Por lo tanto, cabe concluir que la respuesta a un mismo
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Tabla 7 Tipo de ajuste diadico

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 Correlacion entre las subescalas del DAS vy significacion estadistica
Grupo de casos Grupo control
Correlacion Padres Madres Padres Madres
rho p rho p rho p rho p
Consenso-Satisfaccion 0,311* 0,018 0,471 0,000 0,269 0,062 0,396 0,004
Consenso-Cohesion 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
Satisfaccion-Cohesion 0,287* 0,031 0,138 0,305 0,209 0,150 0,252 0,075
Satisfaccion-Exp. de afecto 0,217 0,105 0,325* 0,014 0,489" 0,000 0,271 0,054
Cohesion-Exp. de afecto 0,168 0,211 0,255 0,056 0,111 0,450 0,101 0,479
rho: coeficiente de correlacion de Spearman.
* p <0,05.
* p <0,01.

Tabla 9 Distribucion de frecuencia de los 16 tipos de dinamica familiar en el grupo de casos y grupo control

Grupo de casos Grupo control

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

n % n % n % n %
Caoticamente desvinculada 1 1 1 1,8 0 0 0 0
Cadticamente separada 2 3,5 4 7 4 8,2 5 9,8
Caoticamente conectada 17 29,8 12 21,1 24 49 16 31,4
Caoticamente 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
Rigidamente separada 3 5,3 3 5,3 0 0 0 0
Rigidamente aglutinada 2 3,5 2 3,5 0 0 0 0

estresor (en este caso, el diagnostico prenatal de CC en un
hijo) y las estrategias empleadas para afrontarlo difieren
en varones y en mujeres’®.

Los resultados del estudio del ajuste diadico por medio
del cuestionario DAS mostraron que casi todos los padres y
madres en el grupo de casos y en el grupo control tenian una
percepcion idealizada del ajuste en sus relaciones, ya que

la mayoria de los participantes obtuvieron puntuaciones de
mas de 125°°. Cabe mencionar que, en ambos grupos, inde-
pendientemente del sexo y de la presencia de correlacion o
diferencias entre los grupos, las puntuaciones en la subes-
cala de cohesion fueron significativamente mas altas que
en el resto de subescalas. Otro aspecto a resaltar es el de
la percepcion idealizada que tenian las parejas de su rela-
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Figura 2 Tipos de dinamica familiar segiin el modelo circumplejo de Olson.

Tabla 10  Distribucion 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
Extremo 15 26,4 16 28,1 3 6,1 10 19,6

cion. Este hallazgo también diferia de los resultados de un
estudio previo', centrado especificamente en el impacto
de estas situaciones sobre la cohesion de las parejas, ya que
a menudo se ven obligadas a poner toda su atencién en el
nino y los miembros de la pareja pueden descuidarse mutua-
mente. Una posible explicacion de esta discrepancia es que
las relaciones de las parejas en nuestro estudio pasaban por
un buen momento, dado que se encontraban ampliando sus
familias. Esto implica un cierto grado de armonia y una per-
cepcion idealizada de la relacion, que podrian mantenerse
intactos a pesar del diagndstico recibido.

En ambos grupos, los progenitores percibian estilos
moderados de dinamica familiar. Aplicando el modelo cir-
cumplejo de Olson, las dinamicas familiares de las parejas se
considerarian moderadas o extremas, ya que los participan-
tes a menudo se clasificaron en las tipologias cadticamente
conectada o cadticamente aglutinada. De este analisis se
deduce que estas parejas que esperaban un hijo tenian
una percepcion muy positiva de su propia adaptabilidad y
su cohesion familiar en el periodo prenatal. En otras pala-
bras, consideraban que estaban dispuestos y eran capaces
de adaptarse a cualquier cambio que pudiera ocurrir en su
familia o circulo social. Ademas, la mayoria de las parejas
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se encontraban en un momento de sus vidas en el que los
intereses y objetivos de cada miembro se complementaban
con los del otro.

De este modo, nuestros hallazgos confirmaron algunas de
nuestras hipotesis iniciales. Por ejemplo, hubo diferencias
significativas segln el sexo tanto en el grupo de casos como
en el grupo control, y hubo diferencias entre los grupos en
el nivel global de malestar psicoldgico. En lo concerniente
al ajuste diadico, solo hubo diferencias significativas entre
las madres y padres del grupo control, sin diferencias entre
los grupos. Los resultados no confirmaron la hipotesis inicial
sobre la dinamica familiar.

Hemos de subrayar que cada persona afronta y acepta el
diagnostico de una enfermedad grave en un hijo de manera
diferente, mediante distintos procesos y mecanismos. Dado
que las familias bajo estudio se encontraban en la fase ini-
cial tras recibir el diagndstico, seria de gran interés observar
los cambios en su percepcion de la enfermedad y en su mal-
estar psicologico, ajuste diadico y dinamica familiar. Estas
familias apenas han comenzado un proceso que va a ser alta-
mente complejo, en el que sus hijos van a ser ingresados,
separandoles de su familia, y sometidos a una o mas inter-
venciones quirlrgicas de alto riesgo que pueden tener un
impacto variable sobre su evolucion. Estas parejas todavia
no son del todo conscientes de esas circunstancias. Por lo
tanto, es importante que las parejas que esperan un hijo
y han recibido un diagnoéstico prenatal de CC reciban con-
sejo y acompanamiento psicoldgico efectivos para ayudarles
a comprender la informacion provista y los procesos por los
que es probable que pasen junto con su hijo en los prime-
ros dias, semanas y meses de vida. Esto puede ayudarles
a afrontar los momentos criticos que iran atravesando a lo
largo del tiempo y a sobrellevar la situacion lo mejor posible
como individuos, parejas y familias.

Otro hallazgo importante es que, en el momento de reci-
bir el diagnostico, todas las parejas decidieron continuar
con el embarazo a pesar de saber que el nifio iba a padecer
una enfermedad crénica. El hecho de que fueran capaces de
aceptar la enfermedad sugiere que estas parejas tienen for-
talezas y habilidades que podran ayudarles a conseguir un
equilibrio estable como individuos, parejas y familias segln
vaya evolucionando la enfermedad. Estas habilidades pue-
den ser una fortaleza en el momento de afrontar tanto la
transicion a la paternidad como el diagnostico de CC en el
nifo®.

Los resultados de los cuestionarios administrados ilustran
en lineas generales el impacto del diagndstico prenatal de
CC en la familia. Estos hallazgos pueden ser de interés para
los profesionales que deseen ofrecer apoyo psicoldgico y
asesoramiento efectivos a los padres. A su vez, ello puede
ayudar a los padres que se encuentran en estas situacio-
nes a entender y aceptar la informacion que reciben y a
mejorar sus habilidades de afrontamiento, su manejo de las
experiencias asociadas a la enfermedad y su calidad de vida.

Los datos obtenidos también permitiran realizar un
seguimiento de la evolucion de los participantes segun el
prondstico de la enfermedad en sus hijos, y formular otras
preguntas para la investigacion futura y para el desarrollo
de estrategias de prevencion y tratamiento.
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