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En el presente articulo se estudia el impacto que produce en los padres el diagnostico de una cardiopatia congénita
en uno de los hijos durante el embrazo. Estas familias se encuentran en una nueva etapa del ciclo de la vida que implica
distintos cambios, cuando los padres reciben el diagndstico aparecen distintas reacciones que se han de saber gestionar
para poder tener una buena evolucion y aceptar la situacion y las posibles consecuencias posteriores. En el estudio han
participado 20 madres con fetos diagnosticados de una cardiopatia congénita y sus parejas. Los instrumentos utilizados
han sido el FACES-IIIL, el DAS, el BSI-18 y una entrevista semiestructurada durante la 20-40 semana de gestacion. Los
resultados muestran que las parejas tienden a tener puntuaciones altas en malestar psicologico y un ajuste diadico ideali-
zado, aunque muestren unas dindmicas familiares moderadas mayoritariamente (45% en los padres y 40% en las madres).

Abstract

In this article, we studied the impact relationships in parents who have received a prenatal diagnosis of congenital
heart disease. These families are in a new stage in the life cycle that involves several changes, when parents receive
the diagnosis arise many reactions that they have to manage to have a good evolution and accept the situation and the
consequences that can be appear. In the investigation, 20 couples participate with their fetuses are diagnosed with a
congenital heart disease. The instruments used were the FACES-III, the DAS, the BSI-18 and a semi-structured inter-
view, which were administered between 20th-40th weeks of gestation. Results shows that couples tend to have high
scores on psychological distress and idealized dyadic adjustment, but family dynamics have mostly moderate (45% of
parents and 40% of mothers).

La familia es un grupo que tiene una estructura basica
(padre, madre e hijos), que habita en un espacio durante
distintos ciclos vitales, que tiene como finalidad cumplir
con las funciones sexuales-reproductoras, econémicas, So-
cio-educativas y afectivas, que funciona como sistema con
sus propias normes internas y abierta a la familia extensa
con la comunidad (Garrido, 1995).

Alo largo de los ciclos vitales, las familias evolucionan
a través de una secuencia de etapas universales, denomina-
da normativas (Carter y McGoldrick, 1989). A lo largo de
este curso se producen variaciones idiosincrasicas, donde
se observan periodos de equilibrio y adaptacion y periodos
de desequilibrio y cambio, donde la familia utiliza distintas
estrategias para afrontarlas y asi el desarrollo familiar siga
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una misma progresion de complejidad creciente (Ochoa de
Alda, 1995).

Segun Carter y McGoldrick (1981), los hechos nodales
en la evolucion familiar que forman parte del ciclo vital de
las familias son el nacimiento y la crianza de los hijos, la
marcha de estos de casa y la muerte de algiin miembro. Todos
estos fenomenos producen cambios adaptativos que afectan
en la composicion y en las relaciones familiares, los cuales
precisan una reorganizacion de roles y de normas del sistema,
asi como una modificacion de los limites familiares internos
y externos (Minuchin y Fishman, 1984). Por esto, en cada
una de estas fases los participantes desarrollan habilidades
adecuadas de comunicacion y negociacion que les permiten
ajustarse a los cambios evolutivos (Ochoa de Alda, 1995).

Carter y McGoldrick (1989) también nos hablan
de la existencia de los ciclos vitales alternativos, es de-
cir, cuando los ciclos normales son truncados por dife-
rentes eventos, como la separacion o divorcio, muerte
prematura, o la incidencia de una enfermedad croni-
ca, en el sistema familiar, de modo que los miembros
de la familia tienen que adaptarse a la nueva situacion.

Una de las principales etapas del ciclo vital de las familias
es el nacimiento de los hijos, ya que incide principalmente
en la relacion de pareja, porque requiere una nueva division
de roles que incluyen el cuidado y la crianza de los nifios y el
funcionamiento familiar. Para ello los conyuges deben desa-
rrollar habilidades parentales de comunicacion y negociacion,
ya que ahora tienen responsabilidades de cuidar a los nifios,
protegerlos y socializarlos (Minuchin y Fishman, 1984).
Ademas, el impacto emocional es muy grande y las reacciones
emocionales de los padres son muy diversas, pues que son
muchas las ilusiones de los padres en torno al deseo ¢ ideali-
zacion en un hijo sano y sin problemas (Santos de Sato, 2006).

Antes del nacimiento del futuro hijo, la pareja se encuen-
tra en un periodo donde comienza una gran aventura como
futuros padres, un viaje de nueve meses maravillosos, donde
se construyen ilusiones, suefios, expectativas y deseos sobre
la nueva vida familiar (Cano, 2011). El problema aparece
cuando estos futuros padres, se les informa de que el hijo
esperado presenta un diagndstico con una alteracion concreta,
en este caso de una cardiopatia congénita, produciendo asi
una situacion inesperada y desconocida donde aparecen mu-
chos interrogantes, emociones y sentimientos no esperados
y ambivalentes entre el nifio sofiado y el nifio real (Cano,
2011; Statham, Solomou y Chitty, 2000), obligando a los
padres a enfrentarse a una informacioén nueva y aterradora
(Aite, Zaccara, Trucchi et al., 2006; Lena, Jarvhlom, Ekman,
Mattson y Mellander, 2015).

Por la misma razon, Stroud, Durbin, Wilson y Mendels-
hon (2011) afirman que, cuando las parejas tienen que hacer
frente a circunstancias de dificultad y crisis, los elementos
estresantes que aparecen acaban repercutiendo negativamente
a la pareja y a su relacion de conyuges.

Berant, Mikulincer, y Florian (2003) afirman que la
cardiopatia congénita es una enfermedad cronica muy grave
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que sufren los nifios hoy en dia. Uno de cada 120 nifios nace
con una cardiopatia congénita, es decir, cada semana nacen
entre 12 y 15 nifios afectados en Catalufia (4ssociacio de
Cardiopaties Congenites,2013); de ahi que nos preguntamos
como les afecta el diagnostico de una cardiopatia congénita
a los futuros padres, tanto a nivel individual como a nivel de
relacion de pareja y como familia.

Como se ha indicado anteriormente, el nacimiento de un
hijo siempre conlleva un conjunto de modificaciones en la es-
tructura familiar; pero si, ademas, se da un diagndstico de una
cardiopatia congénita, los futuros padres se encuentran ante
una situacion inesperada , inquietante, desconocida y descon-
certante, que suelen procesar de manera negativa, dolorosa
y con efecto desestabilizador y rompedor de las esperanzas
formuladas (Hilton, Sklansky y Chang, 2014; Santos de Sato,
2006), produciendo asi la alteracion de las expectativas del
hijo esperado y la pérdida de un hijo sano (Jones, Statham y
Solomou, 2005; Fonseca, Nazaré y Canavarro, 2012). Con
consecuencia al diagndstico, aparece generalmente, ansiedad,
desorientacion, angustia, culpabilidad, limitacion de los
propios recursos familiares para hacer frente a la situacion
de frustracion, ira y desesperacion (Cano, 2011; Fonseca,
Nazaré¢ y Canavarro, 2011).

Varios autores describen las reacciones que aparecen en
los padres una vez han sido informados del diagndstico del
nifio. Los padres tienen que hacer frente a la transicion a la
paternidad y el diagnostico de la cardiopatia congénita del
nifio, ademas de todos los aspectos relacionados con el diag-
noéstico, como son aspectos médicos, econémicos, sociales,
familiares y emocionales (Fonseca et al., 2012) Giné (1998),
describe la crisis producida en la familia del nifio afectado,
produciendo cambios significativos en las relaciones entre
sus miembros, en particular, entre la pareja y el nifio con
la anomalia. Teniendo en cuenta que por medio de varios
itinerarios singulares las familias son capaces de adaptarse
en mayor o menor grado a la nueva situacion.

Saitua (2007) afirma que la existencia y sobre todo la
persistencia de una situacion critica en un niflo, genera en
los padres un sentimiento de ansiedad continuada ante la
gravedad y el miedo a perderlo, interfiriendo negativamente
en los procesos del vinculo paterno-filial, asi como en la
observacion del desanimo en los padres.

Ante el diagnostico de una cardiopatia congénita del
nifio, los padres pasan por varias fases para poder afrontar
la nueva situacion. Muniagurria (1998) y Santos de Sato
(2006) describen cuatro fases en ese proceso: (a) confusion
y choque emocional, (b) rechazo y negacion de la situacion,
(c) busqueda de soluciones y adaptacion y (d) reorganizacion
familiar. Hornby (1995) describe dos fases mas que ayudan a
los padres a ser mas conscientes de la situacion vivida, estas
son angustia/tristeza y desprecio. Se tiene que tener en cuenta
que las diversas fases no se dan de forma lineal ni de la misma
forma y duracion en todas las familias.

Sobre la cardiopatia congénita se han realizado diversos
estudios que nos han permitido conocer bien los aspectos
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fisicos y biologicos relacionados con la malformacion del
corazon y su evolucion anivel médico. Solo recientemente se
ha empezado a estudiar el funcionamiento familiar frente la
capacidad de recuperacion y de afrontamiento que tienen las
familias ante el diagnostico de una cardiopatia congénita del
nifo (Jackson, Frydenberg, Liang, Higgins y Murphy, 2015).

Fonseca, Nazaré¢ y Canavarro (2012) resaltaron los
diversos estresores que aparecen en los padres una vez han
recibido el diagnostico de la cardiopatia congénita de su hijo
en comparacion con padres con hijos sanos; sin embargo,
mencionan que en calidad de vida no aparecen resultados
significativos. Ante los diversos estresores Cantwell-Bartl
y Tibballs (2013) destacaron la hospitalizacion como factor
mas importante, ya que las familias pasan largas estancias
con los niflos hospitalizados, el cual afecta a la comunicacion
de la pareja y en un futuro se podria ver afectada la vincula-
cion paterno-filial. Un 83% de los padres muestran niveles
de estrés una vez han recibido el diagnodstico de su hijo.

No obstante, cabe destacar la complejidad de la cardio-
patia congénita del niflo, ya que a mayor gravedad médica,
se obtienen puntuaciones mas significativas los niveles de
angustia y malestar psicologico (Brosig, Whitstone, From-
melt, Frisbee y Leuthner, 2007). Berant, Mikulincer y Florian
(2003) anaden que la complejidad de la cardiopatia congé-
nita influye en los padres a nivel conyugal, observandose
que desciende la satisfaccion en las relaciones de pareja.

Otros autores mencionan aspectos tales como las habi-
lidades de afrontamiento a nivel de parentalidad, aceptacion
y comprension de la situacion vivida con su nifio y el nivel
de cohesion familiar, que se ven influidos negativamente
por los niveles de angustia vividos por los padres (Doherty,
McCusker, Molloy et al., 2009). Hay que sefialar que estas
parejas tienen que pasar por una serie de situaciones en las
cuales deben tomar decisiones importantes que les afectara en
un futuro, tanto si afrontan el diagnéstico del nifio y acuerdan
seguir adelante teniendo en cuenta las consecuencias que
pueden aparecer, como si toman la decision de abortar durante
el embarazo (Bratt, Jirvholm, Ekman-Joelsson, Mattson y
Mellander, 2015).

Ante todas estas necesidades y dificultades que presentan
las parejas una vez han recibido el diagndstico de sus hijos,
Fonseca, Nazaré y Canavarro (2011) han querido resaltar la
necesidad de profesionales de la salud para poder dar apoyo
psicolégico y emocional necesario a los padres para que
puedan hacer frente a las dificultades que iran apareciendo a
lo largo de todo el proceso.

Portodo ello, en esta investigacion nos planteamos como
objetivo general el estudio del impacto que produce en los pa-
dres el diagnoéstico de una cardiopatia congénita a uno de los
hijos durante la etapa prenatal. Se cree conveniente plantear
una serie de objetivos mas especificos. Estos son, investigar
como afecta el diagnostico de la cardiopatia congénita segun
el sexo de los padres e investigar como afecta el diagnéstico
en relacion a la dinamica familiar de la pareja.
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A partir de la revision bibliografica que se ha realizado,
se han formulado cuatro hipoétesis:

1. Las parejas que han recibido el diagnostico de la car-
diopatia congénita de su hijo presentan altos niveles de
malestar psicologico.

2. Las madres presentan niveles mas altos de malestar
psicoldgico que los padres.

3. Las parejas que reciben el diagnostico de la cardiopatia
congénita de su hijo presentan una dinamica familiar
extrema con altas puntuaciones de adaptabilidad y
cohesion.

4. Las parejas presentan altas puntuaciones en el ajuste
diadico.

Método
Participantes

Los participantes son 20 mujeres y sus parejas con fetos
afectados por una cardiopatia congénita en el Hospital Vall
Hebron de Barcelona con edades comprendidas entre 20 - 40
afios en los hombres y 23 a 41 en las mujeres (tablas 1y 2).
E180% (n=16) de estas parejas estan casadas y el resto son
pareja de hecho. En cuanto al lugar donde viven, un 30% (n
= 6) vive en Barcelona, un 25% (n = 5) en la provincia de
Barcelona, un 30% (n = 6) en el resto de Cataluiia y final-
mente, el 15 % (n = 3) vive fuera de Catalufia.

Las patologias que se contemplan dentro de la cardio-
patia congénita son:

- Obstrucciondel tracto de salida del ventriculo izquierdo
(OTSVI). Los pacientes presentan un estrechamiento
del orificio de salida del ventriculo izquierdo afectando
a la valvula aortica.

Tabla 1. Datos de los padres y madres.

Padres Madpres

n % n %

Sexo 20 50 20 50
Edad 20-30 1 5 6 30
(enafios) 37 49 17 8 13 65
>40 2 10 1 5

Nivel de Sin estudios 0 0 1 5
estudios Primaria 3 15 2 10
Secundaria 2 10 2 10

Bachillerato 3 15 0 0

Superiores 12 60 15 75

Estatus Con trabajo 18 90 14 70
laboral Sin trabajo 2 10 6 30
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- Transposicion de grandes vasos (TGA). Sucede cuan-
do la arteria pulmonar sale del ventriculo izquierdo
y la aorta del ventriculo derecho, produciendo la
alteracion significativa de la circulacion normal de la
sangre porque la sangre pobre en oxigeno que llega
al ventriculo derecho circula por todo el cuerpo y la
sangre rica en oxigeno que sale de los pulmones y
que llega al ventriculo izquierdo vuelve de nuevo a
los pulmones, formando asi dos circuitos separados.

- Comunicacion interventricular (CI). Los pacientes con
una comunicacion interventricular tienen un orificio
que comunica los dos ventriculos. Esta es una de las
cardiopatias congénitas mas frecuente en el nacimiento.

- Tetralogia de Fallot (TF). La tetralogia de Fallot es
una de las cardiopatias congénitas mas complejas que
puede sufrir un paciente. Como el nombre indica “te-
tra”, aparecen cuatro malformaciones: Comunicacion
interventricular, estenosis de la arteria pulmonar (es
un estrechamiento de la valvula o de la arteria que va
desde ventriculo derecho del corazon hasta los pul-
mones), encabalgamiento de la aorta (la arteria aorta
no sale del ventriculo izquierdo, ya que lo hace por
encima de la comunicacidn interventricular, es decir,
entre el ventriculo derecho y el izquierdo) e hipertrofia
del ventriculo derecho (el ventriculo derecho esta
engrosado debido a la carga de trabajo que realiza
para bombear el corazon)

- Defecto del tabique auriculoventricular (DSAV). Los
pacientes conun defecto del tabique auriculoventricu-
lar tienen un agujero en el centro del corazon que afecta
a las cuatro cavidades en que el corazon esta dividido
normalmente (dos auriculas y dos ventriculos).

- Hipoplasia arco aortico / coartacion de la aorta.
Los pacientes con una coartacion de la aorta, pre-
sentan un estrechamiento de la aorta, la arteria de
mayor tamafio que tenemos y que sale del corazéon
transportando la sangre oxigenada a todo el cuerpo,
esta malformacion hace que el ventriculo izquierdo
bombee la sangre a todo el cuerpo con mas fuerza y
mas presion produciendo una insuficiencia cardiaca
severa e hipertension arterial.

- Ebstein. Lospacientes que presentan la Ebstein tienen
la valvula tricuspide desplazada hacia el ventriculo
derecho. Como consecuencia una parte del ventriculo
derecho pasa a formar parte de la auricula derecha
produciendo una disminucion significativa de la fuerza
contractil del corazon.

En la tabla 2 se detalla el diagnoéstico de los fetos: el
25% (n = 5) ha sido diagnosticado por una TGA, el 10%
(n=2) ha sido diagnosticado por una CIV, el 35% (n=7)
ha sido diagnosticado por una TF, el 5% (n = 1) ha sido
diagnosticado por una DSAV, el 20% (n = 4), ha sido diag-
nosticado por una coartacion de la aorta y un 5% (n=1) ha
sido diagnosticado por un Ebstein.
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Tabla 2. Datos sociodemograficos de las 20 parejas, embrazo y
diagnostico.

Parejas
n %
Estado civil Casados 16 80
Pareja de hecho 4 20
Lugar de Barcelona 6 30
residencia Prov. Barcelona 5 25
Resto de Cataluria 6 30
Fuera de Cataluria 3 15
Tipo embrazo Natural 18 90
Con tratamiento 2 10
Diagnostico del 7GA 5 25
nifio crv 2 10
TF 7 35
DSAV 1 5
Coartacion de la aorta 4 20
Ebstein 1 5
Instrumentos

Para llevar a cabo el estudio se administraron tres
cuestionarios.

Inventario Breve de 18 Sintomas (BSI-18)

E1 BSI-18 es un inventario breve de sintomas psicopa-
tologicos disefiado para detectar el malestar psicologico y
los sintomas psiquiatricos mas prevalentes en la poblacion
general y en los pacientes médicos que acuden a la atencion
primaria. También es util en la deteccion del malestar psico-
logico asociado a los trastornos psiquiatricos mas graves, de-
bido a que los sintomas de somatizacion, depresion y ansie-
dad son muy frecuentes en estos trastornos. Como su nombre
indica, el BSI-18 consta de 18 items (seis de somatizacion,
seis de depresion y seis de ansiedad) (Derogatis, 2013).

Escala de Ajuste Diadico (DAS)

EI DAS es uno de los instrumentos mas utilizados para
evaluar la calidad y el ajuste de la pareja (Santos-Iglesias,
Vallejo-Medina y Sierra, 2009). Este instrumento fue de-
sarrollado como una escala multidimensional aplicable al
matrimonio y en las relaciones de pareja con caracteristicas
similares. Este cuestionario consta de 32 items, divididos
con cuatro subescalas (satisfaccion diadica, consenso dia-
dico, cohesion diddica y expresion afectiva) que permiten
obtener una puntuacion global del ajuste diadico (Spanier
y Thomson, 1982).

Escala Familiar de Adaptabilidad y de Cohesion, version
11 (FACES IT])

El FACES III es un instrumento de 20 items basado en
el Modelo Circumplex desarrollado por Olson, Sprenkle y
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Rusell en 1979 (Forjaz, Cano y Cervera-Enguix, 2002; Mar-
tinez, Iraurgi, Galindez y Sanz, 2006). El FACES I1I evaltia
las dos dimensiones principales del Modelo Circumplex: la
cohesion y la adaptabilidad (Forjaz ef al., 2002; Schmidt,
Barreyro y Maglio, 2010).

Procedimiento

Para llevar a cabo la investigacion, se establecid con-
tacto con las diversas familias en el area materno-infantil
del Hospital Vall Hebron de Barcelona, con el servicio de
ginecologia, obstetricia y cardiologia pediatrica. Entre la
20-40 semanas de gestacion, se comunica a las familias
el diagnostico de la cardiopatia congénita del feto. Si este
diagnostico prenatal cumple con los criterios de inclusion,
a las parejas se les comunica la posibilidad de formar parte
de la investigacion. Si la pareja aceptaba participar, en la
misma visita nos presentabamos y dabamos a conocer todo
el procedimiento que se seguira.

La sesion estaba formada por tres partes. La primera
parte consistia en informar a la pareja sobre la finalidad de
lainvestigacion y el procedimiento que se seguira, mediante
un contrato de consentimiento que presenta el hospital,
donde se les solicitaba permiso para utilizar la informacion,
y también se les aseguraba la confidencialidad total de los
datos. En la segunda parte, una vez firmado el papel de
consentimiento, se iniciaba el proceso de recogida de datos.
Primero que todo, se les realizaba una entrevista y luego se
les pasaba los cuestionarios individualmente, el FACES-III,
la DAS y el BSI-18. Y en la tercera parte, se les informaba
sobre qué es la Asociacion de Cardiopatias Congénitas
AACIC-CorAvant y sus objetivos; y se les pedia el permi-
so para poder contactar mas adelante con la familia por si
habia posibilidad de una prolongacion de la investigacion
con otras etapas de la evolucion del nifio.

Para poder llevar a cabo el analisis de los datos se utilizo
el paquete informatico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) version 23, se realizo el analisis descrip-
tivo, frecuencial y correlacional a través de las pruebas no
paramétricas como son la prueba de Wilcoxon y Spearman.
Para hacer el analisis descriptivo se utilizé el calculo de
frecuencias, en cuanto a los datos de identificacion de las
familias, tipo de embarazo y diagnostico. En cuanto al cal-
culo propiamente dicho, se compararon las puntuaciones
de los padres y las madres obtenidas en la escala FACES
111, se realizo la prueba de normalidad estadistica para ave-
riguar si se cumplian las condiciones para hacer un estudio
paramétrico. La muestra, al ser inferior a 50, n =20 en los
dos grupos, se contrastdé mediante la prueba de normalidad
de Shapiro-Wilk. Al obtener puntuaciones p <0’05, se
utilizé la prueba de Wilcoxon. Con el resto de las escalas
se ha seguido el mismo procedimiento. Y finalmente, se
correlacionaron los datos entre los padres y las madres en
referencia a las subescalas de la DAS y el BSI-18.
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Resultados

Para poder hacer una descripcion clara de los resultados
obtenidos, se ha dividido este punto con tres apartados,
segun los cuestionarios empleados.

Resultados del FACES 111

En este apartado lo que se pretende es estudiar los re-
sultados obtenidos sobre las diversas dindmicas familiares
a partir del Modelo Circumplejo de Olson, a partir de la
combinacion de los seis factores de adaptabilidad y cohe-
sion. Para ello, se utilizé el grafico del Modelo Circumplex
(figura 1) y una tabla descriptiva (tabla 3).

Tanto en la tabla 3 como en la figura 1 podemos ob-
servar que respecto al grupo de los padres la dindmica que
fue més percibida fue la cadticamente conectada y la cao-
ticamente aglutinada con un 20% (n = 4) respectivamente.
Dentro del Modelo Circumplex se encuentran en los cua-
drantes de familia moderada y extrema.

En cuanto al grupo de las madres, la mayoria percibie-
ron una dinamica familiar cadticamente conectada, cadti-
camente aglutinada y flexiblemente conectada con un 15%
(n=3) cada uno. Estas tres tipologias dentro del Modelo
Circumplex se situan en los cuadrantes de familia moderada,
extrema y equilibrada respectivamente.

A continuacion, en la tabla 4 se presentan los resultados
obtenidos respecto al tipo de familia percibida por los dos
grupos (padres y madres). Se puede observar que casi la
mitad de los padres y madres percibieron una familia mode-

Tabla 3. Frecuencias de los 16 tipos de dindmicas familiares de
los dos grupos.

Tipologia de Padres Madpres
dinamicas familiares N % N %
Cadticamente desvinculada 1 5 1 5
Cadticamente separada 1 5 1 5
Cadticamente conectada 4 20 3 15
Cadticamente aglutinada 4 20 3 15
Flexiblemente desvinculada 0 0 0 0
Flexiblemente separada 1 5 2 10
Flexiblemente conectada 2 10 3 15
Flexiblemente aglutinada 3 15 1 5
Estructuralmente desvinculada 0 0 0 0
Estructuralmente separada 1 5 0 0
Estructuralmente conectada 1 5 2 10
Estructuralmente aglutinada 0 0 2 10
Rigidamente desvinculada 0 0 0 0
Rigidamente separada 1 5 1 5
Rigidamente conectada 0 0 0 0
Rigidamente aglutinada 1 5 1 5
TOTAL 20 100 20 100
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Figura 1. Tipos de dinamicas familiares segin el Modelo Circumplex de Olson.

rada, conun 45% (n=9) yun 40% (n = 8), respectivamente.
En cuanto a la familia extrema solo un 30% (» = 6) de los
padres la percibieron y un 25% (n = 5) las madres.

La comparacion de las subescalas de cohesion y adap-
tabilidad entre los hombres y las mujeres usando la prueba
de Wilcoxon no ofrece ningun resultado estadisticamente
significativo conuna p=0’180 en Cohesion y unap=0’793
en Adaptabilidad.

Tabla 4. Frecuencias de las tres tipologias de familia.

Padres Madres
Tipos de familia N % n %
Equilibrada 5 25 7 35
Moderada 9 45 8 40
Extrema 6 30 5 25
TOTAL 20 100 20 100
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Resultados de la DAS

En este apartado, hablaremos de los resultados obteni-
dos de los diferentes calculos estadisticos realizados en las
diversas areas de estudio que se pueden hacer en la DAS.

En la tabla 5 se encuentran las medias, desviaciones
tipicas y los rangos correspondientes en cada subescala y
el sumatorio de los padres y las madres. Se puede observar
que tanto los padres como las madres obtienen puntuaciones
similares, en los padres (M = 10°55; DT'=1°877) y en las
madres (M =10’15; DT =1725).

En la tabla 6 encontramos la distribucion de frecuencias
de la percepcion del ajuste diddico entre los padres y las
madres. Se puede observar que tanto los padres como las
madres, con un 65% (n = 13), presentan un ajuste diadico
idealizado.

A continuacion, se quiso estudiar si habia diferencias
significativas entre los padres y las madres, respecto a las
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Tabla 5. Medias, desviaciones tipicas y rangos de las puntuaciones en la Escala de Ajuste Diadico.

Padres (n = 20)

Madres (n = 20)

Minimo Maximo M DT Minimo Maximo M DT
Consenso 91 144 127,90 12,363 93 142 126,50 10,802
Satisfaccion 41 64 56,50 5,605 42 64 55,50 4,662
Cohesion 32 49 43 4,645 32 48 43,40 4,109
Expresion de afecto 12 23 17,85 3,133 12 23 17,47 3,220
Puntuacion global 4 12 10,55 1,877 5 12 10,15 1,725
Tabla 6. Tipos de ajuste diadico. madres obtienen puntuaciones similares, en los padres (M
Padres Madres =52’15; DT=10°757) y en las madres (M = 55°90; DT =
Tipos de ajuste diddico n % n % 9°032). Sin embargo, las madres obtienen puntuaciones mas
Conflictivo 1 5 1 5 elevadas en las tres subescalas (Somatizacion, Depresion y
Satisfactorio 6 30 6 30 Ansiedad) que los padres.
ldealizado 13 65 13 65 En la tabla 8 se puede observar la distribucion de fre-

puntuaciones obtenidas en las cuatro subescalas (Consenso,
Satisfaccion, Cohesion y Expresion de afecto). Para poder
realizarlo se utilizo la prueba de Wilcoxon, donde se observa
que los resultados obtenidos no han sido estadisticamente
significativos para ninguna de las subescalas estudiadas.

Finalmente, se quiso comprobar si habia correlacion
entre el mismo grupo de padres en cuanto a las puntuaciones
respecto a las subescalas utilizando la prueba de Spearman.
Se encontraron correlacion estadisticamente significativa
entre las subescalas de Consenso y Satisfaccion con una r
=07466 y p = 0’038, entre Cohesion y Consenso con una »
=0’689yp=0’001 y entre Expresion de afecto y Consenso
conunar=0’451y p=0’046.

En cuanto a las madres se encontr6 correlacion estadis-
ticamente significativa entre las subescalas de Consenso y
Satisfaccion conuna »=0’550y p =0’012, entre Consenso
y Expresion de afecto conuna »= 0’449 y p =0’047 y entre
satisfaccion y expresion de afecto conunar=0’485y p =
0°030.

Resultados del BSI-18

En este apartado, se presentan los resultados obtenidos

cuencias de la puntuacion obtenida en el IGS en los padres
y las madres. Se puede observar, que un 10% (n =2) de los
padres y un 20% (n = 4) de las madres presentan puntua-
ciones clinicas.

A continuacion, se estudio si habia diferencias signi-
ficativas entre los padres y las madres, respecto a las pun-
tuaciones obtenidas en las tres subescalas (Somatizacion,
Depresion y Ansiedad) y en la IGS. Para poder realizarlo
se utilizo la prueba de Wilcoxon, donde se observa que los
resultados obtenidos no han sido estadisticamente signifi-
cativos para ninguna de las subescalas estudiadas.

Finalmente, se comprobo si habia correlacion entre el
mismo grupo de padres en cuanto a las puntuaciones res-
pecto a las subescalas utilizando la prueba de Spearman. Se
encontraron correlacion estadisticamente significativa entre
las subescalas Ansiedad y Somatizacion conunar=0’540y
p=0’014 y entre Ansiedad y Depresion con una = 0’593
yp=0’006. En cuanto a las madres se encontro correlacion
estadisticamente significativa entre las subescalas de Ansie-
dad y Depresion con una r=0’525y p=0’017.

Tabla 8. Puntuacion de padres y madres en el indice Global de
Severidad (IGS) del BSI-18.

. . Padres Madres
con el BSI-18. En latabla 7 se encuentran las medias, desvia- . 0 o
ciones tipicas y los rangos correspondientes en cada subes- Pu,m,uacwn 1GS . i u i
cala y el Indice Global de Severidad (IGS) de los padres y Clinica 2 10 4 20
las madres. Se puede observar que tanto los padres como las No clinica 19 920 16 80
Tabla 7. Medianas, desviaciones tipicas y rangos en las puntuaciones de BSI-18.
Padres (n = 20) Madres (n = 20)
Minima Maximo M DT Minima Maximo M DT

Somatizacion 43 80 51,35 9,621 40 73 53,55 10,076

Depresion 42 78 52,60 9,133 41 73 53,30 9,274

Ansiedad 40 73 52,50 11.427 38 75 57,05 9,274

1GS 37 79 52,15 10,757 35 76 55,90 9,032
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Discusion

El recibir el diagndstico de una cardiopatia congénita
de un niflo conlleva un impacto emocional en la familia
que se extendera a lo largo de todo el proceso vital del
nifio. La familia debera acompaiarlo y todo juntos deberan
afrontar la aceptacion de la enfermedad, hospitalizacion,
intervenciones quirurgicas y adaptaciones a la vida coti-
diana. Todas estas situaciones se veran rodeadas de unos
sentimientos y emociones a veces confusos que necesitaran
de un acompafiamiento y apoyo terapéutico que los conlleve
una aceptacion positiva de la enfermedad. Esta aceptacion
dependera de las habilidades y capacidades de los propios
padres para que integran la enfermedad como parte de su
propia historia de vida y como esta les podré influenciar en
su crecimiento tanto desde la vertiente de pareja conyugal
como la de ser padres del nifio con cardiopatia congénita;
por lo tanto, tendran que equilibrar este impacto emocional
y mejorar la comunicacion que conlleva la enfermedad,
asi como integrarla positivamente en la dinamica familiar.

Para poder iniciar una buena reflexion y discusion
de los resultados obtenidos, se cree oportuno sefialar los
instrumentos utilizados para recoger los datos. El FACES
III, la DAS y los BSI-18 han sido tres instrumentos utiles
que han permitido llevar a cabo los objetivos planteados.
Han sido unos instrumentos que han dado la posibilidad
de poder llevar a cabo un estudio cuantitativo y a la vez de
poder realizar una interpretacion cualitativa. Ademas, cabe
destacar que con el material utilizado se ha podido realizar
este primer estudio para poder ver la funcionalidad y resul-
tados obtenidos para continuar con futuras investigaciones
y poder valorar su utilidad hacia los objetivos planteados
y asi poder reflexionar sobre posibles nuevas lineas de
investigacion y de actuacion.

Asi pues, los resultados obtenidos muestran que en la
primera hipdtesis no se ha confirmado ya que en las pun-
tuaciones del BSI-18, la mayoria de padres y madres han
obtenido puntuaciones no clinicas, es decir, puntuaciones
inferiores en IGS a 63 (Derogatis, 2013). La diferencia
existente entre nuestros resultados y los de los estudios de
Brosig, Whitstone, Frommelt, Frisbee y Leuthen (2007),
Cano (2011), Fonsceca, Nazaré¢ y Canavarro (2011) y Saitua
(2007), que afirman que ante una situacion critica de un nifio
los padres presentan los niveles de ansiedad por miedo a las
consecuencias que pueden aparecer y muestran puntuacio-
nes significativas en el malestar psicologico ante el impacto
de un diagnostico grave, se debe a que los cuestionarios se
administran inmediatamente después de la comunicacion
del diagndstico del nifio. Con el que la pareja atin no tiene in-
tegrada ni consolidada la informacion recibida, produciendo
asiuna situacion de desorientacion e inconsciencia personal
ya que la informacién recibida es muy desconocida para
las familias que lo reciben y inicamente ven una situacion
amplia de dolor, sin tener conciencia real de los diversos
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procesos que tendran que vivir con su nifio y la evolucion
de su enfermedad.

Tampoco se puede confirmar la segunda hipétesis, a
pesar de que hay mas madres que padres que puntiian con
puntuaciones superiores a 63. Ademas, si analizamos de
manera mas exhaustiva las subescalas del cuestionario las
madres obtienen puntuaciones mas elevadas que los padres
en lamedia de cada una (Somatizacion, Depresion y Ansie-
dad), aunque se puede observar que son los padres quienes
obtienen puntuaciones mas elevadas tanto en las minimas
como en las maximas de cada subescala. Este hecho lo
podemos relacionar con el estudio de Fonsceca, Nazaré
y Canavarro (2011) que afirma que son los padres los que
presentan una mayor expresion del malestar psicologico a
diferencia de las madres que presentan un mayor control a
nivel emocional en el momento del impacto.

También queremos destacar que tanto en los padres
como en las madres hemos encontrado correlaciones di-
ferentes entre las diversas subescalas. En los padres hay
correlacion entre Ansiedad y Somatizacion y Ansiedad y
Depresion en cambio en las madres solo lo hemos podido
observar entre la Ansiedad y la Depresion. Cabe destacar
que los hombres y las mujeres tienen respuestas y evolucio-
nes diferentes ante un mismo estreso en este caso el diag-
nostico de la cardiopatia congénita, y que ante la integracion
y aceptacion de este diagnostico los hombres y las mujeres
hacen una inversion de sus somatizaciones pasando las
mujeres a ser las mas vulnerables mientras que los hombres
entran con fases de ansiedad o depresion.

En cuanto a la percepcion de la dindmica familiar ante el
impacto de recibir el diagnéstico de una cardiopatia congé-
nita se planteo la tercera hipdtesis donde se especulaba que
la percepcion tanto de los padres como de las madres era de
una familia extrema con una dinamica familiar cadticamente
aglutinada. Atendiendo a los resultados obtenidos, no pode-
mos validar definitivamente la hipdtesis, ya que en nuestro
estudio la mayoria de padres y madres tienen la percepcion
de una dinamica familiar cadticamente conectada (20% en
los padres y 15% en las madres) y cadticamente aglutinada
(20% en los padres y 15% en las madres). Es decir, dos tipos
de dindmica familiar que, dentro del Modelo Circumplex de
Olson, estan situadas en el tipo de familia moderada y ex-
trema. Son padres y madres que tienen una percepcion de la
adaptabilidad y cohesion altas o muy altas. Percibimos unas
familias con muchas capacidades de adaptacion a los cambios
y con una importante firmeza de vinculo emocional tanto en el
seno de la propia familia nuclear como en su familia extensa.
De este modo constatamos que son parejas que tienen unos
mismos intereses entre los miembros de la propia pareja, asi
como objetivos comunes, actividades de tiempo libre y las
prisas de decisiones son muy compartidas, produciéndolos en
la esencia de la propia pareja mucha fluidez de comunicacion
tanto desde el rol conyugal como desde el rol paterno-filial
que desarrollaran. En cuanto al tipo de familia segun la dina-
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mica familiar se debe tener en cuenta que las familias extre-
mas son parejas que seglin su percepcion de adaptabilidad y
cohesion pueden presentar en determinados momentos rasgos
disfuncionales ante un adecuado funcionamiento familiar tal
como Doherty, McCusker, Molloy ef al. (2009) afirman en
su estudio. Bratt, Jarvholm, Ekman-Joelsson et al. (2015)
seflalan que son parejas que han recibido un diagndstico
importante de su hijo el que los implica una serie de cambios
en la dinamica familiar que los conllevara a readaptarse a
situaciones nuevas de importante riesgo social, familiar y
médico que podran llegar a ser ciclicas con el que tendran
que aprender a hacer un nuevo aprendizaje de comunicacion
y de relacion con su propia pareja. En cuanto a las familias
moderadas cabe destacar que son familias que facilmente
pueden pasar a una situacion de sobreproteccion sobre el
nifio, la cual podra influir negativamente en la relacion de
los miembros familiares provocando de manera indirecta una
disfuncionalidad en la dindmica familiar.

Finalmente, con respecto a la cuarta hipotesis al tipo de
ajuste diadico la podemos verificar ya que tanto los padres
como las madres obtienen puntuaciones elevadas mayores
de 125. El 65% tanto de los padres como de las madres
presentan un tipo de ajuste diadico idealizado que quedaria
justificado segtin los estudios de Cano (2011) y Minuchin
y Fishman (1984) ya que se debe tener en cuenta que son
familias que se encuentran en una etapa del ciclo de la vida
donde el vinculo conyugal de la pareja es muy intenso y
la paternidad es esperada y deseada. Berant, Mikulincer y
Florian (2003) afirman que ante una paternidad cuando una
parejarecibe el diagnoéstico de una cardiopatia congénita, su
relacion de pareja se vera afectada produciendo niveles de
satisfaccion mas bajos. En un inicio es dificil poder observar
este hecho ya que en el momento que se les administra el
cuestionario es inmediatamente después de recibir el diag-
nostico, donde las parejas no son conscientes de la situacion
y las consecuencias que los puedes comportar.

También queremos destacar que no se han observado
diferencias significativas hacia la percepcion del ajuste
diadico en funcioén del sexo, pero tanto los padres como las
madres presentan correlaciones en las subescalas de la DAS.
En los padres en este caso se encuentra entre el Consenso
y Satisfaccion, Consenso y Cohesion y Consenso y Expre-
sion de afecto; en cambio en las madres lo encontramos en
Consenso y Satisfaccion, Consenso y Expresion de afecto
y Satisfaccion y Expresion de afecto.

Una vez se harealizado el analisis exhaustivo de la evo-
lucion de este estudio, cabe comentar algunas limitaciones
que pueden haber puesto en entredicho la consistencia de los
resultados obtenidos. La muestra de la que disponiamos era
pequeiia por lo que no hemos podido obtener los resultados
esperados estadisticamente. Por otro lado, cabe destacar que
hubiera sido conveniente tener un grupo control para poder
comparar los resultados y al mismo tiempo la utilidad de
los cuestionarios y asi libera de posibles variables extrafias.
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Finalmente, se quiere destacar que este estudio es el primer
paso de una investigacion mas amplia y nos ha servido para
obtener unos primeros resultados sobre el grupo de parejas
con niflos afectados con una cardiopatia congénita y asi
poder ver si los instrumentos utilizados son los adecuados
los objetivos que se pueden plantear en un futuro.
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