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defectos congénitos

Cecilia Mota Gonzalez,* Evangelina Aldana Calva,** Maria Eugenia Gémez Lépez,** Marco Antonio
Sanchez Pichardo,** Guillermo Gonzalez Campillo*

RESUMEN

Los embarazos con defecto congénito desencadenan una reaccion de duelo en los futuros padres, que puede complicarse y evolucionar
a estados emocionales patoldgicos, por lo que es importante la valoracion e intervencién psicoldgica en el proceso de duelo durante el
diagndstico prenatal, el transcurso del embarazo y la finalizacion del mismo. Este articulo revisa las manifestaciones emocionales de las
parejas que viven un embarazo con diagnéstico de defecto congénito y muestra que las pérdidas perinatales y neonatales generan una
respuesta emocional con todas las caracteristicas y sintomas del duelo; sin embargo, factores personales, internos y externos, pueden
facilitarlo o complicarlo y evolucionar a duelo patolégico, este Ultimo exige un proceso psicoterapéutico que evite repercusiones clinica-
mente significativas en la salud psicoldgica. La propuesta de manejo del duelo para los padres consiste en el trabajo psicolégico desde
el diagndstico prenatal hasta la finalizaciéon del embarazo.

Palabras clave: duelo, intervencién psicoldgica, defecto congénito, reacciones emocionales.

ABSTRACT

Pregnancies with congenital defects cause a grief reaction in future parents, that in many cases can get complicated and to progress to
pathological emotional conditions. Due to this grief process psychological evaluation and intervention is important during prenatal diagnose,
pregnancy course, and pregnancy end. This article reviews emotional manifestations in couples who undergo a pregnancy diagnosed
with congenital malformation, and shows that perinatal and neonatal losses produces an emotional response with all characteristics and
symptoms of grief. However, personal factors (both internal and external) can facilitate or complicate it, and evolve to a pathological grief.
This pathological grief requires a psychotherapeutic process to avoid clinically meaningful psychological health impacts. The proposal to
parents’ cope with grief consists in psychological work since prenatal diagnosis until pregnancy end.

Key words: Grief, psychological intervention, congenital defect, emotional reactions.

RESUME

Les grossesses avec défaut congénital provoquent une réaction de deuil chez les futurs parents, qui peut se compliquer et évoluer a
des états émotionnels pathologiques, pour cela il est importante la valorisation et intervention psychologique dans le processus de deuil
pendant le diagnostic prénatal, I'évolution de la grossesse et sa finalisation. Cet article fait la révision des manifestations émotionnelles
des couples vivant une grossesse diagnostiquée avec défaut congénital et montre que les pertes périnatales et néonatales génerent une
réponse émotionnelle avec toutes les caractéristiques et symptdmes de deuil ; pourtant, des facteurs personnels, internes et externes,
peuvent le rendre facile ou compliqué et le faire évoluer vers un deuil pathologique, ce dernier exige un processus psychothérapeutique
qui évite des répercussions cliniquement significatives sur la santé psychologique. La proposition de la conduite du deuil pour les parents
consiste dans le traitement psychologique a partir du diagnostic prénatal jusqu’a la fin de la grossesse.

Most-clés: deuil, intervention psychologique, défaut congénital, réactions émotionnelles.

RESUMO

As gestacdes que tém defeitos congénitos ocasionam uma reagao de dor para os futuros pais, que pode complicar e evolucionar o estado
emocional patoldgico, pelo qual é importante a valoragdo e intervencao psicoldgica no processo de dor, durante o diagnostico pré-natal,
no transcurso da gravidez e na finalizagdo do mesmo. Este artigo revisa as manifestagées emocionais dos casais que vivem uma ges-
tacéo com diagnostico com defeito congénito e mostra que as perdas perinatais e neonatais geram uma resposta emocional com todas
as caracteristicas e sintomas de dor, no entanto, fatores pessoais, internos e externos, podem facilitar ou complicar e evolucionar a dor
patoldgica, este ultimo exige um processo psicoterapéutico que evite repercussodes clinicamente significativas na sadde psicoldgica, desde
o diagndstico pré-natal até o final da gravidez.

Palavras-chave: Dor, intervengéo psicolégica, defeito congénito, reagdes emocionais.
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os defectos congénitos son una de las 10 princi-

pales causas de mortalidad infantil en México. En

general, ocasionan 3,372 muertes al afio, lo que
representa cerca de 10% de las muertes infantiles.!

Las mujeres que gestan un feto con defecto congénito
suelen entrar en una condicion de ambivalencia respec-
to del embarazo y su hijo, que ocasiona un estado de
constante estrés y alto grado de ansiedad que resultan en
desequilibrio emocional.2 Ademas, la mujer que enfrenta
la certeza de que el feto que gesta tiene algln defecto,
debe tomar la decisién de continuar o interrumpir su
embarazo.

Cuando el resultado es la interrupcion del embarazo, un
6bito o la muerte neonatal temprana, la madre experimenta
un proceso de duelo, es decir, el sentimiento que aparece
tras la pérdida de un ser querido.

SIGNIFICADO DE LA PERDIDA PERINATAL

Para entender el significado de una pérdida perinatal
0 neonatal y los sintomas externos que ocasiona, debe
conocerse el proceso de duelo en el contexto psicolégico
que rodea al embarazo.

Una mujer en la etapa temprana del embarazo tiene la
sensacion de que el feto es mas parte de ella que un ser
distinto. El proceso mediante el que la madre se diferencia
del feto es un continuo que comienza con la percepcion
de movimientos fetales que evolucionan durante el em-
barazo,® por lo que a medida que éste avanza aumenta la
fuerza del vinculo y, por consiguiente, se intensifica la
reaccion del duelo en caso de pérdida.

Segun la etapa del embarazo en que se encuentre la
futura madre, la pérdida no sélo implica al feto, sino tam-
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bién a sus deseos, expectativas y suefios asociados con el
hijo no-nato. Ademas, el hecho de que se diagnostique,
prenatalmente, un defecto congénito, implica en los pa-
dres la pérdida de sus expectativas de vivir un embarazo
normal y parir un hijo sano, y se ven en la necesidad de
tomar distancia afectiva por miedo a que muera, lo que
desencadena un duelo anticipado,* ya sea por la pérdida
de algun 6rgano, alguna funcién o por el pronostico de
muerte en el feto.

El grado de dolor emocional, la manifestacion de los
sintomas y el impacto en el funcionamiento psicologico
varia de una mujer a otra. Este factor depende de la etapa
del embarazo, las pérdidas previas, los factores estresan-
tes, las redes de apoyo Yy las actitudes relacionadas con la
maternidad.®

SINTOMAS EMOCIONALES ANTE LA PERDIDA

Cuando los padres (en especial la madre) reciben la noticia
de que al feto se le ha detectado un defecto congénito,
generalmente experimentan una etapa de impacto, que en
la mayor parte de los casos se manifiesta con reaccion de
incredulidad, seguida de aparente aceptacion del problema.
Una vez que el diagnostico se asimila intelectualmente,
sobreviene la reaccién emocional de ansiedad, que casi
siempre cumple con los criterios diagnosticos de trastorno
por estrés agudo.®

Dicha reaccidon se acompafia de crisis de llanto, hostili-
dad que se manifiesta hacia el equipo médico o conyuge,
necesidad de buscar un culpable, sensacién de impotencia,
etc. Ademas, actlian en la pareja diversos estresantes o
factores externos que modifican o exacerban el estado,
como problemas de salud, empleo, condiciones de vida,
familiares, relaciones de pareja, redes de apoyo, situacién
econodmica, atencion médica, etc.

Cada vez que se confirma el diagnoéstico, ante la rea-
lidad inminente los padres experimentan la sensacion de
pérdida frente a la disyuntiva de continuar con el embarazo
y afrontar las consecuencias del defecto congénito en su
hijo, o interrumpirlo.” Cualquiera de estas dos circunstan-
cia significa, de unau otra forma, una pérdida, y habran de
entrar en un proceso de duelo. Los estudios de Lorenzen®
y Mudler® sobre la salud mental de las mujeres que han
experimentado la pérdida de un embarazo, sefialan que
las reacciones del duelo se intensifican cuando la muerte
fetal ocurre en edad gestacional avanzada (después del
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segundo trimestre). Asimismo, se ha comprobado que el
padre se involucra mas en la vivencia del duelo cuando la
muerte ocurre al final del segundo y principios del tercer
trimestre del embarazo, ya que en esta etapa se percibe el
embarazo como situacion real.*

Un estudio en el que 90% de las mujeres experimento
una pérdida perinatal, demostré que 26% manifestd sin-
tomas depresivos, en grado muy alto, seis meses después
del evento.® De la misma manera, las ideas suicidas,'®de
autocritica y autoinculpacion? se asociaron con el periodo
de duelo.

Se ha demostrado que, aunque el vinculo entre padres
e hijo es reciente, los patrones generales de respuesta di-
fieren muy poco de los que se observan en personas que
experimentan la muerte de un familiar cercano.? Entre
estas respuestas es comun encontrar: tristeza manifiesta
no sélo con llanto; enfado, debido a una sensacién de
frustracion al no poder concretar sus expectativas y por
alguna respuesta regresiva al sentirse desamparados e
incapaces de existir sin el bebé; culpa; autorreproche, que
con frecuencia es irracional, y ansiedad; soledad, y anhelo
con la consiguiente depresion.?

También tienen lugar algunas manifestaciones con-
ductuales: incredulidad como primer pensamiento y la
consiguiente busqueda de opiniones médicas adicionales;
confusion, manifiesta por incapacidad de ordenar sus
pensamientos; dificultad para concentrarse en las cosas u
olvidarlas; trastornos del suefio, principalmente después de
la pérdida; trastornos de la conducta alimentaria (anorexia
o bulimia); conducta distraida; aislamiento social y pérdida
de interés en el mundo externo; sofiar con el fallecido (en
este caso el no-nato) o situaciones que rodean al embarazo
0 nacimiento; evasion de objetos o situaciones que le hagan
recordarlo, e hiperactividad.®®

PROCESO DE DUELO

El proceso de duelo implica diversos sentimientos y con-
ductas esperadas después de la pérdida. El sentimiento
de pérdida los hace sentirse privados de la relacién con
alguien que tiene significado afectivo (el futuro hijo), ya
sea por muerte o separacion, lo que marca el inicio de un
proceso de elaboracion emocional que permite tomar dis-
tancia afectiva, necesaria para que el aparato psicoldgico
recupere su funcionalidad y reordene los vinculos emocio-
nales con su constelacion afectiva.* Durante este proceso,

los padres experimentan varias fases: inician con periodos
de insensibilidad originados en los momentos cercanos a
la pérdida, seguidos de lapsos de anhelo y depresion, en
los que puede haber enojo y coraje, para después entrar en
una etapa de desorganizacion y desesperacion que resulta
en incapacidad para funcionar en su medio; finalmente, son
capaces de iniciar la ultima fase en la que se reorganiza
la conducta y recupera su vida normal.? Algunos estudios
indican que si los padres crean recuerdos y hacen al bebé
una persona tangible, a través de verlo muerto, ponerle
nombre y hacer un funeral, les ayuda a elaborar el duelo
y evita que dicho proceso se vuelva patologico.®

Aunque es un proceso normal y su duracién varia en
cada individuo, puede complicarse, es decir, su intensi-
dad rebasa la capacidad de las personas y se desborda, y
recurren a conductas desadaptativas 0 permanecen en un
estado cronico sin avanzar en el proceso. Esta situacion
depende de diversos factores: la relacién que los padres
puedan tener con el futuro hijo; ambivalencia ante el
embarazo, puede haber exceso de enfado o culpa que in-
hiben el duelo; circunstanciales (antecedente de pérdidas
neonatales o perinatales, esterilidad o primer embarazo,
etc.); pérdidas o separaciones experimentadas en el pasado;
de la personalidad que repercutan en el duelo complicado
(caracter de la persona y cémo afecta su capacidad para
afrontar el malestar emocional) y, por Gltimo, los psico-
sociales (actitudes y motivaciones hacia la maternidad, y
existencia o no de redes de apoyo).?

FACILITACION DEL DUELO

Cuando el proceso de duelo se complica es dificil cumplir
las tareas correspondientes a cada fase; por lo que se requie-
re la intervencién psicoldgica que las facilite.*

Estas tareas se refieren a:

Aceptar la realidad de pérdida. Algunos padres niegan
la muerte del bebé, aun cuando la esperaban, por lo que es
importante confrontarlos con la realidad, que su hijo esta
muerto, se ha marchado y no volvera, y que es imposible
un reencuentro con él. Aceptar la realidad requiere tiempo,
pues no sélo implica la aceptacion intelectual sino también
la emocional.

Exteriorizar las emociones. En ocasiones los padres tra-
tan de minimizar la muerte de su hijo o bloquean el afecto
al negar el dolor existente, por lo que la intervencién debe

606

GINECOLOGIA Y OBSTETRICIA DE MEXICO



Impacto emocional en las parejas a quienes se informa que su feto tiene defectos congénitos

centrarse en conectar el afecto con el hecho, mediante la
catarsis de las fantasias y sentimientos hacia el feto o emba-
razo, y ayudar a que experimenten el dolor de la pérdida.

Adaptarse al medio sin el bebé. La pareja no sélo debe
adaptarse a la pérdida de su funcion como “padres”, sino
que la muerte de su hijo les confronta, también, con la adap-
tacién al sentido de si mismos. Algunos estudios sefialan
que las mujeres definen su identidad mediante relaciones y
cuidados a otros, por lo que el duelo no representa Unica-
mente la pérdida de una persona significativa, sino también
la sensacion de pérdida de si mismo.'® Ademas, el duelo
supone una regresion intensa, donde las personas se perci-
ben como inutiles, inadecuadas e incapaces.'” Otro aspecto
importante es que la muerte del nifio cuestiona los valores
fundamentales de la vida, de cada padre y sus creencias
filosdficas, e impide que se adapten a la pérdida. Esto genera
una lucha contra si mismos, fomenta la impotencia, el no
desarrollo de las capacidades de confrontamiento necesarias
o0 aislamiento del mundo y evacion de las exigencias del
medio; por lo tanto, es necesario el aprendizaje y ensayo
de nuevos roles.

Reorganizar los sentimientos hacia el hijo muerto y
replantear la vida. Implica la emancipacion del apego ago-
biante con el hijo, es decir, no reactivar durante el curso de la
vida su recuerdo con intensidad exagerada; esto no significa
que renuncie de manera afectiva a él, sino que busque un
lugar apropiado en la vida psicolégica de los padres.

Worden menciona que la mayoria de los padres tiene
dificultades para entender el rechazo emocional, por lo que
pensar en el término recolocar implica cierta relacion con
los pensamientos y recuerdos que se asocian con su hijo, y
de esta manera facilita su adaptacion a la vida después de
la muerte de éste.®

INTERVENCION PSICOLOGICA EN EL
PROCESO DE DUELO

Zaiger'® plantea tres modelos de intervencion para afrontar
el proceso de duelo: el primero es el intrapersonal, en el que
se encuentra el modelo de tareas de Worden*® (se interviene
en acciones que realizaran los padres en distintos momentos
del proceso de duelo); el segundo es el interpersonal, en el
que se encuentra el enfoque constructivista del significado®
(plantea la intervencidn en reconstruir la imagen del mundo
a partir de la ausencia del bebé fallecido), y el tercero es
el integrador, representado por el modelo de los cuatro

componentes de Bonanno® (se recalca el fenémeno del
apego v, por tanto, de los vinculos afectivos, y el proceso
de afrontamiento de la pérdida).

Segun el modelo de intervencidn utilizado, los objetivos
consisten en establecer el diagndstico del estado emocional
de la paciente y su pareja, favorecer la expresion de males-
tar fisico y dificultades personales (de pareja y familiares
que surgen con el evento), hacer consciente a la pareja del
proceso de duelo que enfrentaran, favorecer la expresion
de diferentes sentimientos generados en las distintas fases
del duelo y trabajar reflexivamente en la comprension del
evento en curso.?

INTERVENCION DEL EQUIPO MEDICO Y DE
SALUD

Reconocer el proceso de duelo en la pareja que ha perdido
un hijo debe ser parte integral de la practica médica y del
resto del equipo de salud institucional o practica priva-
da.?® Es importante proporcionar un clima de seguridad y
confianza en estas parejas, por lo que deben considerarse
los siguientes aspectos:

 Iniciar y mantener la comunicacion con la pareja.

e Mantener una actitud de empatia y comprension.

e Escuchar sus necesidades sin emitir juicios.

» Atender las reacciones iniciales del duelo.

e Proporcionar un espacio privado para escuchar sus
dudas y demandas.

e Dar la oportunidad de que conozcan a su bebé y
permitir el contacto con €l (siempre y cuando lo
acepten).

e Informar sobre el proceso de duelo que enfrentan.

e Enviarlos con especialistas en salud mental para el
tratamiento e intervencién psicoldgicos.

El objetivo de la intervencion en salud mental es preve-
nir la mayor contidad de problemas, evitar el sufrimiento
innecesario en las personas y optimizar los costos de las
instituciones de salud.

CONCLUSION
Los padres cuyos hijos sufren muerte perinatal entran

en un proceso de duelo con todas las caracteristicas que
experimentan las personas que sufren la pérdida de un
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familiar cercano. Minimizar la muerte, enfocada en un
futuro optimista y con la posibilidad de nuevos embarazos
u otros hijos, no aliviara el estado emocional de los pa-
dres. Aungue no es extrafio que muchas parejas necesiten
intentar un nuevo embarazo después de la pérdida,? se
sabe que dicha conducta es reactiva al malestar psicolo-
gico sufrido por ambos y surge como intento de reparar
en la fantasia tal pérdida o concretar la expectativa de
maternidad-paternidad.

En este tipo de muerte los padres elaboran el duelo por
lo que habrian tenido (hijo idealizado) o lo que han perdido
(hijo real). Los estudios demuestran aceptacion de la pér-
dida cuando ambos padres tienen estilos de afrontamiento
similares y comunicacién mas abierta.'”

El analisis de las circunstancias que rodean al falle-
cimiento, la expresion, clarificacion y aceptacion de los
sentimientos generados por el embarazo, nacimiento y
muerte; la ayuda en la construcciéon de redes de apoyo
eficaces, y la resignificacion de algunos eventos de vida
importantes para las parejas, son aspectos relevantes en
los que debe centrarse la intervencion psicolégica.

Para una pareja, la pérdida perinatal o neonatal debida
a defectos congénitos se vive con la misma intensidad
que la muerte de una persona significativa, por lo que
su respuesta emocional tiene las caracteristicas de un
proceso de duelo normal, en el que imperan los sintomas
depresivos de ansiedad.

El proceso de duelo tiene curso y tiempo determinados,
y es variable en cada persona; sin embargo, la conjuncion
de factores internos (desde los estilos de afrontamiento
hasta la personalidad) y externos, en especial el tipo de
relacion establecida con la pareja, las redes de apoyo fa-
miliares y sociales, antecedentes reproductivos y situacién
econdmica facilitan o entorpecen dicho proceso, ademas
de ocasionar que se complique y los sintomas evolucionen
a estados patoldgicos.

El proceso de duelo complicado requiere la interven-
cion psicoterapéutica que ayude a su solucién e impida
repercusiones clinicamente significativas a mediano y
largo plazos en la estructura psicolégica de los padres y,
en consecuencia, en todas sus areas de funcionamiento.

La propuesta de enfrentamiento del proceso de duelo
en padres que viven un embarazo con diagnoéstico de
defecto congénito, consiste en el abordaje terapéutico,
desde el diagnostico prenatal (trabajo de un duelo
anticipado que modula la respuesta emocional ante la

pérdida inminente, y mejora la comprension y al apego
a los procedimientos médicos) hasta el trabajo psico-
terapéutico después de la pérdida, con la finalidad de
facilitar las tareas del proceso de duelo y evitar que se
complique.
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ciaron la prueba estaban al concluirla y si los grupos fueron tratados igual, aparte
de la intervencién experimental.

Reproducido de: The North American Menopause Society. Menopausia, guia
practica para el médico. México: NAMS, 2007;p:14.
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ISSN-0300-9041 Volumen 76, nim. 10, octubre 2008

609



