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RESUMEN

El puerperio, es el periodo que comienza a transcurrir luego del alumbramiento, en
el cual la mujer comienza a transitar una nueva etapa, su maternidad, donde su
cuerpo cambia completamente y en su estado emocional comienzan a surgir un sin
fin de nuevas emociones. En esta etapa se pueden desencadenar diferentes
complicaciones: hemorragicas, infecciosas, tromboembdlicas y trastornos del estado
de animo. Siendo los ultimos donde se centra el interés de éste trabajo. Cuando en
el nacimiento se diagndstica una malformacion congénita en el neonato, la madre
comienza a transitar un duelo. Duelo porque ella esperaba conocer a un hijo sano,
ideal y perfecto. Su realidad cambia de forma brusca e inesperada. Este hecho
constituye un factor de riesgo para que se desarrollen en ella alteraciones del
estado de animo tales como estrés, ansiedad y depresion. Segun la bibliografia
consultada, hay factores de riesgo para las complicaciones psicoldgicas de la etapa
puerperal en el marco de una malformacion congénita que se pueden modificar para
prevenir la aparicion de éstas patologias psicoldgicas, los cuales son: forma en la
que se le notifica a la madre el diagndéstico de malformaciéon congénita e informacién
que se le brinda, comprension del equipo de salud del proceso de duelo que transita
la madre, intervenciones en el recién nacido que aumentan su grado de
preocupacion, no sentirse incluida en las tareas de cuidado de su hijo. Sabiendo
esto se pueden generar estrategias para brindar una mejor atencion a las madres
que enfrentan ésta situacion. El apoyo psicoldgico y crear estrategias de soporte
emocional, para las madres y sus familias, seguir pautas para una notificacion
humanizada del diagndstico y capacitar al equipo de salud en el tema, promover la
interaccion entre la madre y su hijo, para que pueda ejercer las tareas de cuidado

que el mismo necesite.

Palabras clave: puerperio, duelo, malformacién congénita, apoyo psicoldgico



ABSTRACT

The puerperium is the period that begins to elapse after delivery, in which the woman
begins to go through a new stage, her motherhood, where her body changes
completely and in her emotional state an endless number of new emotions begin to
emerge. At this stage, different complications can be triggered: hemorrhagic,
infectious, thromboembolic and mood disorders. Being the last where the interest of
this work is centered. When a congenital malformation in the newborn is diagnosed
at birth, the mother begins to mourn. | grieve because she hoped to meet a healthy,
ideal and perfect son. His reality changes abruptly and unexpectedly. This fact
constitutes a risk factor for the development of mood alterations such as stress,
anxiety and depression. According to the bibliography consulted, there are risk
factors for the psychological complications of the puerperal stage in the framework of
a congenital malformation that can be modified to prevent the appearance of these
psychological pathologies, which are: the way in which the patient is notified mother,
the diagnosis of congenital malformation and information that is provided,
understanding of the health team of the grieving process that the mother goes
through, interventions in the newborn that increase her degree of concern, not
feeling included in the tasks of caring for her child . Knowing this, strategies can be
generated to provide better care to mothers who face this situation. Psychological
support and create emotional support strategies for mothers and their families, follow
guidelines for a humanized notification of the diagnosis and train the health team on
the subject, promote interaction between the mother and her child, so that she can

exercise the care tasks that he needs.

Key words: puerperium, grief, congenital malformation, psychological support



INTRODUCCION

El presente trabajo final de grado se propone conocer la respuesta psicoldgica (nivel
de estrés, ansiedad y depresién) en madres de recién nacidos con malformaciones

congenitas.

Se conoce que en el embarazo, ademas de producirse modificaciones anatdomicas
y funcionales, que abarcan casi sin excepcion a todos los érganos del cuerpo, en la
gestante se ponen en juego importantes procesos psicoldgicos que se dirigen al
bebé y que se expresan mediante deseos, expectativas sociales y culturales que
van conformando una relacion con un “bebé imaginario”, ideal y perfecto (Lebovici y
Weil-Halpern, 1995). Es en el momento del parto cuando este “bebé imaginario”
comienza a confrontar a las figuras parentales con un “bebé real”. La noticia de un
hijo con malformacién congénita es un momento dificil y unico, en que la madre vive
un periodo de duelo, cuando el bebé idealizado deja de existir. La madre siente que
sus suefos y expectativas fueron destrozados, ya que el bebé que imaginaba seria
sano. Estara confundida y muchas veces afloran sentimientos de culpa que forman
parte del proceso emocional esperable de cualquier persona que se enfrenta a una
situacion tan dolorosa. Debe ahora enfrentar una realidad desconocida y diferente a
la planeada, lo cual genera un estado altamente estresante y preocupante, que
puede desencadenar en la mujer complicaciones psicoldgicas, tales como estrés,
ansiedad y/o depresion (MSP, 2020).

Es de interés analizar en qué medida se relaciona la respuesta psicoldgica de las
madres cuyos hijos presentan una malformacion congénita, al tiempo que resulta
fundamental para pensar en estrategias de apoyo emocional y psicolégicos a

aquellas madres que se encuentren en esta situacion.

La importancia del presente trabajo para la profesion radica en el hecho de que

como Obstetras-Parteras, podemos enfrentarnos a la situacion planteada, ya sea



acompafnando/asistiendo un parto o en el seguimiento puerperal. Por esta razén, se
propone como objetivo de la monografia, la realizacién de una revision bibliografica
sobre ésta tematica, con el fin de aportar conocimientos tedricos que apuesten al
crecimiento personal, profesional, cientifico y académico.

Ademas, se busca contribuir con este trabajo y proporcionar datos relevantes para
que se puedan plantear estrategias de apoyo emocional y psicologico para aquellas
madres que se encuentran en esta situacion, y de esta manera en brindar un
cuidado humanizado y sobre todo holistico, sensibilizando al equipo de salud que

brinda atencion tanto al neonato como a la mujer y su familia.



OBJETIVOS

Objetivo general:

e Explorar sobre la respuesta psicologica y psicopatologica de madres de
recién nacidos con malformaciones congénitas.

iv ifi

e Determinar cuales son los aspectos que constituyen factores de riesgo para

su desencadenamiento.

e Indagar cual es el afrontamiento de las madres de recién nacidos con

malformaciones congénitas.

e Identificar la importancia de la ayuda psicoldgica.



METODOLOGIA

El presente trabajo sera de tipo monografico. Se realizara una revision bibliografica
en base a diversos autores y producciones académicas, nacionales e
internacionales.

Con el fin cumplir los objetivos planteados y generar conocimiento que profundice el
saber previo, aportando al crecimiento personal y profesional.

Para la presentacion de resultados, el presente trabajo monografico se divide en
tres capitulos. El primero aporta una introduccion al puerperio desde un enfoque
bio-psico-social, incluyendo la normativa vigente en nuestro pais sobre licencia por
maternidad, paternidad y subsidio para cuidados del recién nacido. Se describen las
posibles complicaciones psicoldégicas que se pueden presentar en ésta etapa.
Asimismo, se incluye una descripcién sobre las malformaciones congénitas, se
describen los distintos tipos y su incidencia a nivel mundial y nacional. En el
segundo capitulo se profundiza acerca de la presencia de alteraciones en el estado
de animo de la madre y su relacién con la presencia de malformaciones congénitas.
También se describe en este capitulo, las etapas del duelo. En el tercer capitulo, se
plantean los principales factores de riesgo para desencadenar complicaciones
psicoldgicas en el puerperio en el marco de una malformacion congénita, ademas se
exponen cuales son las estrategias de afrontamiento de las madres que se
encuentran en ésta situacion; y se intenta plasmar cuales son las recomendaciones
para la notificacion humanizada de diagndsticos prenatales y al nacimiento y la
importancia de la ayuda psicolégica. Al final de cada capitulo se realiza un analisis
de la bibliografia consultada, realizando una comparacion entre lo planteado por los
distintos autores, confrontando datos con una visién critica.

Por ultimo se realiza un apartado que incluye las conclusiones sobre o desarrollado

a lo largo de la monografia y las reflexiones finales del trabajo.



CAPITULO |

Conceptos basicos acerca del Puerperio y posibles
complicaciones psicologicas. Presencia de malformaciones
congénitas.
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1.1 Puerperio desde un enfoque bio-psico-social

“El cuerpo es vivido en el puerperio como
un puzzle que hay que rearmar, piezas que
quedaron desconectadas no pudiendo

ser vividas como una unidad, un todo”
(Farias 2014 p.87)

Puerperio se define, desde el punto de vista biomédico, como el periodo que
transcurre desde el alumbramiento hasta que la mayoria de las modificaciones
producidas en el embarazo vuelven a su estado preconcepcional. Desde el punto de
vista clinico lo podemos clasificar, segun las normas establecidas por el MSP
(2014), en: puerperio inmediato, que comprende las primeras 24 horas posteriores
al parto, puerperio precoz, desde el dia uno hasta el dia diez después del parto,
puerperio tardio, se extiende desde el dia once hasta el dia cuarenta y dos, y

puerperio alejado, a partir de los cuarenta y dos dias hasta los 364 dias cumplidos.

La atencion del puerperio requiere: evaluar las transformaciones progresivas de
orden anatomico y funcional adecuadas a la etapa que cursa la usuaria, evaluar el
desarrollo de la glandula mamaria, el inicio y el mantenimiento de la lactancia.
Fundamentalmente evaluar la normalidad puerperal o la existencia de patologias
que complican el puerperio. Desde el punto de vista biolégico, social y psicolégico
se pueden presentar multiples complicaciones tales como: procesos hemorragicos,
procesos infecciosos, procesos tromboembdlicos, y cambios vy trastornos
psicologicos (MSP, 2014).

Segun plantean Gabbe, et al. (2017), en el puerperio la mayoria de las
modificaciones producidas en el embarazo vuelven a su estado previo a la
gestacion, sin embargo, algunos cambios cardiovasculares, pélvicos y sobre todo

psicologicos pueden persistir durante varios meses, incluso, varios anos.
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Desde el punto de vista biolégico, dentro de los cambios fisiologicos normales del
puerperio, voy a comenzar describiendo la involucion uterina. El utero al final del
embarazo es aproximadamente 10 a 20 veces mayor que el utero no gestante, y a
las dos semanas del parto generalmente ha vuelto a la pelvis, y aproximadamente a
las seis semanas suele tener un tamafio normal por palpacion. Las secreciones
uterinas postparto se denominan loquios, comienzan como un flujo de sangre roja y
disminuye hasta una secrecién marrdn rojiza en el tercer o cuarto dia del postparto,
luego se continua de una secrecidon mucopurulenta, los llamados loquios serosos,
gue pueden durar hasta 22 a 27 dias postparto. La lactancia materna y el uso de
anticonceptivos orales no influyen en la duracién de los loquios. En cuanto a la
funcion ovarica, la ovulacion puede aparecer a los 27 dias de puerperio, con una
media de 70-75 dias en las mujeres no lactantes. En mujeres que amamantan el
tiempo medio de ovulacion es de 6 meses. La duracion de la anovulacion depende
de la duracién y frecuencia de las tomas y la presencia o no de alimentacién
suplementaria. Otro cambio fisiolégico en el puerperio, es el descenso de peso, la
reduccion inmediata es de 5-6 kg de peso, el resto de la pérdida de peso ocurre
entre las 6 semanas y los 6 meses postparto. La lactancia materna tiene un efecto
escaso sobre la pérdida de peso en el puerperio, se ha demostrado que la dieta
acompanada de ejercicio es lo mas eficaz para la disminucion de peso en el
postparto. Del sistema cardiovascular, es destacable que inmediatamente después
del parto, el volumen plasmatico disminuye cerca de 1000 ml, por las pérdidas
hematicas en el parto, luego alrededor del tercer dia se da un reposicion del
volumen de plasma por el desplazamiento del liquido extracelular hacia el espacio
vascular. Por el contrario, el volumen sanguineo total, disminuye aproximadamente
un 16% de los valores previos al parto, por lo que en algunos casos se produce una
anemia transitoria, y las 8 semanas postparto, el hematocrito es normal por el
restablecimiento de la masa eritrocitica. La coagulacién aumenta en el embarazo y
continua en el puerperio, dandose el grado de coagulacion mas elevado en las
primeras 48 horas postparto. De las vias urinarias, que se dilatan durante el
embarazo, algunos estudios han demostrado que vuelven a su estado previo al

embarazo aproximadamente a las seis semanas. Por ultimo, dentro de los cambios
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fisiologicos producidos en el puerperio, encontramos que tras el parto se produce un
recambio capilar mas rapido, por alrededor de tres meses, y al haber mayor
cantidad de pelo en la fase de crecimiento, se cae mas cabello con el cepillado. Este
fendmeno es transitorio. Ademas en todas las mujeres se produce en el postparto
una disminucion generalizada de la mineralizacion 0sea, la cual es transitoria y se

resuelve entre los 12-18 meses de puerperio. (Gabbe, et al., 2017)

Para abordar el puerperio desde una perspectiva psicosocial debemos tener en
cuenta que en esta etapa no soélo se producen cambios anatémicos y funcionales
sino que también hay una amplia gama de cambios en el plano emocional de la
mujer, en su relacion con su pareja y su familia, en todos los aspectos de su vida
diaria, con el nacimiento del primer hijo nace una nueva identidad en la madre
(Gutman 2014).

Ramirez (2020), plantea que esa transformacion en la identidad de la mujer no se da
en todas al mismo tiempo, algunas se sienten madres desde que se enteran del
embarazo, otras requieren de mas tiempo e integran éste cambio con el nacimiento
de su hijo. Winnicott (1956) cre6 el concepto de “preocupacion maternal primaria”
que se refiere a un estado en el que la unica fuente de preocupacion de la madre y
también de gratificacion es su hijo, se desarrolla en el ultimo mes de embarazo y
dura varias semanas después del parto, la mujer se entrega por completo a los
cuidados del nifo para poder adaptarse a las necesidades del bebé y satisfacerlas
adecuadamente.

Siguiendo con esta linea, Diaz (2006), por su parte, expone que en la mujer genera
una gran tension transitar el puerperio por todos los cambios que en ésta etapa se
producen, y porque socialmente a lo largo de los afios se ha creado una imagen del
rol maternal que impone que una madre debe dar lo mejor de si para sus hijos, ser
tierna, sacrificada, empatica, generosa; al querer desempefar ese rol impuesto por
la sociedad, que poco se asemeja a la realidad, hace que la mujer sienta temor a
fallar por no cumplir sus expectativas y las de los demas. La presién social,

volviendo a Ramirez (2020), no es solo por cumplir el rol maternal como la sociedad
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espera, socialmente también se ejerce presion para que la mujer vuelva a insertarse
a su actividad laboral y social como si no tuviera que maternar, ademas a muchas
mujeres se les dice que deben volver a tener el cuerpo pregestacional. Estar
sometidas a tanta exigencia y hacer frente a toda esa presién en una etapa de tanta
vulnerabilidad como lo es el puerperio puede llegar a generar que algunas mujeres
originen patologias como trastorno de ansiedad y depresion. La lactancia juega un
rol muy importante, ya que si se logra una lactancia materna exclusiva exitosa la
madre va a sentir mayor aceptacion social, sentimientos de superacion y mayor
confianza en si misma (Diaz 2006). Por el contrario si existen dificultades con la
lactancia, la madre puede llegar a sentir culpa por creer que no puede cuidar bien a
su hijo, lo que lleva a que no pida ayuda por la presién social o familiar y por miedo
a ser juzgada. Es por ello que los profesionales de salud deben estar actualizados y
brindar a la madre y su familia informacién y acompafamiento adecuado para lograr
una lactancia materna exitosa (Ramirez 2020).

En cuanto a la relacion de pareja segun Diaz (2006) el padre o la pareja de la mujer
puede llegar a sentir celos y sentirse desplazado porque el recién nacido requiere
mucho tiempo y atencion de la madre. A su vez, seiala que el rol del padre es muy
importante, debe involucrarse en los cuidados de su hijo y demostrarle afecto y
alegria, no es solo ayudar en tareas especificas, el padre contribuye al bienestar de
la diada madre-bebé, aporta al recién nacido estimulos sensoriales, cognitivos y
afectivos que favorecen el desarrollo psicomotor y social del neonato, al recibir
estimulos diferentes a los de la madre. Desde el equipo de salud se debe fomentar
la integracion del padre en las tareas de cuidado y de salud de la madre, y también
en las tareas del hogar y cuidado de otros hijos, ya que en nuestra sociedad es muy
comun que el padre no participe en ese tipo de tareas y considere que su rol solo se
basa en ser proveedores del hogar. Ramirez (2020) destaca que la figura del padre
o compafiera es muy importante para la diada madre-bebé, contribuyendo con
tareas de sostén y cuidado. Se ha comprobado cientificamente, que el neonato
necesita un contacto estrecho y continuo con su madre para sentirse seguro y
favorecer el establecimiento y mantenimiento de la lactancia, es por ello que se

espera que el padre o companera promueva que la madre y su hijo puedan estar
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conectados fisica y emocionalmente la mayor parte del tiempo posible. En cuanto al
reinicio de la vida sexual, segun Diaz (2006) la mujer en el puerperio siente mucho
temor a un nuevo embarazo si aun no ha elegido un método anticonceptivo. Por los
cambios hormonales, los cambios emocionales, el cansancio y el tener como
prioridad unicamente a su hijo hacen que el deseo sexual en la mujer puérpera sea
escaso 0 nulo. Ademas en algunos casos se produce dispareunia por la
cicatrizacion de la episiorrafia o desgarros y por falta de lubricaciéon de las paredes
vaginales. Los hombres en su mayoria desean retomar cuanto antes las relaciones
sexuales, por lo que desde el centro asistencial se debe informar a la pareja sobre la
importancia de tomarse el tiempo necesario y reiniciar la vida sexual cuando ambos
lo deseen, y realizarles la consejeria correspondiente sobre métodos
anitconceptivos. Ramirez (2020) sefiala que es conveniente informar a la pareja
acerca de los cambios que esta viviendo su companera para que pueda entender
cdmo varia su libido en el puerperio y acompaiar sin juzgar ni ejercer ningun tipo de

presion.

Con el fin de lograr una recuperacion satisfactoria de la madre y una transicion
saludable del neonato, en la mayoria de las culturas se han desarrollado
costumbres, tabues, y ceremonias especificas para esta etapa. En su mayoria
abarcan desde limitaciones de la actividad como prescripcion de ciertas acciones,
por ejemplo diferentes alimentos para la reciente madre. Otras expresiones de
rituales estan relacionados con la placenta y el cordén umbilical, en algunas tribus
americanas nativas del este, el cordon umbilical se colgaba de un arbol cercano; en
Europa del Este, el cordon se enterraba en lugares especificos de la casa con el fin
de asegurar prosperidad. En general las mujeres suelen apreciar estos rituales, por
lo cual es muy importante que desde el equipo de salud se respeten y sean
sensibles a éstas costumbres (Gabbe, et al., 2017).

En nuestro pais en el afno 2008 se promulga la Ley N° 18.426 “Sobre Salud Sexual y
Reproductiva’, que es su Articulo 3, inciso C establece: “promover el parto

humanizado garantizando la intimidad y privacidad; respetando el tiempo biolégico y
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psicologico y las pautas culturales de la protagonista y evitando practicas invasivas
0 suministro de medicacion que no estén justificados”.

Esta Ley fue reglamentada en el afio 2010 por el Decreto N°293/010, donde se
establece que los distintos prestadores que forman parte del Sistema Nacional
Integrado de Salud, deberan contar con servicios de salud sexual y reproductiva,
como parte de sus programas integrales de salud, que deberan tener un abordaje
universal, amigable, inclusivo, igualitario, integral, multidisciplinario, ético, calificado

y confidencial.

Continuando con lo social, considero importante destacar la normativa vigente de
nuestro pais en cuanto a subsidios por maternidad y paternidad.

En Uruguay, rige la Ley N° 19.161 “Subsidio por maternidad y por paternidad para
trabajadores de la actividad privada” reglamentada por el Decreto N°17/014. En el
Capitulo |, titulado “Subsidio por maternidad”, en el articulo 2, se describe el periodo
de duracion del subsidio por maternidad. Las beneficiarias deberan dejar sus
actividades laborales seis semanas antes de la fecha probable de parto y no podran
retomarlas hasta ocho semanas después del parto. Unicamente con autorizacién del
Banco de Prevision Social se puede variar el periodo de licencia, pero en ningun
caso sera menor de catorce semanas. El articulo 3, del Capitulo |, establece que si
el parto ocurre antes de la fecha prevista, se iniciara el descanso de inmediato y el
periodo de descanso puerperal se prolongara hasta completar las catorce semanas.
Si por el contrario, el parto ocurre luego de la fecha prevista, el articulo 4 establece
que la licencia maternal continua hasta la fecha real del parto, y luego del mismo por
ocho semanas mas. En caso de enfermedad como consecuencia del embarazo o
del parto, en el articulo 5 se indica que la beneficiaria tendra derecho a que se le
prolongue el descanso prenatal o puerperal.

En el articulo 6 se establece el monto del subsidio por maternidad durante los
periodos de licencia, en el caso de ser trabajadora dependiente recibira el promedio
mensual o diario de sus ingresos de los ultimos seis meses, mas la parte de
aguinaldo, licencia y salario vacacional correspondiente, y en el caso de ser

trabajadora no dependiente recibira el promedio mensual de sus ingresos de los
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ultimos doce meses. EI monto del subsidio no sera menor a 2 BPC (Bases de
Prestaciones y Contribuciones) por mes.

En el Capitulo Il: “Inactividad Compensada por Paternidad”, se establece que los
padres tienen derecho a ausentarse del trabajo, recibiendo un subsidio durante el
periodo de licencia. En el articulo 8 indica que tendra una duracion de un maximo de
diez dias continuos, a partir del primero de enero de 2016, iniciando el dia del parto.
En el articulo 9 se establece que el monto del subsidio sera en el caso de que el
beneficiario sea trabajador dependiente, el promedio diario de sus ingresos de los
ultimos 6 meses, mas la parte de aguinaldo, licencia y salario vacacional, y en el
caso de ser trabajador no dependiente el promedio diario de sus ingresos de los
ultimos 12 meses. El monto del subsidio no serd menor a 2 BPC (Bases de
Prestaciones y Contribuciones) por mes.

En el Capitulo Ill, titulado “Subsidio para Cuidados”, se establece que las madres o
padres de la actividad privada seran beneficiarios de un subsidio para el cuidado del
recién nacido, que podran usar de forma alternada el padre y la madre, hasta los
seis meses de edad del hijo. Se establece en el articulo 13 que la actividad laboral
de los beneficiarios del subsidio para cuidados no excedera la mitad del horario
habitual ni podra superar las cuatro horas diarias. (Ley 19.161,2013)

En el ambito publico rige la Ley N° 19.121, que establece en su articulo 15 que toda
funcionaria publica embarazada tendra derecho a una licencia por maternidad con
una duracion de trece semanas, dejando toda actividad laboral una semana antes
del parto y retomando su actividad laboral doce semanas después del mismo. Podra
adelantar el inicio de su licencia, hasta seis semanas antes de la fecha probable del
parto. Si el parto ocurre después de la fecha probable de parto, la licencia sera
prolongada hasta la fecha del nacimiento y la duracion del descanso puerperal no se
modificara. En caso de enfermedad que sea consecuencia del embarazo, se podra
extender el descanso prenatal. En caso de enfermedad que sea consecuencia del
parto, se prolonga el descanso puerperal. En caso de nacimientos multiples,
pretérminos o con alguna discapacidad, la licencia por maternidad sera de dieciocho
semanas. En caso de nacimientos prematuros con menos de treinta y dos semanas

de gestacién y que requieran internacién, el padre y la madre, biolégico o adoptivo,

17



tendran derecho a licencia mientras dure dicha internacion con un maximo de
sesenta dias. Al término de esta licencia comenzara el beneficio de la licencia por
maternidad o paternidad. Por adopcién, a los funcionarios publicos les corresponden
seis semanas continuas, cuando los dos padres adoptantes sean funcionarios
publicos, solo uno podra gozar de la misma, y al restante le correspondera diez dias
habiles.

Por paternidad, se otorgan diez dias habiles de licencia. (Ley N°19.121,2013)

En cuanto al uso de las licencias maternales, paternales y al subsidio para cuidados,
en Uruguay el 96,6% de las mujeres utilizan la licencia maternal aunque se encontro
que las mujeres con nivel socioecondmico bajo usaron menos tiempo del que
establece la Ley, y aproximadamente 5.200 mujeres no hicieron uso de este
beneficio. La licencia paternal es utilizada por el 83% de los hombres, un porcentaje
menor comparado con el uso de la licencia maternal por las mujeres, estos datos
nos indican que al menos uno de cada cinco padres no hacen uso de la licencia por
paternidad o se toma menos tiempo del establecido por la Ley. En los ultimos afos
se ha dado un aumento en la cantidad de padres que usan este derecho. Del uso
del subsidio para cuidados las ultimas investigaciones realizadas en nuestro pais y a
nivel internacional indican que en su mayoria son mujeres las que hacen uso del
beneficio, sobre todo mujeres entre 30 y 39 afos, con nivel educativo y nivel
socioeconomico alto, y las mujeres con menor salario, menor nivel de instruccion o
las que trabajan en el rubro agropecuario o construccion son las que menos usan
este derecho. Si comparamos el uso del subsidio para cuidados entre Montevideo y
el Interior del pais encontramos que es mas usado en la capital. Solo un porcentaje
menor al 3% de usuarios del subsidio son hombres, y dentro de las razones de no
usar el beneficio en los hombres son referidas al rol de género de las mujeres que
socialmente se espera que estén con su hijo sobre todo en los primeros meses de
vida, en cuanto a las mujeres que no usan el beneficio del medio horario se debe a
dificultades para articular las tareas de trabajo y cuidados. Si bien es desalentador el
bajo uso del subsidio para cuidados por parte de los hombres, la poblacidon

uruguaya cree que adoptar medidas que incentiven el involucramiento de los padres
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en el cuidado es util y positivo por lo que se recomienda incorporar medidas de
reduccion horaria que pueda ser utilizada en el primer afio de vida del nifio, ya que
el hecho de que sea en los primero seis meses hace que se relacione con que la
madre debe hacer uso del beneficio por encontrarse en el periodo que se
recomienda la lactancia materna exclusiva. Seria ideal que el padre pueda hacer
uso del medio horario dentro del primer afio y eso no imposibilite a la madre usarlo
en simultaneo, por otro lado se ha demostrado que para que el padre se involucre
realmente en el cuidado de su hijo y no solo ayude a la madre en tareas concretas,
el periodo dedicado al cuidado no debe ser menor a un mes. (Batthyany, et al.,
2018)

Si bien la seguridad social ha tenido grandes avances en materia legislativa, en el
ambito de la actividad privada no se tenian en cuenta aquellas situaciones en que el
recién nacido presenta algun factor de fragilidad o riesgo y requiere de cuidados
especiales que se prolongan en el tiempo, lo que resulta extenuante para las
familias involucradas. Es por ello que desde el 18 de noviembre se promulga en
Uruguay la Ley N° 20.000 o “Ley Federica”, con el objetivo de eliminar la
discriminacion de las trabajadoras de la actividad privada en relacion con la publica
y distinguir situaciones de complejidad. Las situaciones son:

1. Prematurez severa: se consideran prematuros severos aquellos nacidos con
treinta y dos o menos semanas de gestacion. En estos casos se establece
que si el nacimiento se produce antes de la semana treinta y dos, aun siendo
sano el recién nacido, la licencia maternal se extiende a dieciocho semanas y
la licencia paternal a treinta dias corridos. Se mantiene el subsidio parental
para cuidados del recién nacido, hasta los seis meses de vida del hijo de los
beneficiarios.

2. Nacimientos multiples: en este caso también se establece que la licencia
maternal se extiende a dieciocho semanas y la licencia paternal a treinta dias
corridos, sin importar la semana de gestacion en que se produzcan los

nacimientos y aunque los recién nacidos sean sanos. Al igual que en caso
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anterior, se mantiene el subsidio parental para cuidados del recién nacido,
hasta los seis meses de vida de los hijos de los beneficiarios.

Nacimientos con peso menor o igual a 1500 gramos: se establece, como en
los casos anteriores que la madre tenga dieciocho semanas de licencia
maternal y el padre treinta dias corridos, sin importar la semana de gestacion
y aun siendo sano el recién nacido. También se mantiene el subsidio parental
para cuidados del recién nacido, hasta los seis meses del mismo.

Recién nacidos con complicaciones o comorbilidades, sean o no prematuros,
que requieran tratamiento en el centro hospitalario y/o en su domicilio: en
este caso se establece que la licencia maternal se extiende hasta los seis
meses de vida del recién nacido y la licencia paternal a treinta dias corridos.
En el caso del subsidio parental para cuidados del recién nacido se gozara
desde los seis meses del neonato hasta los nueve meses. (Ley N° 20.000,
2021)
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1.2 Complicaciones psicoldgicas en el puerperio

“En relacion al puerperio, es el gran olvidado,
si bien es uno de los periodos mas

dificiles de la vida para muchas personas y
una fuerte amenaza para la salud

mental de la madre”

(Defey, 2014, p.47)

Como el presente trabajo lo amerita, nos vamos a centrar en las complicaciones
psicologicas del puerperio mas frecuentes: blue baby, estrés, ansiedad, depresion, y
psicosis puerperal.

El Baby blues, también conocido como disforia puerperal se presenta como un
estado de tristeza leve y transitoria que se resuelve espontaneamente. Suele
aparecer en los primeros dias postparto y su duracion va desde horas a pocos dias.
La sintomatologia tipica incluye animo deprimido, tendencia al llanto, fatiga,
ansiedad generalizada, trastornos del suefo y del apetito, preocupacion excesiva
por el bebé, e irritabilidad. A pesar de ser un estado muy frecuente en el puerperio
inmediato y temprano, la gran mayoria de las madres puérperas, familiares e incluso
personal de salud desconocen la existencia de este malestar, o que puede generar
en la madre que la sufre sentimientos de culpa y verglenza por sentir tristeza a
pesar de tener un hijo sano. Dentro de las posibles causas de la disforia puerperal
se identifica al cambio hormonal que se produce tras el parto y el alumbramiento de
la placenta, donde se produce un descenso de las hormonas que se mantenian
elevadas durante el embarazo, lo cual genera que la mujer se encuentre mas labil
emocionalmente y mas irritable. Ademas, factores como la falta de suefio, el
cansancio emocional y fisico pueden afectar el estado de animo materno. Otro
factor causal es la manera en que se haya desarrollado el parto, si por alguna razén
fue traumatico, aumenta la posibilidad de sufrir disforia posparto. Si el baby blues no
se resuelve espontaneamente y su duracion va mas alla de una semana, se debe

incentivar a la madre a consultar con un profesional de salud mental para la
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resoluciéon de los sintomas y prevenir la posibilidad de presentar depresion
(Ramirez, 2020; Corbo et al., 2011; Medina, 2013).

La depresion posparto es un trastorno del estado de animo muy frecuente, que
afecta a mujeres después del parto. El embarazo, parto y puerperio son periodos de
gran vulnerabilidad para el desarrollo de sintomas depresivos. Su sintomatologia es
similar al trastorno de depresion mayor pero con sintomas identificativos propios en
relacion al bebé y al rol materno, abarca sentimientos de extrema tristeza, ansiedad,
cansancio, desesperanza, apatia, decaimiento, desconsuelo, animo
progresivamente deprimido, cambios en las ganas de comer, pérdida de interés,
aislamiento social, dificultad para conciliar y mantener el suefio, energia disminuida,
sentimientos de culpa excesivos, desamparo, preocupacion excesiva por el recién
nacido, y en los casos mas graves se presentan ideas de suicidio y riesgo de
infanticidio. Dentro de los factores predisponentes, se consideran tener una
personalidad mas perfeccionista, presentar conflictos familiares, que el embarazo no
sea buscado, o presentar rasgos de elevado neuroticismo. También se identifican
como factores de riesgo el ser adolescente, ser gestante anosa, ocurrencia de
sucesos estresantes durante la gestacion, mala relacion de pareja y escaso apoyo
de la misma, sufrir violencia de género. Desde el punto de vista bioldgico son
factores de riesgo para presentar depresion posparto los antecedentes de depresion
o intentos de autoeliminacién, antecedentes familiares de cuadros depresivos,
presentar depresion durante el embarazo. Por lo tanto se considera que existe un
factor transgeneracional de ésta patologia. También es muy importante considerar la
vivencia del embarazo y del parto, si en estos existieron episodios traumaticos hay
mayor riesgo de padecer depresion posparto (Ramirez, 2020). Ademas las mujeres
que se les haya administrado oxitocina sintética para la induccion del parto, tienen
mas riesgo de presentar ansiedad y depresion posparto (Kroll-Desrosiers et al.
2017). Ramirez (2020), plantea que ésta patologia no solo afecta a la madre sino
también su vinculo con su hijo que se volvera mas inestable, ya que las madres con
depresion posparto se sienten incapacitadas para cuidar a su hijo y en muchos

casos se presentan dificultades en la lactancia. Por lo tanto es importante tener en
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cuenta toda la historia de la mujer, ya que son muchos los factores que influyen en
el desencadenamiento de la depresién posparto.

La ansiedad, por su parte, es una complicacion psicolégica comun en el puerperio,
debido a que la mujer se encuentra muy vulnerable por todos los cambios fisicos,
psicologicos y sociales que implica esta etapa, ademas es el trastorno mental mas
prevalente en la poblacion en general y se puede presentar en todas las edades.
(Chaves et al., 2018) La mujer siente una preocupacién excesiva por el bebé y por
su rol como madre, también siente miedo a que en cualquier momento puede ocurrir
algo malo, acompafado de malestar fisico como consecuencia del estrés mental.
Ademas de presentar los sintomas propios del estado de ansiedad, como:
irritabilidad, dificultad para dormir, problemas para concentrarse, impaciencia,
desasosiego. En algunos casos la mujer puérpera con ansiedad puede presentar
fobias de impulsidn, son pensamientos inquietantes acerca de hacerle dano al bebé,
aparecen de forma subita y generalmente no son mas que pensamientos
ocasionales, pero generan en la madre un estado de malestar y preocupacion.
Dentro de los factores de riesgo para desarrollar ésta patologia se destacan: el
antecedente familiar de ansiedad generalizada, presentar enfermedades fisicas
como el hipotiroidismo o el prolapso de valvula, privacion del suefio, ser madre
adolescente, tener mayor nivel educativo y trabajar en el posparto; de los factores
de riesgo del parto encontramos: la falta de control y confianza, miedo a morir en el
parto, parto prematuro o por cesarea, y enfrentar situaciones inesperadas. También
desde el punto de vista social hay factores predisponentes para presentar ansiedad,
como lo son: haber sufrido violencia de género, tener problemas con la pareja y el
entorno familiar y no contar con apoyo de los mismos. Presentar ésta patologia no
solo afecta a las madres, sino también su relacion con su hijo y con el resto de la
familia. También afecta negativamente en la lactancia, ya que en el trastorno de
ansiedad aumentan los niveles de cortisol o que interfiere en la produccion de
oxitocina, hormona muy importante en el inicio, establecimiento y mantenimiento de
la lactancia materna, lo cual puede llevar a la consecuencia de interrumpir el periodo

de lactancia.

23



La psicosis posparto es el trastorno mas grave de las complicaciones psicoldgicas
que se pueden encontrar en el puerperio. Es una patologia que generalmente se
presenta sin antecedentes de alteracidon psiquiatrica apareciendo de forma brusca e
inesperada. Suele presentarse en las primeras semanas luego del parto, aunque
también existe una forma tardia que puede manifestarse hasta los 29-49 meses del
postparto. Su sintomatologia se presenta con confusion cognitiva, delirios, gran
variabilidad en el estado de animo desde euforia y ansiedad hasta animo depresivo,
e insomnio grave. Los delirios son relacionados con su rol como madre y con su
hijo, por ejemplo: pensar que el bebé no es suyo, que se lo han cambiado o lo
quieren robar, e ideas de suicidio e infanticidio. El riesgo de que la madre se haga
dafio o le haga dafo a su hijo es real, ya que en el brote psicético se encuentra
fuera de si, por lo tanto es el episodio mas preocupante entre los trastornos del
estado de animo por la gravedad de sus sintomas, la madre con psicosis puerperal
debe estar siempre acompafnada y el tratamiento debe ser precoz, para evitar la
aparicion de situaciones dramaticas que obliguen a la hospitalizacién de urgencia
(intento de suicidio o de infanticidio). Esta enfermedad genera un gran impacto
afectando negativamente el vinculo madre-hijo, y el vinculo de la puérpera con su
entorno, sobre todo con su pareja, quienes manifiestan sentir una sensacion de
rotura de la unidad familiar y pueden llegar a originar un trastorno psicoloégico o
mental como consecuencia de la vivencia de psicosis posparto de su compariera,
por lo que es necesario que la atencidn brindada por el equipo de salud incluya a la
pareja de la afectada. Son factores de predisponentes el antecedente de
enfermedad mental propia o familiar, sobre todo bipolaridad o esquizofrenia, en
algunos casos la psicosis posparto se presenta como el primer episodio del
trastorno bipolar, en otros es un episodio aislado de una alteracion mental temporal.
También se identifican como factor predisponente los cambios hormonales del
posparto. Es muy importante generar conciencia en la poblacién acerca de los
diferentes trastornos psicolégicos que se pueden presentar en el puerperio, ya que
hay una idealizacién de la maternidad que impone una imagen de madre siempre
feliz y no se tiene en cuenta que puede padecer alguna de las patologias

mencionadas anteriormente (Ramirez, 2020).
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En cuanto a la frecuencia de las complicaciones psicologicas en el puerperio segun
Fundamentos de Obstetricia de Sego la tristeza o melancolia puerperal, es el cuadro
mas frecuente de los trastornos del animo y su prevalencia se estima entre un 30 y
75%. En la depresion postparto su frecuencia es del 10 al 15% y la psicosis
puerperal se presenta en el 1,4% de todos los partos, representando el 4% de las
hospitalizaciones psiquiatricas en los paises occidentales (Bajo, et al., 2007) Defey
(2009), por su parte, plantea que la prevalencia del baby blues es del 50 a 80% en

el primer mes.

Flores (2016), define al estrés como un proceso en el que el individuo debe dar una
respuesta adecuada ante un conjunto de demandas ambientales, donde se ponen
en marcha sus estrategias de afrontamiento. El estrés tendria lugar cuando la
persona considera que sus recursos para afrontar la situacion son escasos e
insuficientes como para hacer frente a las demandas del entorno. También plantea
que si, en este caso la mujer, logra manejar el estrés en general no genera mayores
molestias, pero si no es asi y se convierte en un estrés excesivo puede causar
problemas para dormir, dolores de cabeza, pérdida del apetito o comer en exceso.
Ademas sefala que el estrés puede ser un factor predisponente para la presencia
de ansiedad, y define a la misma como una respuesta emocional por la presencia de
un estimulo que genera sentimientos de inquietud, nerviosismo, miedo y recelo.
Segun plantean Morales et al., (2013), la experiencia del proceso del trabajo de
parto y del parto, puede enfrentar a la mujer a una situacion de incertidumbre, en la
que se pueden dar actuaciones profesionales urgentes e inesperadas que pueden
repercutir en la salud de la madre, lo cual podria desencadenar una respuesta de
estrés, que produciria consecuencias fisiologicas, con la activacion del eje
hipotalamo-hipdfisis-suprarrenal, y consecuencias psicologicas, poniendo en marcha
una serie de procesos cognitivos y conductuales, con la finalidad de afrontar dicha
situacion. En cuanto a la presencia de ansiedad en el postparto, sefialan que, puede
estar presente en alrededor de un 10% de las mujeres, y asocian su aparicion con

complicaciones durante el embarazo, acontecimientos negativos relacionados a la
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salud del recién nacido, ansiedad perinatal, catastrofizacion del dolor y dificultad
para afrontar el parto.
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1.3 Malformaciones congénitas

“El asunto de las dudas sobre la normalidad, sean o no
fundadas, se inserta en el espacio, a veces vivido como
inmenso, entre el nifio fantaseado y el nifio real”
(Mijolia-Mello, 2006)

Se define como malformacion congénita a la presencia de anomalias estructurales
o funcionales, que ocurren durante la vida intrauterina y se pueden detectar en el
embarazo, en el parto o posterior al nacimiento, cuando se constata el defecto
funcional de un érgano interno afectado anatémicamente. No siempre se presentan
como defectos estructurales macroscopicos, también se pueden presentar
malformaciones microscopicas, errores innatos del metabolismo, trastornos
fisiologicos, retardo mental, anormalidades celulares y moleculares (Aldaw, 2018).
Las malformaciones congénitas, segun Aldaw (2018), se clasifican segun la
severidad en mayores y menores, y dependiendo del numero se clasifican en Unicas
o multiples. Se consideran malformaciones congénitas mayores cuando generan
un problema funcional o anatémico que limita las actividades normales del individuo
que las padece o reducen la expectativa de vida. Se consideran menores cuando
no comprometen gravemente la forma o funcionalidad corporal, pero si un recién
nacido presenta tres o0 mas anomalias menores, se debe descartar la existencia de
una anomalia mayor y que formen parte de un sindrome polimalformativo.

La malformaciéon congénita Unica o aislada afecta solamente a una parte del
cuerpo, es un defecto localizado y el resto del desarrollo embriolégico es normal.
Las malformaciones congénitas multiples son anomalias multiples que pueden
ocurrir al azar o conforme a patrones especificos, los cuales se pueden presentar en
forma de secuencia: anomalias multiples no relacionadas unas con otras y derivan
de una anomalia inicial primaria; o asociacion: anomalias multiples asociadas, pero

sin vinculo etiopatogénico.
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Aldway (2018) también plantea que se puede clasificar a las malformaciones

congeénitas segun el sistema afectado:

Malformaciones del craneo y del sistema nervioso central:

Craneoestenosis o craneosinostosis: anomalia que se produce por el cierre
prematuro, parcial o total de una o mas suturas del craneo, lo cual genera un
cambio en los patrones de crecimiento del craneo. Se presenta en 1 de cada
1000 a 3000 nacidos vivos, con mayor frecuencia en varones. Segun el grado
de complejidad se clasifican en: craneosinostosis simple, craneosinostosis
sindromicas, craneosinostosis secundarias.

Encefalocele: es un defecto en el tubo neural, producido por un fallo en su
cierre, por lo que se produce una herniacidon del contenido craneal. Presente
en 1 por cada 5000 a 10000 recién nacidos vivos, predomina en el sexo
femenino.

Microcefalias: ocurre cuando el cerebro no se desarrollé correctamente en el
embarazo o dejé de crecer después del nacimiento, se caracteriza por una
circunferencia cefalica de tamafno muy inferior a lo esperado, para el
diagndstico se mide el perimetro cefalico en las primeras 24 horas de vida, se
toma en cuenta la edad gestacional, el peso y la talla, el valor debe ser por lo
menos 2 desviaciones estandar por debajo del promedio, para confirmar el
diagnodstico se realizan pruebas radiolégicas cerebrales y mediciones
mensuales del perimetro cefalico.

Macrocefalias: en este caso se caracteriza por presentar un perimetro
cefalico mayor de dos desviaciones estandar por sobre la media segun edad,
sexo y tiempo de gestacion.

Espina bifida: es un defecto del tubo neural, se produce por un cierre parcial
de los pliegues neurales y una fusion imperfecta de los arcos vertebrales.
Segun la localizacion puede ser: espina bifida oculta que no implica la
presencia de nervios al interior de la lesion y generalmente es asintomatica, o
espina bifida quistica o abierta, que dependiendo de las estructuras que lo
conforman recibe el nombre de meningocele, mielomeningocele o

raquisquisis.
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Anencefalia: es un defecto grave en el cual gran parte del cerebro y craneo
no se desarrolla, los pacientes nacen sin partes del encéfalo y el craneo. Se
presenta si el extremo encefalico o cabeza del tubo neural no consigue
cerrarse.

Hidrocefalia congénita: es la acumulacion excesiva de liquido cefalorraquideo
en el interior de la cavidad craneal, lo que provoca una dilatacién anormal de
los ventriculos, aumentando la presion, lo cual es perjudicial en los tejidos del
cerebro. Su incidencia es de 1 cada 500 recién nacidos.

Holoprosencefalia: es un defecto del nacimiento que incluye gran variedad de
anomalias del craneo y de la cara. Se produce debido a que el cerebro del
feto no se divide como deberia, en dos hemisferios cerebrales y en los
ventriculos laterales.

Labio leporino-Paladar hendido: son defectos congénitos que ocurren cuando
el labio y el paladar se desarrollan por separado. Se produce una abertura o
boveda del paladar. El recién nacido puede presentar labio leporino, paladar
hendido o ambos. El tratamiento es quirurgico, en el caso de labio leporino
entre los 3 y 6 meses, y en el caso de paladar hendido entre los 9 y 12

meses.

Malformaciones cardiacas y pulmonares:

Transposicion de los Grandes Vasos: es un defecto cardiaco congénito que
presenta flujo pulmonar aumentado, en el cual la aorta nace del ventriculo
derecho y la arteria pulmonar del izquierdo, por lo cual las circulaciones
pulmonares y sistémicas en lugar de estar conectadas en serie, se
encuentran en paralelo, lo que lo hace incompatible con la vida.

Comunicacion interventricular: ocurre cuando la pared que se forma entre los
dos ventriculos no se desarrolla completamente, quedando un orificio en ella.
Tetralogia de Fallot: es un defecto del nacimiento que afecta el flujo normal
de sangre por el corazén, incluye comunicacién interventricular, estenosis de
la arteria pulmonar, cabalgamiento de la aorta, hipertrofia del ventriculo

derecho.
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Conducto arterioso persistente: es un defecto en el cual el vaso sanguineo
provisorio que comunica la arteria pulmonar izquierda a la aorta en el corazon
fetal no se cierra después del nacimiento, como generalmente ocurre. Lo cual
provoca la mezcla de sangre oxigenada de la circulacion sistémica que va por
la aorta y la sangre poco oxigenada que circula por la arteria pulmonar, por lo
tanto el organismo recibe sangre con menos oxigeno del normal.

Coartacion de la aorta: es un estrechamiento o constriccion de una parte de
la aorta, lo que causa una obstruccion en su flujo. Se puede producir en
cualquier parte de la aorta, siendo mas frecuente en la parte que le sigue al
arco aortico.

Atresia de Coanas: es una anomalia congénita nasal que se caracteriza por
la obliteracion de la abertura nasal posterior. Se produce por una
imperfeccion de la membrana buconasal y por el crecimiento excesivo de las
apofisis horizontal y vertical del hueso palatino. Puede ser unilateral o
bilateral.

Agenesia y aplasia pulmonar: es la ausencia total de pulmon, bronquios y
arteria pulmonar, se puede presentar de forma unilateral o bilateral.
Hipoplasia pulmonar: en este caso, se presenta un desarrollo incompleto del
pulmén, se forman menos bronquios y alvéolos. Puede ser unilateral o

bilateral.

Malformaciones digestivas:

Atresia de Esofago: es incompatible con la vida, se caracteriza por falta de
continuidad del eso6fago, que puede o no tener comunicacién con la via
aérea. Su incidencia es de 1 caso por cada 4000 recién nacidos vivos, sin
diferencia entre sexos.

Atresia duodenal: es una anomalia en la cual la primera parte del intestino
delgado (duodeno) no se desarrolla adecuadamente, se produce una
obliteracion total del lumen del duodeno, no permitiendo el paso de los
contenidos del estébmago. Tiene una frecuencia de 1 en 10000 nacidos vivos.
Hernia diafragmatica: en este caso se presenta un desarrollo anormal del

musculo diafragmatico, se produce una hernia con un saco peritoneal, la
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consecuencia principal es la herniacion de visceras abdominales a la cavidad
toracica, lo que impide el desarrollo pulmonar normal. Su frecuencia es de 1
en 2000 a 5000 nacidos vivos.

Atresia Yeyunoileal: es la formacion incompleta de una parte del intestino
delgado, es la mas frecuente de las atresias, se presenta en 1 de 5000 recién
nacidos.

Megacolon: también llamada enfermedad de Hirschsprung, se caracteriza por
la ausencia en un segmento intestinal de las células ganglionares de los
plexos mientéricos y submucosos del sistema neuroentérico, lo cual se
produce por la falta de migracion de las células de la cresta neural. Su
incidencia es de 1 de cada 5000 recién nacidos vivos, predominando en el
sexo masculino.

Ano imperforado: en este tipo de anomalia existe ausencia u obstruccion del

orificio anal. Se produce en 1 de cada 5000 nacimientos.

Defectos de la pared abdominal:

Gastrosquisis: es un defecto de la pared abdominal anterior en el cual se
produce una anomalia de todas las capas de la pared abdominal anterior que
se localiza a un lado del cordén umbilical, los intestinos del recién nacido
salen del cuerpo a través de un orificio al lado del ombligo.

Onfalocele: en este caso, el defecto se produce en el sitio del anillo umbilical
por donde se protruye el contenido abdominal, cubierto por un saco delgado y
transparente que esta formado por una membrana avascular, translucida,

compuesta por peritoneo.

Malformaciones del aparato genito-urinario:

Agenesia renal: es la ausencia total de tejido renal, puede ser unilateral o
bilateral. La variedad mas grave en bilateral, su incidencia es de 1 de cada
5000 a 10000 recién nacidos, es mas frecuente en el sexo masculino.

Hiperplasia suprarrenal congénita: es un grupo de trastornos genéticos que
afectan las glandulas suprarrenales. Su causa es un déficit de una de las
enzimas participantes en la esteroidogénesis adrenal, lo que resulta en un

déficit en la secrecion de cortisol.
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Hidronefrosis congénita: es la dilatacion de la pelvis y de los calices renales,
se debe a una obstruccion en la parte superior de las vias urinarias.
Hipospadias: en un defecto de nacimiento de los genitales externos
masculinos, en el que se observan tres caracteristicas: un orificio ventral
anormal del meato uretral, una induracion ventral anormal del pene y
distribucidon anormal del prepucio. Es frecuente, se produce en 1 de cada 250
recién nacidos vivos.

Epispadias: en este caso la uretra no se desarrolla en un tubo completo, se
produce una abertura anormal de la uretra por una migracion mesodérmica
andmala que evita la migraciéon medial del tejido mesenquimatoso que daria
paso al desarrollo de la parte inferior de la pared abdominal y de los canales
anorrectal y urogenital.

Criptorquidia: es la ausencia del testiculo en su posiciéon escrotal normal,
puede ser unilateral o bilateral. Tiene mayor incidencia en recién nacidos

pretérmino.

Malformaciones de miembros superiores e inferiores:

Polidactilia: es una anomalia congénita caracterizada por la presencia de
dedos supernumerarios en manos o pies.

Sindactilia: este caso se da una fusion entre dos o mas dedos de las manos o
pies, puede afectar solo a partes blandas o ademas a los huesos.

Luxacion congénita de cadera: engloba una amplio espectro de
deformaciones de la cadera por alteraciones del acetabulo y del fémur
proximal, incluye: displasia aislada (desarrollo inadecuado del acetabulo, de
la cabeza femoral o de ambos), subluxacion (la cabeza femoral no esta
centrada en la cavidad acetabular), o luxacion (la cabeza femoral se

encuentra completamente fuera del acetabulo) de la cabeza femoral.

Anomalias cromosoémicas:

Las anomalias cromosomicas pueden presentar multiples anormalidades celulares,

producidas por alteraciones en varias fases del desarrollo fetal y presentes en el

momento del nacimiento.
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- Sindrome de Down: también se conoce como trisomia 21, en esta afeccion el
individuo presenta una copia extra de uno de estos cromosomas: el
cromosoma 21. Este material genético adicional provoca cambios en el
desarrollo y en las caracteristicas fisicas. Es la alteracion cromosdémica mas
frecuente, la OMS estima su prevalencia mundial de 1 en cada 1000 recién
nacidos vivos.

- Sindrome de Patau: es una anormalidad cromosémica, en el cual se presenta
una copia extra del cromosoma 13. Se caracteriza por presentar multiples
alteraciones graves en organos y sistemas vitales, con una supervivencia que
raramente supera el ano de vida.

- Sindrome de Edwards: es un sindrome polimalformativo, es la segunda
trisomia mas frecuente, se produce por la presencia de una copia extra del
material genético del cromosoma 18, denominado aneuploidia. Sus
consecuencias pueden ser una serie de multiples malformaciones mayores y
déficits en el organismo. Es mas frecuente en el sexo femenino.

- Sindrome de Turner: este trastorno cromosémico se genera por la pérdida del
segundo cromosoma sexual. Su incidencia es de 1 por cada 2000 a 5000
recién nacidas vivas.

- Sindrome de Klinefelter: también se denomina sindrome XXY, se caracteriza
por presentar un cromosoma sexual X extra, afecta a los hombres. Muchos

no presentan sintomas hasta la pubertad. (Aldaw C.J., 2018)

A nivel mundial entre 25 y 62 cada 1.000 recién nacidos presentan defectos
congénitos al nacimiento y al menos 53 en 1.000 individuos presentan una
enfermedad genética antes de los 25 afos. En Uruguay en el afno 2000 se
presentaron 738 muertes en menores de un afo correspondiendo el 25,1% a
malformaciones congénitas. El Centro Hospitalario Pereyra Rossel hace mas de 30
anos que forma parte del grupo colaborador de la OMS llamado Estudio
Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas, el cual es un
programa de investigacion acerca de la incidencia de las malformaciones congénitas

en nacimientos en hospitales Latinoamericano. En el Hospital Britanico de
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Montevideo en el periodo del 1 de enero de 2003 al 30 de junio del 2005 hubieron
2.159 nacimientos de los cuales 25 presentaron malformaciones congénitas, es
decir un 12 cada 1.000 recién nacidos, de los cuales dieciocho fueron varones,
cinco fueron pretérminos y siete fueron pequefios para la edad gestacional. En
cuanto al tipo de malformacion trece recién nacidos presentaron malformaciones del
aparato genitourinario, siete neonatos presentaron malformaciones en el aparato
cardiovascular, tres presentaron anomalias congénitas del aparato digestivo, un
recién nacido presenté una malformacion del sistema nervioso central, y un recién
nacido presentd dismorfias externas en cara, manos y pabellones auriculares. Diez
de estos pacientes presentaron malformaciones congénitas mayores y en seis se

detect6 asociacion malformativa (Bonino, 2006).

Segun datos de 2016 (Putti, 2016) se registraron en Uruguay alrededor de 48.000
nacimientos, de los cuales aproximadamente 2.400 presentaron malformaciones
congénitas al nacimiento y 3.400 al ano de vida. Segun estos datos, a causa mas
frecuente de mortalidad infantii son las anomalias congénitas junto con la
prematurez, la cual muchas veces es consecuencia de la malformacion congénita,
por lo que uno de cada cuatro nifios fallecen por este motivo antes del afio. A nivel
mundial, aproximadamente entre un 2-3% de todos los recién nacidos presentan

malformaciones congénitas (Santos et al., 2016).

Actualmente la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) y Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), impulsan la conmemoracion del “Dia mundial de los
defectos del nacimientos”, con el fin visibilizar ésta realidad, generar conciencia de
todo lo que conlleva y también de ampliar la prevencion, vigilancia, atencion e
investigacion de anomalias congénitas a nivel mundial, se celebra el 3 de marzo.
(OPS/OMS CLAP, 2020)
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En suma:

Con el inicio del puerperio nace una nueva mujer, una madre, de la que cambia su
realidad completamente, en el estado de gestacion todo gira en torno a ella y al
bebé que esta gestando, luego del parto, al producirse la separacion fisica de
ambos toda la atencién se vuelca hacia el nuevo ser que acaba de nacer, por eso se
considera al puerperio una etapa en la que la madre, a pesar de ser protagonista,
pasa a quedar “olvidada”. Se generan en ella grandes cambios, que abarcan todo su
cuerpo, cambios que llevaron meses en el embarazo hacerse notar vuelven a su
estado preconcepcional en cuestién de dias, otros por el contrario perduran por
siempre. La mujer puérpera se encuentra con un nuevo cuerpo, un cuerpo
desconocido al que debe adaptarse y aceptar, sumado a esto afloran en ella gran
variedad de sentimientos de distinta indole, de gran intensidad, como alegria,
emocion felicidad por la llegada del nuevo integrante, cansancio, malestar,
incertidumbre, preocupacion, por no saber lo que ésta nueva etapa le depara.
Desde el servicio de salud se debe abordar el puerperio con un enfoque integral,
teniendo en cuenta todo lo que ésta etapa conlleva para la madre, en lo biolégico,
en lo psicologico y también en lo social. Es real que desde el punto de vista
bioldgico, sobre todo en el puerperio inmediato, es de gran importancia valorar en la
usuaria signos y sintomas que puedan indicar la presencia de alguna complicacion
hemorragica, infecciosa, o tromboembdlica,entre otras, pero no se debe olvidar que
la vida de esa mujer cambié por completo, esta asumiendo un nuevo rol, el ser
madre, y hay en ella una invasion de sentimientos, dudas, presion por asumir ese rol
como se le ha impuesto desde siempre, por lo que es importante tener en cuenta
estos aspectos al momento de evaluar y acompafar en el puerperio. Valorando,
ademas, el inicio de la lactancia materna y acompanando para que sea exitosa y
asesorando ante la presencia de dificultades, sobre todo hacerle saber a esa madre
que es capaz de amamantar, minimizando las creencias/mitos de la sociedad que
dicen que la leche materna no es suficiente, que con pezdn plano no se puede
amamantar, entre otros. También realizar asesoramiento a la familia sobre como
pueden velar por el bienestar del binomio madre-hijo y favorecer el vinculo entre

ambos.
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Las complicaciones psicologicas en la etapa puerperal, a pesar de su alta
frecuencia, estan invisibilizadas en la poblacion en general, donde se espera que la
madre asuma su rol en un estado de plena felicidad, y no se tiene en cuenta que
pueden surgir otros sentimientos negativos que requieren acompanamiento y apoyo
por parte de la familia para ser transitados, y en algunos casos se producen
trastornos del estado de animo, como: baby blues, ansiedad, depresion, psicosis
puerperal; el alto desconocimiento de éstas patologias hace que la madre sienta
culpa de consultar al servicio de salud cuando aparecen los primeros sintomas,
pudiendo desencadenar un cuadro mas grave, por lo que es fundamental realizar
consejeria sobre éste tema al otorgar el alta a la paciente. Las Obstetras-Parteras
tienen un rol fundamental en la prevenciéon de éstos trastornos, realizando atencion,
evaluacion, acompanamiento de la puérpera y su familia, como su perfil profesional
lo describe: “desarrolla asesoramiento y educacion para la salud, dirigidos a la
mujer, familia y comunidad. Esto incluye la educacion prenatal y preparacion para el
parto, nacimiento, puerperio y crianza, enfocada hacia la salud integral de la
mujer y, en particular, hacia su salud sexual y reproductiva” (Escuela de

Parteras s/f p.1).

Otro aspecto del puerperio a destacar es que a pesar de grandes avances dados en
la sociedad los cuidados de los hijos siguen siendo casi en su totalidad realizados
por la madre. Se asume que ese es su rol y el padre solo debe proveer o ayudar en
algunas tareas. Cuando en un nacimiento se constata la presencia de
malformaciones congénitas en el recién nacido se genera un gran impacto en los
padres, es de los diagnosticos menos esperado junto con el de muerte neonatal.
Toda madre espera y desea tener un hijo por sobre todo sano. La malformacion
congénita implica que cambie totalmente todo lo que esperaba vivir y todo lo que
imaginaba de su hijo. Por lo que considero importante que desde el equipo de salud
se tenga conocimiento de su incidencia, y las formas en las que se pueda presentar
para que cuando haya que hacer frente a esa situacion no sea un diagndstico
totalmente desconocido y se pueda acompafnar adecuadamente a los padres en ese

primer momento de desconcierto ante el diagndstico inesperado.
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CAPITULO Il

Relacion entre principales complicaciones psicologicas de la etapa
puerperal y la presencia de malformaciones congénitas. Etapas del

duelo.
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2.1 Alteraciones del Estado de animo materno y

malformaciones congénitas

“Cada madre, lejos de convertirse en una réplica de un modelo
universal de madre ideal y abstracta, es la mejor madre que ha
podido ser dada su historia personal, sus caracteristicas,

su entorno y el bebé que le toco en suerte”

(Defey, 1995, p. 45)

La falta de conocimiento sobre el estado de salud del recién nacido, el posible
padecimiento de un problema que puede poner en riesgo la vida de su hijo, puede
generar un estado altamente estresante y preocupante en la madre, la cual debe no
s6lo aceptar un cambio extremo en su medio, sino que también debe adaptarse al
mismo, pero la falta de entendimiento del lenguaje médico, las caracteristicas de la
Unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN), pueden imposibilitar su
adaptacion y posiblemente perjudicar su propia salud mental (Flor, 2016).

Para ejemplificar estos aspectos, traeremos los resultados de estudios realizados en

América Latina:

Un estudio realizado sobre la presencia de estrés en madres de recién nacidos con
malformaciones congénitas (Flor 2016), se llevd a cabo en el Hospital Gineco
Obstétrico Isidro Ayora, en Quito, utilizando como poblacién 50 madres con recién
nacidos internados en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal. El estudio
demostré6 que el 68% de las madres participantes con recién nacidos que
presentaban malformaciones que ponen en riesgo su vida presento estrés grave,
sobre todo por el desconocimiento del trato y cuidado del recién nacido. Otro
causante de estrés en las madres fueron los sentimientos de separacion y de
incapacidad de cuidado hacia su hijo, por lo cual destaca la importancia del
desarrollo del vinculo afectivo entre madre e hijo. Ademas concluyé que, un factor
para disminuir el estrés o que este sea leve es la buena comunicacion entre el
personal de salud con la madre del recién nacido y su familia. También destacé que

generalmente es la madre quien enfrenta el cuidado de su hijo con patologias, ya
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que es ella quien permanece en el hospital, y el apoyo de su pareja o familia no
siempre es continuo y no es participativo ante la problematica.

En un estudio realizado por Gonzalez et al., (2012), en la Clinica San José e
Instituciéon Prestadora de Salud de Dumian, en Colombia; con el objetivo de
identificar los determinantes estresores en madres de neonatos hospitalizados en
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal, con una muestra de 145 madres, en el
cual un 11% de la muestra identific6 como poco estresante la situacién y un 89%
como extremadamente estresante. Ademas un 27,6% expreso que la presencia de
monitores y otros aparatos cerca de su hijo es muy estresante, y un 57,6%
determind como factor estresor a los ruidos constantes y repentinos de los
monitores. Como conclusiones en este estudio se obtuvo que la hospitalizacion de
un recién nacido es extremadamente estresante para su madre, ya que la misma
siente que su rol fue interrumpido y sus expectativas en cuanto al parto y al recién
nacido no fueron cumplidas, comenzando por lo tanto un duelo por la pérdida de su
hijo idealizado. También concluyeron que cualquier intervencion o cuidado por parte
del equipo de salud que se le realice al neonato demuestra su dependencia de este
con la atenciéon médica y su fragilidad, lo cual es muy estresante para su madre. El
hecho de no poder participar en todos los cuidados del recién nacido, de no poder
alimentarlo, no poder cambiarle el pafal, no poder compartir momentos con el bebé
y el resto de la familia, no tener contacto fisico con su hijo, no poder evitar que se le
realicen procedimientos dolorosos, asi como también tener horarios especificos
para verlo, fueron identificados en las madres como elementos extremadamente

estresantes y angustiantes.

Por su parte, Gabbe, et al.(2019), plantean que el estrés postraumatico postparto
suele aparecer con frecuencia después de un parto en el cual la mujer se enfrenta a
circunstancias que sus defensas o sentido del bienestar no pueden superar, por
ejemplo dolor, pérdida, trauma. Senalan que los partos quirurgicos, tanto vaginales o
cesareas, de urgencia pueden producir estrés postraumatico, y la reaccidon puede

llegar a inducir temor a los partos posteriores. Para reducir la incidencia de este
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trastorno destacan la importancia de realizar, siempre que sea posible, una reunion

informativa cuando esté indicada alguna intervencion urgente.

En cuanto a la presencia de ansiedad en madres de recién nacidos con
malformaciones congénitas, como plantean Marin y Menéndez (2011), el nacimiento
de un neonato con riesgo de vida genera dificultades en el establecimiento del
vinculo temprano entre madre e hijo, debido a la separacion del recién nacido de su
madre para ingresar en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal, la madre se ve
imposibilitada de realizar todos los cuidados que necesita su hijo lo que genera altos
niveles de estrés que si no es afrontado de forma adecuada puede desencadenar
en sintomas psicolégicos mas graves como ansiedad. En estos casos es
sumamente importante el apoyo psicolégico y la deteccion e intervencion temprana,
para evitar que los sintomas psicologicos persistan y evolucionan a un cuadro mas
grave. En la investigacion realizada por Marin y Menéndez (2011), utilizaron la
escala de Hamilton para medir los niveles de ansiedad en las madres, dicha escala
consta de 14 items, cada item tiene una puntuacion que mide aspectos
conductuales, psiquicos, y fisicos de la ansiedad. Si la puntuacion es mayor a 6
significa que existe un estado de ansiedad, y si es mayor a 15 indica la presencia de
un estado de ansiedad mayor. El resultado obtenido en dicha investigacion fue de
16418 puntos, lo que demostré que un 52% de las madres que participaron de la

investigacion presentaron estados de ansiedad mayor.

Por su parte, Fontoura, et al. (2018), realizaron un estudio acerca de ansiedad de
madres de recién nacidos con malformaciones congénitas, con una muestra de 115
madres, categorizando el nivel de ansiedad en bajo, moderado y elevado,
obtuvieron que todas las madres presentaban ansiedad moderada, de las cuales el
57% recibid la noticia en el periodo prenatal y el 43% luego del nacimiento. Se
destaca que las madres que recibieron el diagndstico de malformacion en el periodo
postnatal, desencadenaron niveles mayores de ansiedad que las que recibieron el
diagndstico en la etapa prenatal. También plantean que se han realizado muy pocos

estudios que investiguen el impacto del diagnéstico de malformacion congénita en
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los periodos pre y postnatal, y afirman que es fundamental estudiar la presente
tematica para aportar herramientas a los profesionales de la salud y que a partir de
los resultados obtenidos se contribuya positivamente en las relaciones entre la
familia y el recién nacido, realizando acciones de promocién de salud, entendiendo
las necesidades de la madre, e intentar fortalecer sus emociones, para prevenir el

desencadenamiento de trastornos mentales.

Ballesteros et al., (2006) realizaron una investigacién con el objetivo de evaluar la
calidad de vida de las familias con hijos entre cero y dos afios con malformaciones
congénitas, con una muestra de 36 familias. Determinaron que en las madres que
son cuidadoras principales de sus hijos con malformaciones congénitas se
presentan alteraciones del estado de animo, sobre todo ansiedad y preocupacion
por el futuro de su hijo. Un dato importante es que en todas las familias que
participaron del estudio es la madres quién se encarga de todos los cuidados del
nino o nifa y de asistir a los controles médicos, el 72% de ellas presentd
alteraciones a nivel psicoldgico, y en el 15% de los casos esas alteraciones fueron
significativas. Desde el nacimiento de su hijo aumenté su nivel de preocupacion,
tension y nervios, el 30,6% de las madres participes refiere que hay es su familia
una distribucion inequitativa de las tareas de cuidado, relatan sentirse
sobrecargadas lo que las lleva a estar agotadas mental y fisicamente. Ademas, un
numero significativo de madres, expresaron sentir que ahora su vida tiene un fin
especial desde el nacimiento de su hijo con malformacién, que las hace ser mas
fuertes como persona, refirieron estar tranquilas con la situacién aunque siente
culpa al respecto. Esto demuestra que las madres a pesar de estar en un estado de
preocupacion constante y del agotamiento fisico y mental que les produce su rol
como cuidadores principales, intentan y logran cumplir con las demandas que la

situacion requiere de forma eficaz.
En Peru, Lezma (2013), realizd una investigacion con el objetivo de determinar el

nivel de ansiedad en madres de recién nacidos sometidos a ventilacion mecanica en

la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal del Instituto Nacional Materno Perinatal,

41



se encuestaron en total 60 madres, y se demostré que un 46,7% (28 madres) de
ellas presenté un nivel moderado de ansiedad, un 33,3% (20 madres) presentaron
un nivel de ansiedad severa, y solo un 20% (12 madres) un nivel de ansiedad leve.
En este estudio se sugiere realizar mas investigaciones de ésta indole, en otros
centros de salud para comparar los resultados, y se destaca que tendria un impacto
positivo en el proceso de adaptaciéon de las madres a la situacion que enfrentan, la
realizacion de talleres informativos, lo cual disminuiria la ansiedad y favoreceria el

relacionamiento de la madre con el equipo de salud.

Como mencionamos en el capitulo 1, la depresidn materna es una psicopatologia
frecuente en el puerperio. Su eclosion en relacion a las malformaciones congénitas
de los hijos ha sido estudiada en distintos paises latinoamericanos. A continuacion

desarrollaremos algunos de los resultados obtenidos en dichos estudios.

Munoz (2019), realizé una investigacion en Peru, denominada “Nivel de depresion
de las madres de neonatos con malformaciones congénitas del Hospital Regional
Docente Las Mercedes”, la muestra fueron un total de 60 madres. Se concluy6 que
un 70% de las madres presentan depresion moderada, un 10% presentan nivel de
depresion severo, y un 13% leve. Por lo tanto, se determin6 que las malformaciones
congénitas en los recién nacidos influyen en el nivel de depresion de las madres en
un 93%. El nivel de depresibn mas frecuente en las madres es moderado,
presentando sintomas como: tristeza, cansancio, falta de concentracion, sentimiento
de culpa, y baja autoestima. También sefiala que la depresion es una enfermedad
que tiende a la cronicidad, por lo que recomienda a la institucion realizar programas

para su prevencion y tratamiento.

Volviendo a la investigacién que realizaron Marin y Menéndez, (2011), acerca de
Estrés, ansiedad y depresién en madres de nifios con malformacion congénita
mayor, donde para determinar el nivel de depresion utilizaron como instrumento de
medicién el Inventario de Depresién de Beck, que consta de 21 items, evaluando

componentes cognitivos, afectivos, de comportamiento y somaticos. Si la puntuacion
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es menor a 9 se considera dentro de un rango normal, si es entre 10 a 16 indica un
grado leve de depresion, si es entre 17 y 29 un grado moderado y si es mayor a 30
se considera depresion severa. La muestra fue de 58 madres, y el resultado
obtenido para depresion fue de 18+11 puntos, lo cual significa que el nivel de
depresion presente en las madres encuestadas es moderado. Se observé ademas,
una relacion entre un nivel mayor de estrés con mayores sintomas de depresion

materna.

La mayor interrogante que surge ante un diagndstico de malformacién es ¢ Por
qué?, se intenta buscar una causa que explique la malformacion, y al carecer de
informacion por parte de los profesionales de salud, las madres sienten que la culpa
recae en ellas, y la malformacién se debe a algo que hicieron en el embarazo.
“Yo todo el tiempo pienso que fue algo que hice o que no hice, pero en las
familias no hay nadie con nada parecido, asi que de pronto fue un descuido
(...) de todos modos hubo un tiempo en que tomé cerveza, al principio, debidé
ser por eso, no sabia que estaba embarazada, asi que eso fue(...)”. (Relato de
una madre de 31 anos, con un hijo afectado por microftalmia bilateral. Suarez
et al., 2009, pag. 89)
Los sentimientos generados ante ésta situacion de sentirse culpable son: ira, miedo,
sentimientos de inadecuacion, incluso comportamiento de negligencia en cuidado
del nifo y resentimiento, por lo cual es necesario que el sector salud oriente sus
esfuerzos a comprender ésta realidad, favoreciendo la salud mental de ésta
poblacion tan vulnerable, y previniendo el desarrollo de patologias psiquiatricas

como la depresion (Suarez et al., 2009).

Promover acciones de prevencion ademas de favorecer el bienestar del recién
nacido y su madre, contribuira a un mejor empleo de los recursos humanos y
econdmicos. Las intervenciones mas importantes para obtener mejores resultados
deben ser aquellas que continuan después del alta durante toda la infancia y no solo
las que tengan efectos directos. Intentar favorecer y estimular el vinculo madre-hijo

y sus efectos a largo plazo es un ejemplo de ello (Martinez, 2002).
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Realizar intervenciones tempranas permite detectar precozmente las alteraciones
psicoldgicas y realizar un tratamiento oportuno con el fin de evitar que la alteracion

evolucione a cuadros mas graves o se vuelva cronica (Marin y Menéndez, 2011).
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2.2 Etapas del duelo

A pesar de que la experiencia del momento del diagnéstico de malformacién
congénita en el feto/recién nacido es diferente en todas las madres, muchas de ellas
experimentan los mismos sentimientos: impacto, negacion, tristeza, incertidumbre,
soledad, enfado, culpa, confusién, esperanza, amor, coraje, entre otros (Ponce,
2012).

Como plantea Lebovici (1998), en su libro “Psicopatologia del bebé”, desde el
momento de la concepcidon, se comienzan a generar en la gestante expectativas
sobre el futuro bebé, convirtiéndolo en un bebé imaginario, real y perfecto. Es en el
momento del parto donde la madre se enfrenta a un “bebé real”, y comienza a
gestarse el vinculo entre ambos, en el caso de las familias que se les diagnostica
una malformacion congénita al recién nacido, el proceso de duelo irrumpe y provoca

un gran impacto.

En cuanto a la pérdida del bebé imaginario Pi-Sunyer (2007) aporta:
“La mujer y su pareja buscan en el embarazo a un hijo imaginario. Este es el
hijo que esta en la mente de cada uno. Este hijo representa todo aquello de lo
que se carece o0 que no se ha podido realizar en la propia vida y a lo que se
aspira. El hijo traera las satisfacciones no obtenidas hasta entonces y alejara
las propias frustraciones. La embarazada ya piensa en su hijo como una

persona en los inicios del embarazo (...)” (Citado de Gamboa 2017 p.18)

El duelo se divide en varias etapas, segun Kibler-Ross y Kessler (2006), aunque no
todas las personas transitan todas las etapas en ese orden cada una tiene su ritmo
y el tiempo que le lleve a cada madre transitarlas es diferente y depende de varios
factores, sobre todo de la informacidon que tengan sobre la malformacion de su hijo,
asi como también del apoyo y contencidn familiar.

Las etapas son: negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion.
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La fase de negacién es simbdlica, la persona sabe que es lo que esta pasando
pero no lo puede creer o no lo puede entender. Se genera un rechazo consciente o
inconsciente de la informacion. La negacion ayuda a asimilar los sentimientos y a
sobrevivir al dolor, genera alivio. En la fase de ira, la frustracion que siente la familia
se expresa en ira y culpa. Se buscan culpables de la situacion. Es la emocion mas
dificil, ya que puede ser muy intensa y afectar a las personas que tienen a su
alrededor como al personal médico o familiares. La etapa de negociacién, por su
parte, es una huida del dolor, da a la mente el tiempo que necesita para adaptarse y
genera una sensaciéon de orden en medio del caos. La familia en ésta etapa suele
explorar todo lo que se pudo haber hecho y no se hizo. Luego de la negociacion la
atencion se dirige hacia el presente, el hecho de reconocer la realidad crea un gran
dolor, y aparece una sensacion de vacio profundo. Aparece entonces la fase de
depresion. Esta es la respuesta adecuada ante una gran pérdida. Se debe intentar
evitar que la depresion se instale de forma permanente. Por ultimo, en la fase de
aceptacion, se acepta la realidad y que se trata de un hecho permanente. Se

produce una adaptacion, se aprende a vivir con la situacion.

Ponce, (2012) también plantea que ademas de los sentimientos propios del proceso
de duelo, en las madres se pueden experimentar otros sentimientos como: temor,
desanimo, ansiedad y culpa. Sienten temor por su hijo con malformacién, por como
va a reaccionar el resto de la familia y la sociedad. Temor a no ser capaces de amar
o cuidar a ese hijo/a incondicionalmente como esperaban. Este sentimiento es
totalmente normal y esperable, de hecho todas las personas sentimos temor a lo
desconocido. El sentimiento de desanimo aparece por el cansancio y el saber que
se encuentran ante un diagnostico crénico. La culpa aparece cuando el diagndstico
de malformacién no tiene un origen claro. Las madres empiezan a buscar en ellas la
causa de la discapacidad. El sentimiento de ansiedad se produce por estar en una
situacion que no se eligid y no se esperaba, y que genera muchos cambios en sus
rutinas y su entorno. Es importante mencionar que los sentimientos de las madres

no son por siempre negativos, de a poco aparecen sentimientos de amor
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incondicional por su hijo/a, orgullo por los pequefos logros que va presentando el

recién nacido, también alegria y satisfaccion.

Ponce (2021) expone que es fundamental explicarle a los padres que los
sentimientos que surgen en el proceso de duelo son normales, ya que sino pueden
aparecer dificultades al momento de transitar el duelo por reprimir los sentimientos,
lo que impide que la herida se cierre. Es recomendable que los profesionales de
salud identifiquen éstas dificultades para poder prevenirlas, algunas de ellas son:
creer que no es normal tener sentimientos como tristeza y enfado y reprimirlos,
padecer un descontrol emocional por las emociones tan fuertes que se producen y
sentir miedo a transitar en soledad ese dolor, tener sentimientos de culpa y

frustracion y rabia crénicos, aislarse de las personas que quieren brindar apoyo.

Gamboa (2017) plantea que el duelo por perder a un hijo idealizado es tan dificil
como el duelo por un hijo fallecido. Cuando el hijo fallece, la idealizacién del mismo
sigue presente en los padres y lo piensan como un “angelito”; el duelo por no tener
un hijo sano los enfrenta a otros conflictos y exigencias continuas para ellos.
Cuando se les informa el diagndstico de malformacion congénita se da una “herida
narcisista” en los padres lo que significa que la imagen del hijo con defectos
congénitos funciona como un espejo y se sienten como una “madre defectuosa” y/o
un “padre defectuoso”. Pi-Sunyer (2007) lo explica asi:
“En el momento de recibir una noticia de malformacion del feto, la madre sufre
un impacto en esta imagen del hijo imaginario idealizado, que se vuelve de
pronto defectuosa. Su autoestima queda desvalorizada: se siente una madre
incapacitada para traer al mundo a un hijo sano; su confianza en si misma
queda herida (...). El hijo imaginario puede entonces volverse destructivo”.
(Citado de Gamboa 2017 p.24).
Por su parte, Aretaga (2002) aporta que la “herida narcisista” implica que ambos
padres se enfrentan a un autorreproche y sientan culpa por haber engendrado un
hijo que no es sano, ya ese bebé debia ser engendrado a “imagen y semejanza” de

los padres. Cuando la malformacion del recién nacido es visible y genera
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alteraciones en su morfologia el problema de la “herida narcisista” pareciera ser

mayor.

Pefia et al., (2006) realizaron un estudio prospectivo analitico, con una muestra de
100 gestantes con diagnostico de anomalias congénitas cursando entre 16 y 40
semanas de edad gestacional, con el objetivo de determinar el impacto psicologico
en las embarazadas ante el diagndstico de un defecto congénito fetal entre 2002 y
2004. Al relacionar el impacto emocional en las gestantes cuando se les informa el
diagndstico de malformacion congénita observaron que las etapas del duelo que
predominaron fueron: negacién, depresion y aceptacion. Destacan que las
embarazadas pasaron gradualmente de una etapa a la otra, comenzando en la
etapa de negacion, continuando con la etapa de depresion y finalizando con la etapa
de aceptacion. En todas las gestantes el proceso de duelo inici6 cuando se les
informé el diagnodstico de anomalia congénita fetal y llegaron a la etapa de
aceptacion cuando se les brindé asesoramiento genético. No lograron determinar
cual fue la duracion de cada etapa de duelo en las gestantes. El hecho de no
encontrar la fase de enojo e ira, donde la paciente culpa al personal médico de la
situacion, lo atribuyen a el nivel de informacion de las gestantes sobre la situacion
de su hijo, y destacan que esto se debe a los recursos materiales y humanos que

brinda el Sistema Nacional de Salud en el hospital que se realiz6 la investigacion.

Gabbe (2017), plantean que cuando la mujer y su familiares se enfrentan a una
situacion de este tipo, se debe brindar una atencion especial, debido a que cualquier
pérdida significativa genera un duelo, ya sea por la muerte del neonato o la pérdida
de un hijo idealizado en el caso de una malformacion congénita. Ademas plantean
que es muy importante que los profesionales de salud conozcan y entiendan las
caracteristicas de un paciente en duelo, para brindar la atencion necesaria, ya que
en caso contrario se generaria un mal entendido y un mal tratamiento de la
paciente. Por ejemplo si no se espera la reaccion de ira en la mujer, la partera o el
meédico que la atienda se lo puede tomar como algo personal y evitar el contacto con

la usuaria en el momento que ella mas necesita consuelo y apoyo.
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En suma:

Las complicaciones psicologicas descritas en el capitulo uno, cobran gran
importancia ante un evento inesperado como lo es el diagnostico de una
malformacion congénita, ya que en este acontecimiento las madres se enfrentan a
una situacién desconocida lo que puede provocar en ellas altos niveles de estrés,
qgue si no son detectados a tiempo pueden desencadenar complicaciones del estado
de animo mas graves como ansiedad y depresion. Es muy frecuente la presencia de
éstas patologias en las madres que atraviesan la situacion planteada, lo cual se
debe a que sélo el hecho de enfrentarse a esa realidad constituye un factor
predisponente para desencadenar alteraciones del estado de animo en las madres
ademas el puerperio es un periodo de gran vulnerabilidad emocional. Los autores
consultados coinciden en que la presencia de una malformacién congénita influye
en el desencadenamiento de alteraciones del estado de animo en la madre, siendo
en éstas madres mas frecuente la presencia de complicaciones psicologicas en el
puerperio.

Durante todo el embarazo la gestante fue creando una imagen de su hijo, un hijo
que esperaba fuera sano y poder disfrutarlo, generar un vinculo con él desde el
momento en que nace. El diagndstico de una malformaciéon congénita interfiere en el
disfrute de esos momentos, en la gran mayoria de los casos implica una separacion
de la madre de su hijo, lo que la hace sentir imposibilitada de cuidarlo, no pudiendo
asumir el rol que tanto anhelé asumir. Ademas de aflorar sentimientos de culpa, no
lograr entender por qué le pasa eso a su hijo y tendiendo a auto culpabilizarse. Se
desvanece la imagen de su hijo idealizado y debe aceptar al hijo real que nacio,
irrumpe en ellas un proceso de duelo por su hijo imaginario, con sentimientos que
no esperaban y deben transitar. Desde el personal de salud es muy relevante
conocer las etapas del duelo para comprender lo que siente la madre y estar
preparados para sus posibles reacciones ante el diagnéstico, ademas de poder
brindarle la ayuda necesaria para que transite las etapas del duelo con normalidad.
Sobre todo valorando la presencia de dificultades para transitarlo, lo que puede

llevar a desencadenar depresion.
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CAPITULO Il

Factores de riesgo, afrontamiento y acompafiamiento
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3.1 Factores de riesgo para desencadenar alteraciones del
estado de animo en la etapa puerperal, en el marco de una
malformacion congénita

Buscando conocer las reacciones vividas por las madres como consecuencia del
diagnostico de la malformacion congénita en su hijo, es que me parece importante
desarrollar cuales son los factores de riesgo que contribuyen en la aparicion de
estrés, ansiedad y depresion. Teniendo en cuenta que el puerperio es un estado de
vulnerabilidad, y solo el hecho de atravesar ésta situacion constituye un factor
predisponente para presentar dichas complicaciones psicologicas, considero que
identificando los factores de riesgo, sobre todo los modificables, se pueden crear

estrategias para evitar su aparicion.

Volviendo a Marin y Menendéz (2011), que en su investigacion “Estrés, ansiedad y
depresion en madres de nifios con malformacion congénita mayor internados en
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) del Hospital Garrahan”, uno de
sus objetivos fue determinar cuales son los aspectos que constituyen factores de
riesgo para el desencadenamiento de estrés, ansiedad y depresion. En cuanto a la
presencia de estrés determinaron que relacionarse con el recién nacido internado en
la UCIN fue muy estresante para las madres, quiénes expresaron que: “no poder

L N1} ¥k

alimentarlo”, “cuando le dicen que su hijo esta grave”, “no sentirse util para ayudar a
su bebé”, “presencia de tubos, vias y cables”, y “no poder sostenerlo”, fueron en las
situaciones en que sintieron mayor dificultad. En relacion a la presencia de estrés
con el relacionamiento de las madre con el equipo de salud, concluyeron que hay
por ésta causa se presenta un nivel de estrés moderado en las puérperas, y se debe
a que desde el equipo de salud se utilizan palabras que la familia no entiende, y se
los nota preocupados cuando atienden al neonato. Otro aspecto que favorece la
presencia de estrés en las madres es que muchas de ellas sienten desde el equipo
de salud les hacen sentir que no estan haciendo las cosas bien, y expresan

dificultad para recibir informacion clara sobre el estado de salud de su hijo. En
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cuanto a la presencia de depresidn y ansiedad, encontraron asociaciones
estadisticamente significativas entre niveles altos de depresion y ansiedad y no
tener informacion completa y clara sobre la malformacion y tratamientos que recibe
el recién nacido, tener una internacion prolongada de mas de 30 dias, no contar con
apoyo familiar y social durante la internacion, diagndstico de cardiopatia congénita.
Las madres presentaron nivel menores de ansiedad y depresion en los casos en
que: la internacion duré menos de 30 dias, se les brindé informacién completa
sobre la malformacién y los tratamientos que recibe el recién nacido, conocen el
meédico de cabecera de su hijo por su nombre y apellido, cuentan con apoyo familiar

y social durante la internacion.

Gabbe, S. et al. (2019), plantean que son factores de riesgo para la depresion
postparto los antecedentes familiares de depresién, madre con depresion postparto,
mala situacion social y separacion prolongada del recién nacido. Sefialan ademas
que las madres que presentan depresion moderada no suelen admitir sus sintomas
depresivos porque sienten culpa y verguenza como consecuencia de un sentimiento
de fracaso en su funcion como madre. Por lo tanto el personal de salud debe
explorar en profundidad incluso los sintomas y signos mas leves de depresién, una
buena estrategia es realizar preguntas abiertas acerca de su estado general, como
por ejemplo: ;Como va todo? ;Como van las cosas con el bebé? ;Se siente como
esperaba?. También es importante comunicarle a los padres al alta que si la tristeza
o melancolia postparto se extiende mas de 2 semanas o se hace demasiado dificil
de tolerar debe consultar con su partera o médico de confianza para la derivacion

correspondiente.

Suarez et al.,, (2009) plantea que un factor desencadenante para presentar
alteraciones del estado de animo en las madres que se enfrentan a ésta situacién es
no contar con informacion suficiente acerca del estado de salud de su hijo, asi lo
describe una madre de un recién nacido con multiples malformaciones secundarias
al sindrome de Beckwith Wiedemann: “cuando el nifio nacié lo dejaron en la unidad,

en una incubadora, pero las enfermeras no hablaban del nifio, que el médico me
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explicaba mas tarde (...) vino el cirujano a decir que lo tenia que operar, pero no fue
mucho lo que me explicé ni a mi ni a mi esposo”. (Suarez et al., 2009 p. 88)

Laz (2021) realiz6 una investigacion acerca de factores de riesgo en salud y
depresidon postparto, con una muestra de 100 puérperas de 18 a 30 afnos, concluyo
que un factor de riesgo importante es la poca informacién que tienen las mujeres y
su familia sobre la depresion postparto, ya que al desconocer el tema no consultan
cuando aparecen los primeros sintomas y la depresion postparto no tratada puede
desencadenar un trastorno depresivo cronico. También concluyd que los factores de
riesgo en salud mas frecuentes son los problemas, ya sean sociales, econémicos,
psicologicos, u obstétricos, los cuales pueden provocar un trauma en la mujer y
desencadenar depresion postparto. Dentro de los problemas obstétricos el principal
problema son los partos por cesarea ya que la recuperacion de la cirugia hace que
la mujer deba permanecer mas tiempo en reposo y dolorida, provocando que tenga
alteraciones en el estado de animo pudiendo llegar a desarrollar un estado
depresivo. Aportando a ésta tematica Farias (2014) que realizé una investigacion
sobre la las “Vivencias y significados de la cesarea para las mujeres que han
pasado por la experiencia” plantea que en las madres que tienen un parto por
cesarea la recuperacion fisica tuvo impacto sobre la recuperacién emocional, debido
a que por el dolor fisico no pueden dedicarse a los cuidados de su hijo como les

gustaria hacerlo, lo cual genera en ellas un estado angustiante y de frustracion.

Berruti (2009, citado en Corbo et al., 2011) realiz6é una investigacion en el Centro de
Salud del Cerro en Montevideo, con el objetivo de determinar la prevalencia de
depresion materna en el primer afio postparto, la muestra fue de 154 madres, utilizd
la Escala de Edimburgo y un cuestionario ad-hoc y determin6 que el 18,3% sufrio
depresion postparto en el primer ano. Dentro de los factores de riesgo mas
frecuentes destaco: la edad, a mayor edad mas prevalencia de depresion, alto nivel
educativo, tener mas de dos hijos, haber tenido una cesarea, no tener pareja, y

antecedentes personales o familiares de depresion.

53



3.2 Estrategias de afrontamiento de las madres con recién
nacidos con malformaciones congenitas

Cada madre vivencia ésta situacion de diferente manera, ya que la percepcion y la
manera de afrontar sus experiencias son unicas, debido a que cada una vive un sin
fin de sucesos significativos y los comprenden e interpretan de forma distinta. Las
madres, estando al cuidado de sus hijos desde su nacimiento y durante el proceso
de hospitalizacion estan al pendiente del estado de salud de éstos y de las
necesidades que puedan requerir para su recuperacion, y de cualquier complicacion
que se presente por las malformaciones congénitas de su hijo. Lo cual hace que el
estado en que se encuentra el recién nacido repercuta en como las madres se
sienten y afrontan las distintas situaciones, modificando en ellas su propio estado de
animo. Las experiencias que atraviesan las madres, genera que su composicion
afectiva como ser humano sea considerada con mas relevancia en sus vivencias
diarias, debido a que tener un hijo con malformaciones congénitas puede
desencadenar multiples complicaciones, por ejemplo: hospitalizacién prolongada,
necesidad de realizar operaciones quirurgicas complejas, complicaciones propias de
la malformacion, y la separacion de la madre de su hijo, por lo que se generan en
ellas diferentes sentimientos y estados de animo, sobre todo de incertidumbre,
tristeza y preocupacion, y por el contrario se generan en ellas sentimientos de
satisfaccion, felicidad y emocion al ver una recuperacion progresiva de sus hijos, y
al verlos crecer y luchar por su vida. Sentimiento que ellas experimentan y

comprenden de forma unica (Aguilar y Alfaro, 2018).

Las estrategias de afrontamiento se definen como: “Aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o

desbordantes de los recursos del individuo” (Lazarus y Folkman, 1988 p. 466).
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Lazarus y Folkman (1988), consideran el afrontamiento como un proceso en el que
se incluye cualquier cosa que el individuo haga o piense, independientemente de los

resultados que con ello se obtengan.

Lépez et al.,, (2016) realizaron un estudio cuantitativo de tipo transversal,
observacional prolectivo y comparativo, titulado “Estilos de afrontamiento y nivel de
estrés de madres adolescentes con hijos hospitalizados en la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales”. La muestra fue de 63 madres adolescentes entre 12 y 19
afos, con hijos hospitalizados en la unidad de cuidados intensivos neonatales de
un hospital de tercer nivel de atencion en Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, las variables
de estudio fueron: resolucion del problema, relacibn con los demas y el
afrontamiento improductivo. En los resultados identificaron que las madres
adolescentes prefieren autoinculparse, ignorar el problema y reservarlo para si,
presentando un afrontamiento improductivo, le sigue el afrontamiento dirigido a la

relacion con los demas, y la resolucion de problemas fue el estilo menos utilizado.

Contero (2015) por su parte, realizé una investigacion de tipo descriptiva sobre
“Estrategias de afrontamiento en madres de hijos con malformaciones congénitas
del Sistema Nervioso Central”, su muestra fueron las madres de recién nacidos con
malformaciones congénitas del Sistema Nervioso Central, hospitalizadas en el
hospital Isidro Ayora, en el periodo de octubre 2014 a marzo 2015. Concluyd qué en
el 35% de las madres la estrategia de afrontamiento predominante es la religién, sus
creencias y comportamientos, vinculados a una vida estresante, evidenciaron que
presentan bloqueos y dificultad en la resolucién de problemas. Otra estrategia
utilizada por las madres se ve enfocada a las reacciones emocionales, generando
altos niveles de ansiedad, se destaca que las terapias psicoldgicas en el embarazo

serian de apoyo y contribuirian a atenuar los efectos emocionales.
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3.3 Recomendaciones para una notificacibn humanizada e
importancia de la ayuda psicoldgica

“Se necesita mucho coraje para pararse y hablar,
pero mucho mas para sentarse y escuchar’”
Winston Churchill

Contero (2015) destaca que desde el equipo de salud mental se debe brindar una
atencion oportuna con el fin de encontrar estrategias de afrontamiento que permitan
disminuir el estrés en las madres, para las cuales seria beneficioso acudir a terapias
psicoldgicas en las que se trabaje la aceptacioén de la enfermedad del neonato, ya
que la psicoeducacion puede contribuir al manejo adecuado de las malformaciones
congénitas y a la planificacion de estrategias de afrontamiento apropiadas.
Recomienda realizar un seguimiento a las madres que aprendan estrategias de
afrontamiento para valorar la respuesta con la que han ido aceptando la enfermedad
de su hijo. También sefiala la importancia de trabajar en equipo multidisciplinario
ante el diagnostico de una malformacién congénita para brindar apoyo y
acompanamiento a la madre.

Crear oportunidades de empoderamiento para las madres que tienen a sus hijos
hospitalizados favorece la salud mental no solo de ellas si no también de los nifios,
ademas de evitar y controlar la aparicion de estrés postraumatico y depresion. El
personal de salud debe ser capaz de identificar las necesidades de la madre, para
brindarle una atencion adecuada y humanizada, es muy importante empoderarla y
brindarle informacién sobre la malformacion de su hijo, para que ella se sienta
segura y pueda brindarle un cuidado adecuado a la necesidad de su hijo (Gallardo,
2011).

Valenzuela et al., (2003) realizaron una investigacion con el fin de describir las
necesidades de las madres que cursan embarazos o tienen hijos con
malformaciones congénitas que significan un riesgo vital, y determinaron que las

madres necesitan y es su derecho recibir ayuda psicoldgica, sin embargo plantean
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que se brinda poca atencidn a las madres en ésta situacion y recomiendan que
desde el equipo de salud se debe tener una perspectiva de accién, priorizando

decirle toda la verdad a la madre y su familia sobre la enfermedad del recién nacido.

Segun plantea el MSP (2020), comunicar un diagnéstico prenatal o al nacimiento es
un acto muy importante ya que para los padres ese momento sera recordado por
siempre y en muchos casos marcara el vinculo con el recién nacido. Como se
menciond en el capitulo dos, cuando a las familias se les comunica una patologia en
el recién nacido comienzan un proceso de duelo en el que cada familia ira
transitando las etapas a su tiempo, y el tiempo que le lleve transitar cada etapa se
vera influenciado por el apoyo del grupo familiar, la idea que tengan y entiendan de
malformacion y también por la forma en que se les brindd la noticia. Por lo tanto es
fundamental que el equipo de salud conozca las etapas del duelo para entender en
qué momentos la familia esta mas receptiva a recibir informacioén y también para
conocer las distintas reacciones que puede tener la familia, propias de la etapa de
duelo. Relacionando las etapas del duelo con la capacidad de la familia para

procesar la informacion, se puede afirmar que:

- En la etapa de negacion al producirse un rechazo de la informacion que
puede ser consciente o inconsciente, la familia siente la necesidad de negar

la realidad y en esta etapa no puede escuchar.

- En la etapa de ira el equipo de salud debera acompanar a la familia a
transitar ésta etapa, estando a disposicidon de la misma para cuando lo
necesiten, entendiendo que él hecho de buscar culpables es parte del

proceso de duelo.
- En la etapa de negociacion se comienza aceptar la realidad de la

malformacion de su hijo, aunque aun pensando en qué fue lo que pasé y qué

se podria haber hecho diferente.

57



- En la etapa de depresidon la familia acepta la realidad, al dejar de buscar
culpables pueden concentrarse en entender la situacion de su hijo. Es el
momento ideal para brindar informacién, permitiéndole a la familia reconocer
y atender las necesidades del recién nacido, lo que es muy importante para
evitar que queden paralizados en ésta etapa.

- En la etapa de aceptacion desde el personal de salud es recomendable
brindarle redes de apoyo a la familia, como por ejemplo con las
organizaciones de la sociedad civil (OSC) y los programas de estimulacion
temprana de los Centros de Atencién a la Infancia y la Familia (CAIF), con el
fin de que la familia se sienta contenida y capaces de proporcionarle al

neonato el cuidado que necesita.

Defey (2009) plantea que en el caso de las madres con hijos con malformaciones es
recomendable entregar el bebé a la madre y luego comunicarle el diagnostico de
malformacion, basandose sobre como pueden influir nuestros gestos cuando se
comunica el diagnostico. También expresa que la madre al tener su hijo con ella se
le da la oportunidad de generar un vinculo y que lo sienta suyo, asi su ira por el
diagndstico de malformacion se dirigira al equipo médico, lo cual se considera
normal, evitando que esos sentimientos se proyecten sobre el recién nacido. Otro
aspecto que expresa Defey (2020) es no utilizar los términos “polimalformado” o
“‘malformado” ya que la madre puede sentir que ella formé mal a su hijo, lo cual es
totalmente injusto ademas de incorrecto porque las malformaciones congénitas
pueden deberse a causas ambientales, fetales, paternas o maternas. Sehala
ademas que la percepcion de los padres no es la misma que la del equipo médico,
por ejemplo hay casos muy graves que no afectan el aspecto externo del nifio y
cuadros con mejor prondstico que afectan la presentacion del nifio y provocan en los
padres mayor impresiéon, como en el caso de la gastrosquisis donde los intestinos
quedan afuera del abdomen por falta de union en la pared abdominal que se

resuelve quirurgicamente con un prondstico bueno, pero para los padres puede ser
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traumatico visualmente, no asi en el caso de hidrops fetal, donde el prondstico es

grave pero no genera el mismo impacto visual en los padres.

Arteaga (2002) plantea que en el momento de la notificacion a la familia sobre la
presencia de malformacion congénita en el recién nacido se generan sentimientos
de culpa y ambivalencia en los padres, que pasan a tener dudas sobre su capacidad
para dar y mantener la vida. Coincidiendo con lo que plantea Defey, Arteaga (2002)
expone que en el caso de un recién nacido con labio leporino su apariencia se ve
afectada mientras que en recién nacido con una malformacion en el corazén no,
siendo ésta ultima mas grave, sin embargo para los padres la incertidumbre y el
dolor, en un primer momento, son mayores en los casos en que la malformacion
afecta el aspecto externo del bebé, mas alla de la gravedad, se debe al concepto
mencionado anteriormente de “herida narcisista”, los padres esperaban un bebé
imaginario, sano, perfecto, hacerle frente a la realidad de su bebé real pero
imperfecto por el defecto congénito puede traer varias complicaciones sobre el
estado de animo de los padres y afectar el vinculo con su hijo. Este autor
recomienda para reducir el impacto en los padres al darles la noticia hacerlo lo antes
posible en una reunion donde participen todos los especialistas involucrados en la
atencion del recién nacido, pediatras, neonatdlogos, cirujanos, entre otros, con el fin
de informarles el prondstico de su hijo, o que implica la malformacion y cuales son
los posibles tratamientos. Fundamenta que ésta medida reduce la presencia de
ansiedad en los padres, los tranquiliza y los prepara para el reencuentro con su hijo
real, con sus caracteristicas y capacidades para interactuar. Otra recomendacion
que realiza Aretaga (2002) es aplicar la Escala para la evaluacion del
comportamiento neonatal para que los padres conozcan como su bebé responde a
la interaccion y sus posibles limitaciones. Destaca ademas la importancia de la
participacion de los padres en algun proceso psicoterapéutico para acompanarlos y
ayudarlos a minimizar el impacto que les genera recibir este diagndstico y prevenir

posibles alteraciones en el estado de animo.
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Desde el MSP (2020), se plantearon pautas a seguir para una notificacion
humanizada de diagndsticos prenatales y a al nacimiento, sugieren que en una
primera etapa se deben preparar las condiciones teniendo en cuenta el lugar donde
se comunicara el diagnostico, que debera ser un lugar tranquilo que esté disponible
para que no hayan interrupciones y se cuide la privacidad de los familiares, para que
se sientan comodos y puedan plantear todas las preguntas que deseen y expresar
sus emociones. En una segunda etapa, indican que hay que respetar las emociones
que surjan por parte de la familia, entender que son parte del proceso natural de
duelo, e intentar favorecer el vinculo con el recién nacido y su familia dandole la
bienvenida, llamandolo por su nhombre y no por su malformacién, destacando si se
encuentra en buen estado de salud y comunicar el diagndstico de forma clara. Sera
de gran ayuda para la familia saber que pueden lograr ejercer su rol de madre/padre
si cuentan con la informacidon necesaria sobre la patologia de su hijo, se debe
informar ademas que son esperables todas las reacciones emocionales, propias de
la etapa de duelo, que surjan de ahora en mas. Nunca se deben hacer juicios de
valor, ni usar palabras como “especial” o “diferente”, el lenguaje que se utilice debe
ser comprensible para la familia, comunicando la informacién de forma gradual a
medida que la familia lo solicite, no se recomienda dar toda la informacion en este
primer encuentro, pero tampoco se debe ocultar informacion. En esta instancia es
favorable realizar las derivaciones a profesionales que puedan favorecer el vinculo
con el recién nacido y el bienestar de la familia, como por ejemplo programas de
atencion temprana, asesorias en lactancia para iniciar la lactancia si es posible,
salud mental para realizar el seguimiento y acompafamiento necesario a la familia.

En la tercera etapa, plantean que se debe contener a la familia e ir brindando mas
informacion para que tengan claro cual es el diagndéstico y qué implica. Poner en
contacto a los padres con otras familias en esa situacién puede ser beneficioso para
transitar mejor ésta etapa. En el momento del alta es importante que desde el centro
de salud se informe al equipo de salud de primer nivel de atenciéon que va a
continuar el seguimiento de ese recién nacido y su familia, informando todo lo que

se le ha comunicado a la familia y la etapa del duelo en la que se encuentran.
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En suma:

Los factores de riesgo pueden ser modificables o no modificables, concentrandose
en los primeros se pueden elaborar estrategias de prevencion para las diferentes
patologias, en este caso para las alteraciones del estado de animo en las madres
con hijos que presentan anomalias congénitas. Hay situaciones o intervenciones
que se realizan a los recién nacidos que pueden ser un factor de riesgo para que la
madre desarrolle una patologia psicolégica, como por ejemplo no informarla sobre el
estado de salud de su hijo, sobre la malformacion que posee y los posibles
tratamientos y complicaciones o usar lenguaje médico que la madre no entienda.
Cuanto mas informada esté la madre y mas participe en los cuidados de su hijo hay
menor riesgo de que desarrolle alteraciones del estado de animo. La presencia de
monitores en el recién nacido, los ruidos continuos en la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatal también son factores estresores para la madre, sienten que
estos aspectos imposibilitan el vinculo con su hijo por no poder agarrarlo o tocarlo,
ademas asocian que su bebé esta grave por estar conectado a distintos aparatos
médicos, esto se podria prevenir informando a la madre y sobre todo promoviendo

acciones que favorezcan el vinculo madre-hijo.

Cada madre enfrenta la situacion que le toco vivir de manera diferente, pudiendo
llegar a autoinculparse por la malformacion de su hijo, presentando bloqueos y
dificultad en la resolucion de problemas, tener un afrontamiento inadecuado de la
situacion puede llevar a que desarrollen alteraciones del estado de animo coémo
ansiedad. Hay madres que buscan ayuda en familiares o en la religién para afrontar
el problema. Desde el servicio de salud se deben brindar terapias psicoldgicas en el
proceso de gravidez y puerperio de la paciente para atenuar los efectos
emocionales de enfrentarse a ésta situacion y generar adecuadas estrategias de

afrontamiento.

El momento de comunicar el diagnéstico de malformacion congénita, en un
momento crucial en la vida de la madres y su familia, por eso considero importante
contar con recomendaciones o pautas para no generar sentimientos negativos en la

mujer y atenuar las posibles complicaciones psicoldgicas que puede desencadenar
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la situacién. Dentro de las recomendaciones para que la notificacion sea
humanizada se destaca: hablar con términos que la madre entienda, de forma clara,
en un lugar tranquilo sin interrupciones, referirse al recién nacido por su nombre,
resaltando los aspectos positivos que existan hasta el momento, brindar la
informacion de forma gradual a medida que la familia haga preguntas pero sin
ocultarles informacién. Y sobre todas las cosas tener en cuenta que la mujer y su
familia estan en proceso de duelo, por lo que segun en la etapa del duelo que estén

pasando pueden reaccionar de diferentes maneras.
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CONCLUSIONES

Sin lugar a dudas, el momento del nacimiento en la vida de la gran mayoria de las
mujeres simboliza uno de los momentos mas importantes de sus vidas, donde se
ponen en juego miedos, incertidumbres, pero también felicidad y emocion por la
llegada de su hijo. Donde ademas de sentirse todas esas emociones a flor de piel,
estan muy presentes las expectativas que se generaron en todo el embarazo en
cuanto al nacimiento y sobre todo al nuevo integrante. Es en el momento del parto
donde esas expectativas “bajan a tierra”, y la madre se enfrenta a la realidad, que
sin duda en muchas ocasiones la realidad supera las expectativas, pero en otros
casos la reciente madre se enfrenta a una realidad desconocida y totalmente
diferente a la planeada, como es en el caso de que el recién nacido presente una o

varias malformaciones congénitas.

En esos casos, irrumpe en ellas el proceso de duelo, que consta de varias etapas
segun la bibliografia consultada: negacion, ira, negociacién, depresion y aceptacion,
pero no se transita de forma lineal, sino que cada madre lo vive diferente. El duelo
se debe a la pérdida de su hijo idealizado, ese hijo del que han creado expectativas
y lo han imaginado como un ser perfecto durante todo el embarazo. Ahora deben
conocer a su hijo real que presenta una anomalia congénita. Entender el proceso de
duelo es importante para brindarle a esa madre la atencidn que necesita y

comprender sus reacciones.
Afrontar ésta realidad para las madres es un gran desafio. Cada una comprende e

interpreta la situacion de forma diferente, lo que hace que lo vivencien de una forma

Unica.

63



Luego de realizar la busqueda bibliografica, consultando diversos autores,

nacionales e internacionales, podemos concluir que en las madres de recién

nacidos con malformaciones congénitas la presencia de alteraciones en el estado

de animo es muy frecuente, sobre todo las complicaciones psicolégicas como

estrés, ansiedad y depresion. Lo que se debe al impacto que genera el diagndstico

en el momento en que estan cursando una etapa de gran vulnerabilidad como lo es

el puerperio. A su vez, se pueden destacar factores protectores para prevenir la

aparicion de dichos trastornos brindando una atencion humanizada con el fin de

desarrollar un sistema de atencidon apropiado para ésta poblacién que por su baja

incidencia de enfermedades se encuentra invisibilizado dentro del sistema de salud.

Dentro de los factores protectores se destacan:

Generar estrategias de soporte emocional y realizar acompafiamiento
psicologico desde el momento que se les notifica el diagndstico,
contribuyendo a una mejor adaptacion de la situacion vivida.

Fomentar y favorecer las instancias en que la madre puede otorgar cuidado a
su hijo para favorecer el vinculo entre ellos, y lograr que la madre se sienta
util, mejorando su autoestima y ayudandole a asumir su rol como madre en
ésta nueva realidad, durante el periodo de hospitalizacion.

Crear estrategias de soporte emocional para las madres y sus familias que
continuen después del alta del nifio o nifAa, trabajando de forma
multidisciplinaria.

Capacitar a los equipos de salud acerca del tratamiento multidisciplinario que
requieren los recién nacidos con malformaciones congénitas

Capacitar al personal de salud sobre recomendaciones humanizadas para
notificar diagndsticos de anomalias congénitas en la etapa prenatal y al
nacimiento.

Concientizar a la poblacion sobre la existencia y relevancia de los trastornos
del estado de animo en el puerperio y sobre las malformaciones congénitas

para evitar o disminuir la discriminacion.
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Este trabajo pretende exponer las evidencias cientificas disponibles sobre como
transitan el puerperio las madres con recién nacidos con anomalias congénitas, en
lo personal, es un tema muy movilizante, significO un desafio para mi poder
realizarlo, me hizo realizarme cuestionamientos como mujer, usuaria del sistema de
salud, y sobre todo acerca de mi forma de ejercer la parteria como futura

Obstetra-Partera.

Para finalizar, mi deseo es que este trabajo sea el puntapié para que futuras colegas
ahonden en ésta tematica, ya que si bien es un tema del que no se profundiza en
nuestra formacién, hay muchos estudios a los que se puede acceder facilmente
para adquirir herramientas y lograr abordar éstas situaciones de forma integral,
brindando una atencién de calidad y culturalmente adaptada. Desde el rol de
Obstetra-Partera que pretendo ocupar dentro del equipo de salud y en la
comunidad, este trabajo resulté fundamental para permitirme ver y cuestionar la
atencion que se brinda a las mujeres que atraviesan ésta situacion, haciendo aun
mayor mi compromiso con cada una de las personas gestantes y familias que me

permitan acompanarlas.
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ANEXO

Tu lo amas (Pablo Estramin)

Demord mas que otros nifios en lograr su primer paso
Y pocas veces se entiende lo que pronuncian sus labios
Un golpe torpe fue su primera caricia
Y tus ojos con amor lo miran

Y tus manos con amor lo miman

Tu lo amas, tu lo acunas, tu lo besas, lo haces reir
Aunque de sus labios solo una mueca o

Un beso mojado puedas conseguir

Si otros nifos lo ven temerosos se esconden
Si otras madres lo ven no preguntan su nombre
Nadie juega con él porque grita al hablar

Y se pone nervioso cuando quiere jugar
Tu lo amas, tu lo acunas, tu lo besas, lo haces reir

Aunque de sus labios solo una mueca o

Un beso mojado puedas conseguir
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