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RESUMEN

La problemdtica e:tuftad'a en {a presente tesis, estuvo enfocada a investigar [a forma en

) '; que elp { de salud (1 y enfe ) ican a los padres un diagnistico que

. compmm:t{a el desarrollo psicoligico e su hijo. ®or lo que se reafiz6 un estudio observacional al

- personal de safud en una poblacisn de 120 p (60 médicos y 60 enfe ) del Estado de
Méxjco.

Las variables evafusdas fueron (a forma en que los profesionales comunicaban la noticia,
preparacién formal que Rabian recibido, la e,\penmaa clinica, (a actitud y sentimientos dz estos
mismos, el respaldo de pruebas de laborat yamfod’:a@enmmcasosu{eé:tanaeumkzu
para confirmar el diagndstico, brindar una detallada explicacion del origen y consecuencias de la
alteracion a los pm{m, 12 aceptacion de estos ultimos y manejo del conflicto emocional ast como

{a bisqueda del tratamiento adecuado.

En fos resultados se encontrd que, el 100% de los encuestados indics que para dar la noticia es

necesatio contar con fa ori jon dz un especialista (geneti pncé&»go o ptd'wtm) que fevara
a cabo fos estudi jos para eliminar toda h do como fa
a [a experiencia clinica y gravedad del proble po.n&tliladfe tratamiento; el 73% de los

profesionales que fan notificado son pediatras. No obistante ef 70% indics no faber recibido
preparacién formal para esto. Y un 84% se mostrd a favor de recibir preparacién sobre aspectos
psicolégicos para atenuar ef impacto de (a noticia.




INTRODUCCION

) Enlap tesis, se analiz6 [a importancia que posee [a_forma en que los médicos
~ proporcionan a fos padres el diagndstico de que su fijo nacié con alguna alteracion fisica yfo

psicolsgica, como afecta la oportuna atencion del infante y la posibifidad de un enfoque
" multidiscipfinario de ésta situacion.

Este interés surge debido a que se ha trabajado mucho sobre la realizacion de programas
educativos, cuando ya se tiene al nifio con p en etapa da, sin dar (a debida
importancia al tratamiento temprano, al papel que pueden desempediar fos padres en la
refiabilitacion y tratamiento de su hifo.

£l

®ara que se pueda dar la debida atencion a la problemitica antes descnita, es
que toda la poblacion, en especial aquellas parejas que planean tener un fhijo, reciban una
educacién sanitania, la cual los oriente a nivel p ivo de aquellos riesgos propios del
emﬁamzo que pangan en pe[igm {a salud del’ lrgﬂmte o de (a madre. Respecto a lo que significa la

i6 itaria, el Dicc o Enciclopédico de Educacion Especial (1990), nos da las
siguientes definiciones: "un conjunto de actividades conducentes a la creacion de la salud del
individuo y de la colectividad’; fa  educacion sanitania tiende a despertar el sentido de
- responsabilidad de la propia salud y de quicnes nos rodean o dependen de nosotros'; ‘entendiendo
por salud, segiin definicién de la OMS, estado de bienestar fisico, bienestar psicoldgico y
bienestar social, (a educacion sanitaria ha de cuidar, de establecer o modificar el comportamiento
de los individuos fasta (a c ion del bienestar en [os tres aspectos seftalados” (pag.33) Es
decir, lograr en las p un sentido de responsabifidad respecto a su estado de salud de
manera integral.

También menciona que fa educacion sanitaria debe cjercerse en todo centro médico,
ial; Kospitalario, maternidades, etc. y especialy encentros de medicina preventiva. La

preparacién. prematrimonial, la educacion de [z famifia, escuelas de padres, los centros de
Juventud, la vida militar y del trabajo ofrecen oportunidades para una eficaz educacion
sanitania.

Esta edicacion sanitaria (especialmente ciando exista {a posibilida de tener un niflo con



algiiun problema fisico y/o psicolégico) se debe comple con una debida orientacién a los
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* padres, ya que cuandy se enfrentan a una situacién como ésta se sienten angustiados y buscan
apoyo de alguien que aclare todas sus dudas.

Un primer paso que se dio para formar alguna asociacin que evitara la marginacion de
{as personas deficientes y hacer valer sus derechios, fue en 1960, en donde, se forms lo que fioy se
conoce como Liga Intemacional de Asociaciones en Favor de Personas con Deficiencia Mental
(ILSMIH) en Bélgica. En Esparia existen 180 asociaciones aporimada y aiin aqui en
Méxjco Ray asociaciones muy reconocidas como el Instituto Down, ef ARAC (Asociacion Pro
Personas con Parilisis Cerebral), etc. que se preocupan por éstas p

Hay otro aspecto de [a partticipacion familiar que fiace poco era impensable: hoy se
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considers a los padres al lado dé los profesionales, como miembros de un equipo que afronte las

idades de (as p condeficiencias. Esto se Race ain mds patente en (a etapa escolar, en
la educacion en general, y en particular la "educacion especial’, no puede ser obra exclusiva del

maestro, por muy experto que sea. La educacion Especial exige la colaboracion entre padres y

profesionale jendo como obj elcrear un entorno armonico con el fin de conseguir el
6x'en¢star 'y el maximo desarrollo de las potencialidades de deficiente, es decir, integrar ef lamado
equipo de salud.

®ara analizar dicka problemdtica,la p tesis se dividio en 3 capitulos descritos a
continuacion.

En elcapitulo 1, se aborda {a importacia que tiene el abnimos cada ves mas al trabajo
multi e intediscpilinario, analizando la formacién curricular del psicélogo y del médico, ya que
éste tiltimo es quien generalmente se encarga de proporcionar a los padres el diagnéstico de que su
hijo nacié con alguna alteracién fisica y/o psicolégica. Esta idea de abrimos af trabajo en grupo
no es sencilla, pues como se podrd ver, aiin dentro de la formacion académica de cada uno de los
profesionistas que intervienen en [a salud, se encuentran problemas de orden tedrico-prictico a los
cuales se fia tratado de dar sofucion,

Ef capitulo 2 se refiere, a la importancia que para el desarvollo infantil tiene la manera en
que se da el diagnostico a los padres, labor que gznemfmenu estd a cargo del personal médico y de
enfermeria, en [a que dificifmente se involucra af p no obstante que su ion
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académica [o capacita para abordar esta problemdtica tanto con los padres como con el personal
de salud.

f capitulo 3 descrie la metodologla y resuftados obtenidos durante a investigacién e

r

campo, realizada a través de una encuesta a médicos y enfermeras de diversas instituciones de
. salud del estado de Méxjco.

Finalmente en las conclusiones se Race énfasis en la necesidad de que el pscologo participe
distint idaes con el p { médico para lograr que ésteprimer contacto con

en yac £
~ fos padres facilite y afiente la biisqueda de tratami prano para el infante con alt
Sfisicas y/o psicoldgicas.




CA®PfTULO 1

FORMACION PROFESTONAL DEL PERSONAL DE SALUD

1.1 CURRICULUM

En este apartado se hace énfasis en la conformacion del curriculum, tanto del personal

médico como Jel p.m:ébga, observando que a pesar de las demandas ink: acada p
serd una tacion encaminada al tmGaja en equipo, donde cada uno d'e los
participantes tendrd que auxiliarse, no solo de sus c tos sino también de aquellos que le
‘ otros profesionales que estdn interesados en mantener un equifibrio biopsicosocial en
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17 que lo
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Méndez (1984, cit. pos. ®ifla 1993) sefiala que la psicologia y la medicina, comparten
como rasgo comin su interés por la comprensisn, controf, modificacion y prevencin de los
Sfenomenos de la salud y su ¢ parte de la enfermedad, A diferencia de la primera la medicina
como profesion, presenta una fiistoria y un contacto extenso con ésos fend: de tal forma que

el ‘ante de curar” aparece como una prictica cotidiana de las sociedades fi como acto
fumano por excelencia.

De o ior se desprende que (a psicologla, en tanto disciplina -como modo de
conocimiento- y como proyecto de ciencia debe configurar un cuerpo de conocimiento tedrico-
metodoldgico que la posibilite, como disciplina dnica, al &e fos tos propios de su

campo, sin reducir ni ser reducida a otras disciplinas.

En el actual siglo se han manifestado diversos movimientos, como el de la medicina
psicosomdtica, la medicina conductual'y, mds reci {a psicologia de (a salud. En el caso
de la psicologla de la salud, es un drea relativamente nucva dentro def campo de (a psicologla.

Es por esto smportante, como lo plantea Ribes y Lopez (1985, cit. pos. ®ifla 1993)
entender que en [a medida que a psicologia se constituya como una disciplina, con un nivel e
especificidad particular, que no es idéntico af estudiado por (a biologia y las ciencias sociales, se
estard en la posibilidad de establecer la refacion entre o psicolégico, fo bioldgico, lo social, ete. y
sobre todo, ya en [a prictica concreta, ser consecuentes con el principio fundamental de que atin ef




 trabajo inter y multidisciplinario puede ser flevado a cabo sin detrimento de un expmen rico de -
cada uno de los fensmenos implicados en dicho quefiacer.

En la psicologla, como ha ocurrido con la fisica, a quimica y la biologia se produce la
falsa apariencia de una ciencia que dispone de miiftiples puntos de vista opcionales para afrontar

los problemas expenimentales y tedn‘co: que le conci Es preci te esa falsa apariencia la
i mpon.mﬁk de un enfoque del curricufum por contenidos, ef cual no puede mds que producir un
prof { sin solide doldgica, tedri nfundido, y con un arsenal metodoldgico

escaso y deficiente. ( Pérez ySauufo 1991)

Respaldando lo anteri planteado, Pivia (1993) dice que la psicologla es Iiay por
Foy una disciplina que se encuentra i en un continuo debate i D
también Namadas escuelas, fan adoptado como objeto tednco de conocimiento a f iferentes
eventos o procesos, psicolégicos o no.

Py Lot L

E[ psicologo ha venido incursionando en prof para atacar miltiples
problemas sociales-safud, educacion, trabajo, etc. que afectan directa o indirectamente a
individuos o grupos sociales particulares,

Inevitablemente, dicha incursion fia fevado al psicologo a un acercamiento con otras
fisciplinas y/o profesionales que por su conformacion, han tenido un contacto mayor con los
ataJo.r problemas, quizds con més tradicién y clanidad a como lo Race el propio psicélogo.

Creemos que lo anterior se debe en buena medida, a (a imprecision tedrico-conceptual que
por un lado prevalece en la psicologia, pero también, a la misma imprecision con la cuaf se fan
definido los campos de lo psicoldgico y de la salud, de como se dard tal relacion, fasta donde
flegard ef dmbito de trabajo tanto del psicologo como de otros profesionales, si el papel del
picologo se encausara 6ajo ef concurso de lu multidisciplina.

Afora bien, hay que tomar en cuenta que la psicologla, ciencia que estudia ef
rtamiento ki es una profesion de reciente imiento, su campo de trabajo se ha
ampliad'o y divensificado, en la medida que ef psicologo es demandado para dar soluciones a
diversas necesidades sociales, en el campo de la educacion, la safud, la produccién, entre otrus,
Dada ésta diversidad de campos de accion, en la Universidad Nacional Auténoma de México




ypus Istacala, se ¢ pla como prioridad la formacién de un profesional integral; dotado de

fierramientas tednicas, metodoldgicas y técnicas, para que pueda responder de forma dptima a las
demandas de la sociedad.

®ara ello, el plan de estudios de la carrera de psicologia se m en un p de
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actualizacion constante donde se vincula la teoria, [a prictica y la investigacion. €l pmélbga
que se_forma en esta institucion es capaz de identificar, valorar y prop ltemnativas de

prevencion y solucién para las diversas situaciones de interaccion social que se generan entre

individuos, grupos, instituciones y c idades para el desarrollo integral &el ser fi yha
soctedad.
Los egresadc den desarrolla fesionalr en el sector piiblico y privado, a

nivel md'wu{uaf enel tmﬁajo de clinica y a mvel' grupal e institucional en escuelas, fiospitales,
empresas y comunidades.

Es evidente que el campo de intervencion del psicologo en la sociedad es amplio y requi

para un mejor servicio, de una formacion constante a través de diplomados, maestrias,
especialidades y doctorados.

L f

EL plan de estudios, estd constituido por tres el tedrico-metodolégico cuyo
bjetivo es proporcionar los ele jos para el desarrollo de los modulos experimental y
iplicado, en el modulo experimental se incliyen un conjunto de actividades de lab o que

van desde la simple observacion de la conducta animal en una situacion controlada, hasta ef
andfisis cuantitativo de eventos sociales; y en el modulo aplicado se pretende extender los
principios tedricos y las técnicas y procedi desarrollados por [a ciencia psicoldgica en
condiciones naturales de trabajo. Este médulo garantiza la formacién prictica de los futuros
profesionales, no como simple agregado a cursos tedricos, sino como un tronco medular de a
preparacién universitaria.

La carmera de psicologia consta de ochio semestres (4 arios) durante los cuatro primervs se
ofrece un marco general de las diferentes teorlas psicologicas y sus diversas metodologias, a través
de las cuales se introduce al estudiante en el conocimiento del porgué y para qué de la psicologia,

En [a segunda mitad de la carrera se enfatiza la aplicacion de los conocimientos



dquinidos di fos pri cuatro tres. ®ara ello, se trabaja en cubiculos, lab
clinicas, centros \:{e educacion e.spma[ y wefiabili taaon. escuelas piiblicas, camumfadé:
marginadas,instituciones gube fes y empresas privada
) En su contho {as asignaturas del quinto af octavo contactan af al con
 dichios espacios .wa'llk.r, donde puede observary expery &z directa fo aprendido en
las aul}u, tfr do asi su formacion tedrica-metodolégica. Por esto mismo el perfil def
a psicole b, seria fla p que tuviera una ion de servicio, capacidad de

nuto- oﬁsewanén, aY toamiﬁsn y autoreflexion, disponibifidad af trabajo grupal y gusto por la
fectura,

Fasta aqui ﬁfmas podido darnos cuenta de (a_formacion académica con (a que cuenta el

psicologo egresado del campus Istacala,proporciona una formacion tednico-practica, aplicable af
entomo social que nos rodea, reconociendo que existen ciertas lagunas en dicha formacion que
poco a poco se indn j;[ do con {a colaboracién de las i instituciones que ayuden a
dichio  fin, pero que estén inmersas dentro del campo de (a safud.

Como la continuacion, el p [ médico también p deficiencias en su
jbrmaaén académica, :iend'ad'e tro interés cuando proporcionan ef diagndstico de algiin nifto
con alteraciones fisicas ; ?/o f _ya quie como veremos su prepanmon no abarca de manera
profunda aspectos i psicolégicos, sociafes, ete. es decir, aquello que en el ser humano

no se percibe ni puede . \:er controlado ﬂiml'mente Sin que con ésto demos a entender que los
psicologos demos soluciones 'mdgicas” para dichios problemas, convendria unirnos para que con [a
experiencia de ambos, se logre dar una mejor ion a fas p que req t
servicios.

Afora bien, voluiendo af objetivo de este trabajo, que es la preocupacion del cémo

informar a los pades sobp Ia presencia de afguna aleracion o dficienca en ef desarroll fisico o
psicolégico de su hifo, o di»\ cualguier paciente que sufre una enfermedad grave,encontramos que es
una inquietud que sz puede tener desde el inicio de [ formacion profesionaf como es el caso de o
refatado por un Andnimo (1980), ef cual nos ftce "una de mis preocupaciones radicaba e el miedo
que tenia de no ser capaz de afn last h que estdn destinadas a ser parte de
la vida de fos seres ﬁumavios Sin zmﬁarga me tranquifizaba pensando que antes de recibir mi
titulo aprenderia claros y \ procedimi de conducta para afrontar dichias situaciones.
\ .

|
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Aiin ast, casi media vida después, no fie encontrado (a formula verbal a, pni
porque las pafabras sofas o la forma de decirlas no pueden eliminar el shock, que pm{uun las
noticias de la enfermedad”. pag. 148

Una de las causas inmediatas de la relativa incapacidad def p [ de salud par

- entender problemas psicoldgicos, segiin nos comenta De (3 Fuente Muniz (1983 ) es la orientacién

de la educacién médica que recibe durante sus arios escofares. Hasta face poco tiempo, atin en las

escuelas de medicing mds progresistas, la enseflanza de [ psicologia médica se reducia a una serie

de conferencias descriptivas  sobre patologia mental y algunas demostraciones clinicas de
enfermos psicoticos.

Asi mismo, Urife y Laguna (1978), ¢ tan que ef objetivo de la profesién médica es
reforzar el estado de safud de la sociedad. Ef personal de safud tiene una tarea bien definida, que
es ayudar a mejorar el estado & salud de (a idad. Es evidente que el profesional médico
debe ser un servidor de la sociedad, encargado de vigilar su salud, promoveria y fortalecerla, y es

spensable que este consciente de todos los cambios que necesitan realizarse para ast poderic

aplicaren el P ydeesta eforzar su tarea de cuidador de (a salud.

oo

®or otra parte Carbajal (1975) nos dice que fa educacion médica asienta fa necesidad de
que el p { de safud tengan conocimi sobre las condiciones de salud del pats y de los
para resolver sus problemas; que adquieran Rabilidades en fas técnicas de prevencion,
diagndstico y tratamiento de fos problemas colectivos de salud, que sean suficientemente flexibles
para adaptarse a (as modalidades del efercicio de {a medicina y que se constituyan en educadores

para el piiblico. Es aqui donde el psicologo podria verse inmerso en el desarrolfo de cursos o
talleres inados a la ampliacién y retroafi idn de cualquier problema que atente contra

@ salud fisica y/o psicoligica.

El estudiante de medicina debe adguin, junto con los conocimientos y habifidades

dg
relativos a [a recuperacion de la salud, los corespondientes a las medidas para evitar la
ergfémdiu{ ¥ favom:er&x salud de [os seres humanos, y no solo esos, sino aqueflos que le ayuden

a interpretar, para {as complejas i laciones que flegan a existir entre [a salud y (a
sociedad.

Sin emb, los ' intemacionales de safud, y las autoridades sanitarias y

(-4 ()
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educativas en ef campo di (3 safud en México, coinciden en que el personal de salud que
actualmente se estdn_formando carecen de [a orientacion preventiva y social que requieren tanto
los problemas nacionales de salud como los caracteres del ejercicio actual de la medicina.

@or su parte ®érez (1988) menciona que al revisar casi cualquiers de los curmicula
vigente, es fdcil advertir que la adguisicion de conocimi tedricos y las destrezas respectivas
constituyen su enfoque esencial, ignorindose por lo g [ el aspecto trascendente del drea
afectiva, bajo el falso supuesto de que el educando que accede a niveles de enserlanza superior
cuenta con una ideologla bien definida, una motivacion profesional bien orientada y un claro
compromiso social,

Este supuesto es cuestionado al observar a aly egresados en su comp

diario; exjste por un lado un marcado individualismo y fafta de sentido comunitario, y por otro,
al realizar una labor asistencial de medi fidad con poca atencién a la docencia y minima o
nula participacion en [a investigacién, dificultando el trabajo multidisciplinario dentro del campo

de salud, lo cual merma el desarrollo profesional’y h del individy

Lo que convendria Racer, como o menciona Canov (1988) es exponer af estudiante a
experiencias del nacimiento, de la muerte, del dolor, como una oportunidad para que desarrolle
ung serie de valores en tomo a esas experiencias, al mismo tiempo que le permite reflexionar y
hKacer un ajuste de sus propios valores personales y quizds, poner fin a la desfiumanizacion de la
medicina.

La moral médica consiste justamente en prestar al enfermo el mejor servicio que la
medicina pueda ofrecer; junto al desarrollo de la ciencia busquemos el fumanismo, como el tinico
fin de servir mejor al individuo sano o enfermo, a la famifia y a la comunidad.

Este grave problema reconocido por las autoridades en materia de salud del pats, tiene su
onigen en [a formacion universitaria misma, donde el desconocimiento de los problemas de salud
piiblica, las caracteristicas del primer nivel de atencion médica, el criterio curativo y el deseo por

tar (a imagen social y econémica del profesional favorece el interés por [a especialidad
como un medio para rebasar ésta situacién, pero sin una conceptualizacion personal y social
adecuada para afrontar éste serio compromiso.
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Como se Ra visto en {a psicologia converge el problema de la multi e interdisciplina. Hay
- dos razones fundamentales de ésto: 1) el ongen multidisciplinario de & psicologia en la histon
“ de su desarrollo y 2) [a i cidn de la psicologla en los dominios tanto de las ciencias naturales
como de las ciencias sociales. Los conceptos de multi e interdisciplina no constituyen marcos de
referencia absolutos, sino gue por lo contrario, son relativos al marco tedrico del conocimiento.

La interdisciplina define un nuevo objeto de conocimiento y prictica que intersecta al de
las disciplinas existentes pero que es auténomo de ellas. En cambio en la multidisciplina, se
encuentran vanias disciplinas sobre un objeto que es idéntico aditivamente al nivel de accién de
cada una de ellas por sparado. La interdisciplina cubre un vacio a través de [a accién conjunta,

izada y jerarquizada de niveles tedricos y pricticos previamente definidos idénticos

pamafmenu af objeto sobre el cual se actiia. Asf pues, en (a interdisciplina el problema radica en

{a formulacién de un nuevo objeto tednico y prictico y en la reintegracion y reordenamiento de
l'. L ’r(l y é i éh" .l" ; /ﬂlcpam. Jrﬂ dnti
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" un nuevo campo de accién y conocimiento.
®or otra parte, la multidisciplina plantea los niveles de accion conjunta y coordinada de
conceptos, metodologias y técnicas de distintas disciplinas en un mismo campo de problemas

(Ribes, 1979).

@or lo tanto, para afrontar los problemas m.stentes en la formacién académica de

psicélogos y personal de salud, serla c 7 flos ¢ idos tedricos y
metodoldgicos del curriculum que ayudarin al e:tudiante a lbgmr una vinculacion entre la
fidad que esta viviendo y las necesidades de [a sociedad, con (o que aprende en la escuela, para

dar solucion a los problemas de una forma clara y precisa. Ast como también facerfe ver que é{ no
es el iinico que puede intervenir en dicha problematica, sino que podria necesitar ayuda de otros

profesionales de (a salud, ensendndole a coordinar sus acciones con los demds, cumpliéndose asi,

los objetivos de ayudar y servir a la ¢ idad en forma conji dejando a un lado el

individualismo ya exj: que s6fo nos fleva a una pérfida iremediable def tiempo y e la
nfianza de aquellas p que creen en nosotros como profesionales de la salud’

1.2 PERSFECTIVAS DE LA FORMACION

Uribe, Laguna y cols. (1968) afirma que la formacion de recursos fumanos para fa salud



“debe ionalmente y der a las idades reales del pats, en cuanto af mimero: -

i - (4

¥ tipo de profesionistas: médicos generales, enfe paramédicos,psicélogos, etc. es decir, que

{a programacion de [ formacién de profesionistas, tanto en medicina como en otros campos de la

salud, debe responder de bjetiva a idades reales, conociéndose de ant y
tos recursos verdade ita ef pats y donde los necesita.

Es indudable que van a necesitarse muchios mds recursos fiumanos a nivel de enfermenia,
carreras paramédicas, técticos y demds, para poder atender la salud en forma adecuada en muchas
idades, y no necesari; partiendo &z la base como ha ocurrido en los tltimos aflos, de

iderar que la formacion de médicos era [a sinica sofucién al proble fonal.

A este respecto, uno de los grandes adelantos que se estd generando en ef momento actual
es incorporar la medicina social a fos diversos curniculs con ef fin de lograr un profundo
conocimiento de (a i lacién que puede existir entre sujeto 'y medio ambiente, y el andlisis de

las caracteristicas que son propias de ésta interrelacic

Robles (1992), seitala como inapropiados el nimero excesivo de médicos en comparacién
con otros elementos del equipo de salud, su concentracion en las dreas urbanas y fa orientacién
individualista. El problema en el caso de los nuevos médicos, ocurre a[ existir incongruencia entre

el tipo de educacion médica recibida y la prictice profesional ia para der los problemas
de salud en el pats.

Los esfi que se realizan para reori {a educacion médica procurando un ejercicio
profesional acorde a las necesidades de safud, pero basadas en modificaciones a los idos de
los programas de ensenansa, serdn ineficaces en tanto no se acompatien de cambi iale

en (a prictica médica dentro de la cual se forman fos nuevos médicos.

Este cambio implica que el personal de safud conozca a los indviduos que sufren las
enfermedades, que interactiie adecuads con los mi; que se interese por sus exp
¢ interpretaciones de fos origenes y posible evolucion del evento, por las posibifidades de apego del
paciente al tratamiento seleccionado, y por la forma de vida del mismo. I verdadero valor del
personal de safud se sustenta en el genuino interés que tenga por todo lo que rodea a sus
pacientes, por todo aquello que directa o indirectamente influye en su estado de salud.




@ara poder ayudar a las personas, Martinez (1966) nos dice que es necesario conocerlas y
' comprenderlas, y ain mis, para ayudarfas médicamente fiablando, no siempre basta el
i de sus enfermedades. La enfermedad puede interpretarse desde diferentes puntos de
vista. Los médicos la conside segtin su especialidad, mds los enfermos verin a [a enfermedad
desde otro punto de vista totalmente diferente a los médicos. @ara effos, a pérdida de fa safud,
puede ser motivo para sentirse inferior, puede ser castigo divino, considerarse aislado de la
sociedad o también un medio para hiuir de las obligaciones cotidi o para guir apoyo y
proteccién,

La medicina, entendida como ciencia del hombre, debe tener en cuenta a toda [ persona y
situarla en el centro del campo de su interés y considerar a la enfermedad no como una
abstraccién, sino como un fendmeno humano. Mds fa vida fiumana es un fendmeno que tiene que
interpretarse en funcion de todo el individuo, tanto en lo que toca a la estructura y
Sunci tento de sus oy como su estado emocional, cultural, etc.

Bayés (1979), se cuestiona acerca de (o que puede hacer el médico para mejorar los
comportamientos motores, verbales e intelectuales del nirio con Sindrome de Down, o alguna otra
alteracion, una vez efectuado el diagnostico, éf menciona que en el momento presente, se cree que
muy poco. Por el contrario, el profesional médico, nada puede ni tiene que decir, ya que su
JSormacién no es la adecuada para enfrentarse con éste tipo de problemas, por esto mismo
menciona que las tareas profesionales respectivas del médico y del psicilogo serin: a) el médico es
el profesional cuya mision es preparar fisi te al organismo, para que pueda aprovechar todas
fas posibilidades y oportunidades que puedan oftecerfe los ambientes en los que tendrd que
desenvolverse, 6) el psicologo es el profesional cuya mision consiste en crear el medio ambiente
para que el organismo pueda aprender los comportams propiado

Ampliando el punto anterior, respecto a las funciones que el psicologo debe cubnir, Ribes
(1980) nos menciona que serian las siguientes:

a) DETECCION ‘DE PROBLEMAS; definido ya sea en términos de carencias, de
ﬁm& r.A oy ) f A A £l odé 'I‘[Icuyol‘ ”‘J q oy

para satisfacer prioridades individuales o sociales, Esta funcion comprende las dreas de
evaluacion y diagnsstico.




6) DESARROLLO; que consiste en pmmovtr cambios a nivel individual o de grupos,

" para facifitar fa aparicién de comport tenciales requeridos para el cumplimiento de

_ objetivos individuales y de grupo en [o que a recursos umanos se refiere. Esta funcion inclisye
Sfundamentalmente lo que se denomina como educacion y capacitacion.

] WWLI‘Z}ICIQW dingidas af remedio de aspectos dgficitarios en ef
de individuos o de grupos. Comprende actividades de reeducacion y protesis,

d) FUNCIONES DE PLANEACION ¥ ®REVENCION; reflacionadas con el disefto
de ambientes, prediccion de problemas a mediano y largo plazo, y difusion de algunas actividade

r y ) A

profesionales de apoyo entre p , paraprofesionales y no prof

¢) FUNCIONES DE INVESTIGACION; que se dirigen a [ evaluacion controlada de
instrumentos de medida, al diseo de tecnologia y al establecimi de hKabifidades
interdisciplinarias en el drea de (2 safud y del cambio social Es decir, el psicologo es el
profesional cuya mision consiste en crear el medio ambiente para que el organismo pueda aprender
a" (4 / {2 iado

Como podemos observar, las funciones que desemperien el psicélogo y el médico, no tiene
que desligarse una de (a otra sino que deben complementarse para lograr una mejor atencion al
paciente que lo soficite, Beneficiando dicha unién a ambos profesionistas, ya que les da la

-y L A & ¢ o d’e fyr Jl‘ f
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Asimismo, De la Fuente Muntiz (1983) comenta que la ignorancia del médico acerca de la
icologla, ha fa ido inevitablemente que la medicina se vea compelida Facia la

especializacion. Aunque la creciente lacion de imientos y la complefidad de las
técmicas justifican plenamente que ef médico, particularmente en las grandes urbes, se fimite al

ejo de dreas restringidas de [a patologia y de la terapéutica y a pesar del progreso cientffico
que esto a significado, es necesario reconocer que una de 1ja de la especializacion, que tiene
como principio la fragmentacion artificial del organismo, es que ef sistema o el Sygano aislado se
convierte en el foco de atencion del médico en tanto que el individuo como totalidad se esfuma en

el gabinete de investigaciones clinicas, o se pierde en el paso de un especialista a otro,

Sin embargo, el proposito de formar un campo aparte que defe a un lado aquello que es del
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campo exclusivo del psicilogo y del psig bedece a una idad prictica: ni es posible que
los médicos sean psicologos clinicos, ni tampoco se les puede pedir que dominen las técnicas del
talista. Lo que verdade necesitan es tener a su disposicion conceptos y téciicas

que sean aplicables en [a prictica cotidiana de una medicina g 4

r
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Desde el campo de a psicologia se hia mostrado que el médi ugﬂ'uye:a&m:fergﬂmoa

través de una interaccion dindmica en [a cual intervienen fa de dad, de depende
" de transferencia, de sugestién, y de apoyo ional. De la capacidad del p (de .mM pama
der los ele dindmicos en juego, en su relacion con e[ enfermo, depende su Rabifidad
para zd'entgﬁmre influir en el elemento psicologico, en sus sint imulando asi el desarrolle

de actividades para la restitucin del equilibrio orgdnico.

@or otra parte, Uribe (1978) considera que el incluir mayor cantidad de matenias sociales
en el cumculum, mejorard (a actitud social del médico. ®ero da la smpresion que cuando se
cambian las materias biomédicas y clinicas del curriculum por una desproporcionada cantidad de
materias sociales, baja la calidad de la _formacion bdsica del médico; lo que debe hacerse es
enfrentar al médico y clinico, con los problemas de la sociedad y de las comunidades,
aprovechando el gran bagaje de conocimientos que posee,por que de ésta manera no solamente se
cambiard su forma de pensar faciendo de éf un médico preparado en medicina social) sino que se
lograri {a proyeccion social de sus solidos conocimientos biomédicos.

A+ Liion tendionde

Este aspecto parece definitivo, porque cambios exag en el curri
exclusivamente a preparar al médico con materias sociales y descuidando las propias 4e la carrera
de medicina nunca dari resuftados adecuados,

También nos dice que para estudiar, no se puede estudiar exclusivamente en el aula, sino
a nivel primario en aj

4
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qQue es necesanio temer contacto con los pacientes, fi
etapas de la formacion del afumno en clinicas, dispensarios y fiospitales. Esto confleva varios
aspectos especiales. En primer lugar, fimita necesariamente las posibilidades reafes de un buen
adiestramiento médico en [ escuela, ya que si ésta no cuenta con los recursos e instituciones
donde poder capacitar en_forma adecuada a sus ali no esta cumpliendo con su funcié
docente. Es imposible educar a un médico o proporcionarfe conocimientos y destrezas suficientes,
si no aprende afgunos aspectos esenciales de la medicina junto afl enfermo.




. @érez (1988), nos dice al respecto que las instituciones de enser perior fan
" postulado que los ofijetivos de [ especializacion médica son en términos generales la mayor
. complefidad, el aﬁor[a_ye de problemas médicos sociales y la formacion de profesores e
investigadores. Es claro que éstos objetivos solo se cumpli nﬁn cuamfa las acciones d'c[

posgraduado se identifiquen con el interés social p dc ?
. proporcionando atencién médica de alta calidad, tmmmmm{o : i ¥ expeni
A forrss A A7

en

orientando a médicos en formacién y prop onginales, o
la propia experiencia, en tanto esto ocurre, (s especialidad séfo subsanard deficiencias en ef
conocimiento de dreas espectficas del saber médico, arrastradas desde arios anteriores, pero estard
Lejos de responder a los problemas nacionales de salud mds importantes.

Es por esto que Gonzdles, Becerra y cols. (1993) nos dicen que el proceso de enfermedad
en el individuo ha sido abordado por diferentes disciplinas; la medicina, en sup organicist
{o fia estudiado bajo una perspectiva puramente biologica, esto es, el médico conoce las razones
6ioldgicas por las que un individuo se enferma, siendo capas de emitir un juicio de lo que sucede,
- pero dificifmente se compromete a explicar el componente psicosocial que el proceso patologico

" conlleva.

Diversos estudios cientificos en el campo de la medicina fan sefialado reiteradamente (a
influencia de factores psicosociales en el desarrollo de enfermedades, ast, Mckeown (1979, cit.
pos. Gonzdlez y cols.) afinma que la ciencia médica asume equivocadamente que el cuerpo puede
ser visto como una mdquina, cuya proteccion de [a enfermedad y de sus efectos depende
primeramente de intervenciones internas.

Este enfoque Ra sido responsable de la indiferencia que se fia mostrado con respecto a las
influencias extemas y a la conducta que son determinantes de la salud,

En su tiempo, éste autor fue muy criticado por su supuesto desprecio hacia [a medici
clinica; sin embargo, cientificos médicos renombrados conceden a los factores medioambientales
una importancia trascendental en el imiento de (a salud.

@or su parte la psicologia fia estudiado la asociacion entre ciertos procesos patoldgicos y
una gama de relacionados con fa experiencia del individuo. Ef psicélogo, al igual que ef
personal de safud, se ha abocado a cuidar af enfermo, para el primero en el campo de la salud, su




rol do es el de dedicarse a atender la safud mental* d los individios. INi el psicologo
mismo ni ef resto del personal de salud concibe a éste profesionista reafizandd tareas diferentes
éstas dentro del sistema de salud. Lo mds cercano al trabajo grupal af que Fa fegado el psictlogo
es a la terupia famifiar, pero siempre tomando como eje de organizacion un dao p

Tanto fa psicologla como la medicina fian enfocado al estudio de la salud bajo su propia
perspectiva, dejando a un lado la importancia que tienen las posibles interrelacionss con las otrus
 disciplinas, ya que, idealmente un manejo integral del individuo debe responder af precepto de
considerarlo como un ser biopsicosocial, ‘Téner ésta visin es tomar en cuenta todos aquellos
Sfactores bioldgicos, psicoldgicos, ambientales y sociales que influyen para que el individuo oscile

dentro del proceso de :a[m{-nyim{ad:

Sobersn (1988, cit. pos. Gonedlez y cols,) en una conferencia dictada en Bellagio, Itafia,

sobre educacién médica y reduccién de costos, marcé la idad de que el si de salud
practique unma atencion basada.en el cuidado de poblaciones, en donde el Gienestar de la
" comunidad sea la meta principal, aplicando una prictica p iva pars (a deteccién de niesgos

especificos en individuos, familias y idades. Una atencién de éste tipo requiere que el
profesional de salud no sélo adquiers ciertas Rabilidades especiales, sino también un cambio de
" actitud y valores inferentes a a medicing como fiasta afiora se a practicado, Y que fas
instituciones prestadoras de salud y las formadoras de recursos fiumanos, a pesar de coexjstir en
los mismos espacios de servicio, ienen una c icacibn respecto a los fines de (s formacidn
de recursos humanos para la salud.

Dentro de los cambios que se fan pmpmto pam lograr la reestructurucion de los

servicios é {o con la rgia de primania, se cre en 1986 la mufmcw en
tencion p i3 para médicos con las siguientes risticas en su prog P
tencién basada en poblaciones con un enfoque domicifiario a través de un inventario de

Sactores de riesgo;

-atencion integral incliuyendo la salud mental]

-organizacién y movifizacion de los recursos comunitarios para la safud. Tomando en
cuenta que {a atencidn primaria a la salud Ra de proporci de integral, se planted la

necesidad de formar a otros profesionales de la salud Gajb {2 misma perspectiva. En 1988 se




a los prog de do la residencia de psicologia y odontologia, asi como un

a"d 4 d

" programa de enfermeria en safud pibfica y atencién primaria.

Debido a esta problemdtica, en los iltimos aflos, la situacién tiende a cambiar en forma -
radical, y muchas universidades han modificado sus prog para integrar (a enseflanza de la
psicologia modema y sus vastas aplicaciones clinicas a ls enselanza y prictica de [a medicina,
para que no quede aislada de tods (s gama de posibilidades que la primera o puede ofwcer,
mejorando asf a relacion del personal &e salud-paciente, que a su vez haria realidad el trabajo
multidisciplinario que tanta falta hace en [a actualidad.

Es decir, cuando el personal de salud se enfrente a una situacion en donde se tenga que
proporcionar a fos padres el diagndstico de que su fijo nacié con alguna afteracion fisica y
" psicoldgica, el psicélogo podria contribuir manejando y resofviendo la crisis emocional, ayudando
a'que se acepte la existencia del problema, para asf plantear junto con el equipo de safud el
tratamiento y refiabilitacion a seguir. No solo proporcionando apoyo jonal a los padres, sino
al personal que intervenga en dicha problemética,




CA®PITULO 2

PRESENTACION DEL DIAGNOSTICOA LOS PADRES

Aqui k una revision de las actitudes que tanto padres de famifia como personal de
safud; adoptan ante [z presencia de un nifio que nace con alguna alteracion fisica y/o mental]
pudiendo interferir en proporcionarfe un oportuno tratamiento en un caso leve o moderado. ®or lo

" que enfocamos la en que [os médicos y otros profesionistas  dan el diagnéstico, mismo que
puede alentar o desalentar a fos padres sobre la futura refabilitacion del pequerio afectado.

De esto se desprende el sefialamiento que hacemos respecto al trabajo multidisciplinario

. que puede favorecer no sola el cuidads iento y seguimiento de los niflos y padies en

sino que ademds conjuntaria a los invofucrados en el diagndstico, prondstico y la
refiabili tamin, para tmﬁajarfz  forma coordinada y retroaliment, diante un intercambio de
conocil y exp ias, persiguiendo el mismo ofjetivo -establecer un equilibrio

biopsicosocial en los pacientes- para que el trabajo de todos sea mds fructifero,
2.1 SENTIMIENTOS Y ACTITUDES ANTE EL DIAGNOSTICO

Cuando una pareja esté a a espera del nacimiento de un hijo, se generan una sene de
expectativas con respecto a las caracteristicas de salud, apariencia fisica, y capacidad intelectual
del producto, entre otras, Es decir, se elabora a nivel consciente una imagen del fijo, en la que se
proyectardn todos los anfielos y fantasias de los padies.

@ero si su hijo nace con alguna alteracion (fisica y/o psicologica) y porlo tanto no cubre
dichas expectativas, se gemerarin en la parcja una serie de conflictos morales y sociales.
Dependiendo de la forma en que el personal de salfud pmpamone el diagnistico a los padres
afectados por ésta noticia, tales sentims se agudizarin o

Scorer y Wing (1983) mencionan al respecto que es de vital importancia explicar con

laridad y tacto el problema que p el nirio, ya que desde el momento en que se da la noticia,
los padres sienten frustracion, confusion y depositan su confianza en el médico, lo cual acrecienta
{a responsabifidad de éste tiftimo, ya que deberd tomar en cuenta las creencias o sentimientos que
se estdn generando en los padies, por lo que cualguier tratamiento que s considere iitil para ef
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niflo, deberi ser explicado a los padies, para que asf se pueda tomar una decision después de

fnborln Ao ’CO"&M‘“",""'

@or su parte Begalo (en Bametche, (988) nos dice que las actitudes que tengan las
personas que rodean af niflo con alguna deficiencia fisica o mental, depende muc/io de fas
expeniencias de los padres, sus recursos, educacion, cultura, creencias refigiosas y de
valores.

Afiora bien, fay que subrayar la relevancia que implica el dar un buen diagnéstico para
elegir dentro de (a variedad de tratamientos el mds idneo y acorde con la alteracion que ef nifio
presente, como indica Dias del Castiflo (1981), que para ak el resultado Gptimo en el
tratamiento y prevencién de los defectos congénitos, es indispensable la identificacion temprana
de los individuos afectados o susceptibles.

La deteccidn de los trastomos genéticos puede facerse en los perfodos preconcepcional,

tenatal y tal, La responsabilidad de diagnosticar antes del nacimiento un trastorno

fereditario, tiene importancia porque i exgste tratamiento efectivo para la enfermedad, éste debe
inticiarse inmedi después del

Dentro de la informacion que se les de a los padtes, se deben qucer las po::ﬁ:lid'ad'cs &f
diagnéstico prenatal para futuros emb pero recordando {as § i
médicas, legales, y religiosas del mismo.

En todos los casos de cromosopatias, sindromes genéticos, malformaciones genéticas, etc;
sin excepeidn y no obstante que todos present tices diferentes, hemos aprendido afgo que no
se encuentra en la cdtedra, ni en los libros: la paciencia, la comprension, la fe, la buena voluntad,
las tristezas y las figrimas, las sonrisas y la alegria. La decision final la tenemos que entender,

spetar y aceptar como profesionales de la safud y como seres fiumanos.

Abkora bien, Schafer (1981) y Abreu (1982), comentan que si e[' nitlo tiene caracteristicas
que sugi un sindrome, la i ién y el tratami te dependerd de la
naturaleza del mismo. Algunos sindromes son conocidos de los pediatras. otros son tan raros que
constituyen acontecimientos de 'una ves en la vida" para el neonatilogo, y debe recumir a

" compendios, atlas y catdlogos apropiados, 0 a fta con un genetista clinico experi do en

()
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Cuando un sindrome no puede ser identificado, es ¢ ente analizar otros factores que
pudieran contribuir a su clasificacion y comprension. En éstos casos, esta indicado ef examen de
los cromosomas. La cariotipificacién fia continuado aumentando a medida que métodos meforadc

de coloracion fan fecho. posible la deteccion de supresiones, duplicaciones y rzon{mamumo:
progresivamente mds sutiles de material cromosémico.

También debe investigarse la historia de {os padies o antecedentes famifiares en busca de
indicios para (a posible base genética def problema def lactante. Tomar una detallada fistoria

famifiar generalmente no es factible ni esta justificada en el to de la admision del paciente,
‘seria mas importante controlar la crisis que se presente. La pregunta mds Gtil a formular cuando
se estudia [a fistoria famifiar, seria si Ran existido proble imilares al presente en otros
miembros de la familia,

De acuerdo con lo planteado por Dias del Castillo (1983), para que el trabajo del personal
de salud enfocado a resolver [os problemas directos que se oniginan por [a afectacién de individuos
deformes, rinda sus mejores frutos es necesario que abarque [ atencion del paciente y de su medio
ambiente, debe, por [o tanto, comprender los siguientes puntos:

1. La malformacién como trast gdnico y fu
2 Lap que sufre malfc i
3. Los padres y familiares del nirio matformado, y

4. €L problema social de los individuos con malformaciones.

El impacto que causan estos trastomos anatomicos, sobre cada una d¢ estas personas es
" “distinto no sélo en razon de sus nexos afectivos, sino también de acuerdo con la edad del
paciente,

La accidn del personal de salud también cambia con la edad def paciente, tanto por la
fndole de los problemas que debe resofver, porque como cuanto menor es la edad del paciente,

suele ser mds urgente instituir tratamicnto para proteger su vida.

En términos generales, el cuidado del paciente malformado abarca tres aspectos



Sfundamentales.
1. Salvar (a vida del enfermo,
2. Compensar las deficiencias funcionales, y
3. Comregir cuanto sea posible la anormalidad,

Otras veces, la focalizacion o natumfeza de la anamalid'm{ anatémica, impide la

‘reconstruccion y el iinico es p inter p Perp existen
malformaci cuyo t jento puede K integralr sin prisa, esperando las
condiciones dptimas del paciente. En estas circunstancias [a funcion del pediatra es cuidar que el

crecimiento fisico y mental del nifio no se altere, o que sufra lo menos posible.

Asimismo, es de suma trascendencia (a participacion paciente, delicada y experta de la

nfermera en el cuidado del enfermo, pues r{e ello dl’pena’e en un alto porcentaje el que la
evolucién resulte acorde con los ele que p ! para su
En este caso la_funcion del psicologo seria char que ef dé.sarmlfa psicologico del paciente sea
afectado fo menos posible, coonfinando sus acciones con el personal de salud que esté

interviniendo en el cuidado tratamiento y refiabilitacion de la persona afectada.

Y

Este dngulo del problema es trascendental y requiere la ideracion y el c
profundo del médico, especialmente del médico pediatra general que cuida del paciente
integralmente y que debe verfo como persona, en toda la acepcion de la palabra, y para ofrecerle
ayuda y consejo, comprensién y apoyo moral, favoreciendo que junto con su Rabilitacisn fisica se
logre su adaptacion fisica y psicologica. Es el pediatra el médico mas capacitado para
proporcionar la médxima ayuda af paciente deforme, él es quien puede valorar integralmente la
situacién, pues conoce la malformacion como proble tructural, al nifio malformado como
individuo cuya etapa de crecimiento y desarrollo, tienen caracteristicas bioldgicas particulares que
puedan afectar como consecuencia de la malformacion misma y del efecto que ella ejerce sobre la
estructura fisica y mental del nirto, conoce también mejor a los padies, ermanos y famifiares en
4 [ y puede orientarlos y guiarfos en el cuidado del paciente, tomando en consideracion la
cultura que tienen, su concepto de la religion, su condicion social'y ain la forma de pensamiento

que dan al problema que viven.

El pediatra debe ser todo un coordinador de los dv fesionales que ayuden a

f ab4
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fver ef problema y de los estudios especializados que un buen nimero requieren para ofecer af
A £, A h fovidnd

paciente y a la famifia el apoyo que necesitan, a veces desesp

de la situacion impone la participacion de vanios profesionales en aspectos fi mtad'as del
problema, y la consideracion parcial de cada sector deja lagunas entre ellos, que son
incomprensibles para los padies e introducen intranguifidad y angusti do no existe un
- - trabajo conjunto y organizado,

El pediatra debe fegar mds adelante avin; puede ser consejero de la famifia en ef cuidado
institucional del paciente indicando los Rospitales, las la -paru nitios de lento aprendizaje,
f¢

- ‘con t delte je- las granjas de i6n o recl que al mismo tiempo

anes g r

que adecuadas, econdmicas, ya que este tipo de enfermos cronicos es costoso aiin para familias de
recursos, y ese factor es desquiciante de la organizacion famifiar.

Al respecto Guzmdn (1986) iona que uno de los mayores problemas que enfrenta el
médico no especializado do explora a un recién nacido con defectos congénitos es el de
ignorar [a etiologia del defecto. EL diagnsstico debe establecerse por todos los medios que puede
proporcionar la clinica, el laboratorio, el cariotipo, las radiografias, el gabinete, el drbol
. genealdgico, el estudio metabslico en sangre y onina, el estudio y grabacion del lflanto, la

Sfotografia, el estudio anatémico patoligico dpico y bioquimico del nirio y de la placenta.

La dificultad para poder establecer un sindrome en el recién nacido radica, entre otras
cosas, en que solo se cuenta con los signos y no con los sintomas, porque éstos son subjetivos y el
paciente no los puede manifestar.

yA

Hay que r que la exploracion debe reals: con la idea de que se va a encontrar
algiin defecto congénito, y la obfigacisn del médico es descartar uno por uno los defectos, hasta
demostrar que el recién nacido no tiene ninguno.

De acuerdo con lo anteriormente planteado es que, Barnes (1970), destaca la importancia
de llevar a cabo pruebas de laboratorio tanto para Racer un chequeo de (a safud de la madre asi
como del feto, ya que por medio de éstas es que se pueden detectar diversas alteraciones que
pueden surgir desde el momento de la concepcion fiasta el nacimiento.

La funcién del psicilogo en éstos casos seria que con ayuda del personal de salud,



24

detectaran la alteracion fisica y/o mental que presentase ef nirto, para después crear programas
que ayuden a su refabilitacion y tratamiento.

@or su parte Marlow (1975), nos dice que después de las acciones inmediatas que se
fayan do para der ef problema los miembros del equipo de salud incluyendo a la
enfermera, deben ayudar a los padies a encarar la situacion en forma realista, de modo que no
esperen una curacion mdgica.

Se les debe ayudar a plancar un tratamiento, si es que fiay alguno, a aprovechar af
gxjmo las limitadas capacidades del nivio y a familian con los p de su crecimiento y
desarrollo. ®ara ayudar a los padies en este aspecto, [a enfermera debe conocer que tratamiento
puede aplicarse en [os distintos tipos de malformaciones y anormalidades, asi como su prondstico

probable.

Las enfermeras pueden proporcionar informacién sobre las organisaciones locales o
nacionales que prestan ayuda a los niflos impedidos, asé como el conocer los sitios donde hay
grupos de padres que tienen también hijos con defectos de nacimiento,

Asimismo, Rose (1975), menciona que ningiin miembro del p [ de salud esta bien
preparado para ejar problemas de muerte o malformaciones del recién nacido, aunque es
verdad que a veces durante el embarazo, las madres experimentan temores acerca de (a salud de su

Lantact,
J

niflo, éstos pensamicntos se expresan como
surgen,

An S v 1 'y
que iparecen tan rip como

Muchas veces se complica este problema por la jon de los miembros del equipo de
saliid, que en lugar de buscar la compania de la madre, puede evitar verla o actuar en forma
impersonall No cabe duda que los que formamos parte de este equipo de safud, debemos
ameglarnos primero con nosotros mismos respecto @ como encarar el pesar de {a muerte o las
“deformaciones def recién nacido.

Tenemos que damos cuenta de que la madre que sufre necesita la presencia del equipo de
salud para ayudarie a empesar el proceso final, que implica sentimientos tales como culpa y enojo.

En caso de anormalidades del recién nacido, la reaccion que tenga el personal de salud
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ante el estado def nivio, puede impedir o facifitar la capacidad de los padres para aceptar, cuando
menos parcialmente (a situacion.

Lo ormente planteadb, es corroborado por Barile y Lavalle (1987), quienes indican

que el impacto psicoldgico, social y brtico de diy nfermedades fia sido signifi
tanto para médicos como pars pacientes, en el caso de los primeros que se ubican en un plano
; fesional’y ético seriamente ¢ ido, mientras que para los segundos el recibir una noticia
puede ser motivo de terror, al. :aﬁ:ru portadores de una enfermedad aunado af no tener una idea
clara dz las posibifidades de tratamiento. Afiora bien, la prestacion de servicios médicos no es

iforme, el diagndstico temprano y el t ent adécualonoselfewnacaﬁod’e&:d‘oahﬁlla
de info ion sobre dy padecimi iticos, embri 0 tales, por parte de
{a poblacion afectada e incluso de algunos profesionales.

L psicélogo podria intervenir en pl trategias p jvas que ayuden a los futuros
padres a comprender los riesgos que existen de que su hijo nazca con algiin problema, debido a los
cambios biofdgicos que se tienen desde el momento de la concepcion, Rasta el nacimiento. Esto

pmfda ayudar a que si el problema se el impacto que cause la noticia no sea tan

¥

/ 4
tante Asndnls

q P dad a buscar a ayuda mas adecuada para seguir un tratamiento.
La cuestion fundamental es, finalment una buena técnica de comunicacion y
aceptacisn, para ver asmivammte {os Kechos _y con ello, poder observar la falla y encontrar
bles alternativas de solucidn, pero fo més i seria desarrollar el genuino interés en fas

pmana.r, evitando ast la indiferencia (oms,we? yBabb,1987)
2.2 PRESENTACION DEL DIAGNOSTICO

Afora bien, en el estudio y asistencia a los nifios que nacen con alteraciones fisicas y/o
mentales, el interés se fa centrado tradicionalmente en determinar, el cociente intelectual y dar a
conocer (as posibifidades de aprendizaje del nivio; sin embargo se fis dado poca importancia a la
Jorma en que el médico proporciona a noticia a fos padres de que su fijo nacié con afguna
alteracion, obstaculizando ésto, a una posible intervencic 1p en el tratamiento del

- infante.

Cabe facer mencion que uno de los problemas que ef médico enfrenta cotidianamente,
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como o menciona Pascual (1988) es ef proporcionar a los padnes el diagnistico de nifios con
problemas, siento tal vez éste, uno de los problemas médicos en el que mds errores se cometen, y
por ello éstos profesionistas se fian preocupado por adguinir una preparacion al respect

ry

Es importante destacar que el tologo, es quien se encuentra frecuentemente con
situaciones conflictsvas éticamente, puesto que bajo su responsabifidad quedan aquellos nifios que

necesitan procedimientos de resucitacién o reanimacion intensiva, y esos otrvs, minusvdlidos

w3 Lorotrss f, ot

rfoldgica y func te. En supervivencia, como es la efalia, a sit: no apareg
mayor conflicto, basta recordar que a estos infortunados seres hay que tratarfos respetando su
dignidad humana, pero que nada obfiga a que se i rlos artificialr No asi
cuando se trata de un con malfo , incapacitantes, pero que mno

de inmediato la vida, (Sénchiz, 1992)

Dada la importancia que tiene el como se de el diagnéstico a los padres, de que su hijo
presente alguna afteracion orgdnica y/o fisica, Marshall (1978), menciona que [a persona mds
indicada pam proporcionar éste tipo de noticias es el obstetra (tocilogo), a quien la madre conoce
desde fiace muchios meses. Este requiere informacién del pediatra sobre la naturalesa del problema
y sobre el estado general del nifio.

También es corvecto que el obstetra y el pediatra informen juntos sobre ef problema a los
padres, Si el obstetra hablo con brevedad'y calma a la madre y ésta deposita toda su confianza en
el ped'ﬂztm, éste podtd proceder a dar una breve explicacion del problema. En la mayoria de las

£, te a

ni [a enfermera ni el padre estin en condiciones de tranquilizar suf

h madre como para que este primer encuentro progrese todo lo bien que tendria que hacerfo,

Por esto mismo, tanto el obstetra como el pediatra, el psicologo y aquellas personas que
intervengan en el cuidado del nifo, aiin antes de su nacimiento, debers proveer a los futuros
padres de todo su apoyo y confianza, para que en dado caso de que ef niflo nazca con alguna
alteracion orgdnica y/o fisica, y al momento de proporcionar el diagndstico, fos padves tengan un
apoyo inmediato y puedan soficitar las expflicaciones necesarias sobre la alteracion de su fijo.

Cabe facer mencion, que cuando ef médico proporcione un diagndstico deberia tomar en
cuenta afgunos factores o ele que son de gran importancia, princip si el diagnéstico
que proporcione es de un nifio que padezca alguna alteracién orgémca Yo fisica, ¢a[ como lo
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mcnd&na Wifis (1980), el cual nos enumera los siguientes factores aplicados a la medicina:

1.- En la mayoria de los casos (a persona que consulta con ef médico no es el paciente,
sino un famifiar sano, fiabitusfmente el padre, actual o potencial, de un individuo afectadt

2.- El consejo ofrecido puede ser el de p ir el nacimiento de un individuo afectado,
bien por que los padres decidan no tener hijos engendrados por ellos mismos , o bien porque se
plantee el aborto, tras el diagnéstico de una malformacion,

3.- La famifia y fa sociedad tienen una capacidad fimitada para enfrentarse a las
enfermedades, Quizd se piense que es mejor evitar el nacimsento de nifios con cierto trastomo, que
después tenerle que prestarles ayuda.

r

El médico deberd preveer que fa ion de ésta desagradable noticia a menudo
ensordece a los padres, y éstos no escuchian lo que se trata de explicarles, por lo tanto, tendrd que
repetir éstos comentarios dos o tres veces mds durante la intemacion Rospitalaria y en el primer

a la madre di el puerperio. Lo més iitil serfa disponer varias reuniones sin prisa con
ambos padres, para escuchar sus miltiples preg Lac icacion de un problema a los
padres y a los pacientes es muy desagradable, pero forma parte de [a responsabifidad del equipo de

salud.

2.3 TRABAIO MULTIDISCIPLINARIO

Como se fa visto con anterioridad, [a forma de proporcionar a los padres el diagndstico de
que su fijo ia nacido con alguna alteracion orgdnica yfo fisica es de suma importancia, ya que de
esto en muchas ocasi dependers que se le de af nifio una pronta rehabilitacion. @ero no
podemos dejar de lado que dicha responsabifidad recae, en la mayoria de veces en ef médico,
pudiéndose flevar a cabo un trabajo multidisciplinario, como parte de fa labor del equipo de

salud,

De aqui fa importancia de que cada uno conozca la labor que desempeiian los otros
profesionales de (a salud; que de afguna _forma se relacionen con el tratamiento, refiabilitacion y
ducacion adecuada al't que sufre el nirio.

Garcla (1983) nos dice que el equipo de salud es el conjunto de profesionales y técnicos,
que trabajan en un programa de salud, donde cada uno de sus miembros es responsable def drea de
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“salud, para la cual esta mqor capamalo y Jcmmzﬂ'a las Rabilidades requeridas de acuendo a su

salsdad
P con los sig ) P

1.- Preservar la salud integral del individuo.

3

2. lnngmrconoamunto:aem_lﬁw:y igicos para establecer las
bases fisiopatogénicas de los t gené

3.- ®roporcionar tratamiento y refiabilitacion cuando sea posible.
4.- Ayudar a reducir en niimero de afectados genéticamente, tanto en las famifias

como en la poblacion.

En 8 actualidad es casi imposible que un profe [ de la salud d'ecuafquur
pecialidad evite integ a un equipo multidisciplinario, por el ¢ o debe
sponsabilidades, conocimi y una profunda comprension hacia los que pad'ecen una
enfermedad cronica, que puede causar la muerte en edades temp o incapacidad
con riesgo de reaparecer en otros miembros de la familia, lo que requi imientos médicos, de
integracion famifiar, adaptacion social y salud piblica, conceptos que constituyen el criterio de
nfermedad, del individuo como una identidad biopsicosocial, y que ha sido la 6ase para formar el
equipo de salud.

El equipo de salud que participa en el estudio de éstos pacientes, esta formado por todos
los que permiten el logro de los objetivos, como médicos familiares, especiafistas en diversas ramas
de la medicina, enfermeras, dietistas, bioguimicos, trabajadoras sociales, antropélogos, fisicos,

¢

psicélogos, y aiin los propios padres, etc. cuya.v actividades permiten enfrentar [os problemas de
salud en su multicausalidad, ya que como unidad evitan la duplicacion de esfuerzos y dan
cokesio a[ & YT S

r'a

En esta etapa el médico familiar que entabla el contacto inicial con la famifia, se encarga
dep ei {a salud; y descubrir indicios de riesgos preconcepcionales, famifiares o
personales de individuos sanos o afectados, para evitar que sc manifiesten en fa descendencia.

El equipo de salud tiene la oportunidad de detectar familias en que fiay uno o varios

bros con mafformaciones, retraso mental o afteraciones en el crecimiento y d'esamrllb que o
fagan sospechar un  trastomo total o parcialr genético, que req de estudi
especializados para establecer ef diagnéstico y prondstico clinico y genético, evitando que
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an en mds miembros de la famifia.

(4

Ef médico que proporciona la atencién primaria, tine un campo de accion fimitado af
asumir las necesidades globates de safud de la famifia, y no cuenta con medios para profundizar
en su estudio, por lo cual tiene la necesidad de recurrir a los diferentes especialistas(genetistas,
psicilogos, pediatras, ginecologos, etc) que dispongan del conocimiento y de la logia que
Sacifliten el diagnsstico preciso y las acciones que de é{ derivan.

El ginecob: y el genetista son responsables de valorar en forma conjunta el riesgo que
tiene el producto de la concepcion, cuando ha sido expuesto a factores dasiinos, tomando en
. cuenta a etapa del desarrollo embrioldgico, la dosis, el tiempo de exposicion y ef efecto biolsgico
del elemento agresor, para lo cual se requiere de experiencia y de informacion obtenida de la

Gt ientada facia ef probl

La funcién del equipo de salud sigue siendo dindmica e integradora de actividades de
médicos, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, enfermeras, pst:éfogos(creaaén de programas que
manejen (a crisis que se esta p do) y trabajadoras sociales, que ayudan al paciente a lograr
el méximo uso de sus capacidades residuales y restituyen el equilibrio biopsicosocial Es
importante proporcionar educacion especial para [a ejecucion de actividades cotidianas, que
adiestran al nivio con do en el de flo a alcanzar, dentro de {os limites de su capacidad,
las mdximas posibilidades en acciones infierentes a la vida diaria.

El fisioterap ibuye a la apreciacion del grado de incapacidad y ofrece
tratamiento especifico que favorecerd la movilidad articular 'y [ fuersa muscular. EL
fonoaudislogo, establece niveles de audiometria y proporciona estimulacién temprana a
invidentes y sordomudos,

77

La trabajadora social detecta el onigen de p que afectan [a est  familiar a
través de estudios psicosociales. Relaciona al paciente con los otganismos de proteccion y
readaptacion social y toma en cuenta sus intercses, habifidades, y en aduftos jovenes fas
posibilidades potenciales de trabajo.

En cuanto a la refiabilitacion Bravo y Rocha (1987) indican que fa funcion del
psicslogo, es intervenir para lograr la superacion de las deficiencias en repertorios conductuales




30

individuales o de grupos, para lo cual aplica técnicas diversas y metodologla especifica

relacionadas con la deficiencia a

4

Todos estos objetivos que se traducen en actividades como las seflalads Len diriai
- a dreas como: la educativa, fa social, la clinica y la educacion especial y refiabili tandn. En ¢[ drea
ducativa, las funciones y objetivos, estdn encaminados al andlisis de los comportamientos

g?nemd'os en el dmbito educativo.

En el drea social, los objetivos mencionados deberin incidir en las comunidades como las
suburbanas y marginadas, para que mediante la desprofesionalizacion se contribuya a fa
sfo i6n de la realidad social existente, con lo cual se rebasaria el caricter descriptivo que

tradicionalmente fan tenido las investigaciones de (a psicologia social,

También interviene en la asesoria y entrenamiento a padres, tomando en cuenta que los
problemas de los individuos no se presenten aisladamente, sino que se ubican en un contqta
social, en necesario que las personas que convivan con el nifto ¢ y manejen adec
las :on!mgmaas, para permitir que los repertorios que en el paciente se establecen durante las

de trat, seg fizan a los ambientes familiares. Asf mismo, es conveniente que
los padres y/o familiares relacionados directamente con el paciente a refiabilitar, contribuyan a
que ello se logre trabajando en los ambientes famifiares aquellas conductas que naturalmente se
presentan en esos dmbitos, para lo cual el psicologo elaborari programas de casa, que los padres

drin en prictica mediante el ent iento previo y el asesoramiento constante del psicologo.

También es trabajo del psicélogo la ta familiar, encaminada Racia aceptacion del
individuo con problemas orgdnicos y/o fisicos, dentro de la famifia y fa ubicacion de su
comunidad. Asi como lograr la motivacion tanto del afectado como de su famifia para optimizar
su adaptacion al medio.

Como se ha visto el trabajo tradicional del psicslogo, ha contemplado bdsicamente la
evaluacion de aspectos que en un dado pueden causar problemas para que se fogre (a
refabifitacion. Slo en algunos casos se concibe al psicélogo como el profesional que debe 6rindar
apoyo a la famifia y al mismo pacicnte en su proceso de whabilitacion, superando afgunos
problemas de adaptacion social o famifiar.
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Loeinpeics,

La refiabifitacion es un claro eemplo de [a intervencion de los dife prof
involucrados en ella, es importante que sus acciones sean complementanias, en la medida en que
ellas son proporcionadas a (s vez en el tiempo y en su impacto reciproco, en su manera de atacar
estratégicamente las miltiples facetas de uno o varios problemas de un mismo sujeto.

Ef equipo multiprofesional como lo jona Cabada (1980), debe actuar sobre una base
que [o sustente, sino acaﬁaré por ser una coleccién de individuos en donde cada persona hard su
propio trabajo, sin rela sin rtir la importancia y trascendencia de lo que se esta

faciendo con los otros profesionales del eqmpa

®ara poder formar la base que sustentars af equipo multiprofesional podemos guiamos
por los siguientes puntos:

1o Lficte 0

a) Un lenguage comin: fay que emp por comp los guaj
profesionales y examinar las posturas que cada profesional trae al equipo.

6) Un nivel d'e confianza: examinar el mvzl' de confianza que posee cada uno de los

profesionales y las que cada profesional trae al equipo.

I 4

©) Una refacion de interdependencia: las profesiones fian de ser dependientes las unas de

L2 rJ
las otras en el equipo
Ao sadr

ftiprof I La valoracion de los nifios en el marco social o escolar es
leja para que sola un individuo tenga la responsabilidad sinica y total,

d) Una participacion en la responsabilidad comin: comprobar las decisiones compartidas
acerca de [o que se va a facer con cada niflo o adolescente.

e)Unac bacion de acercamiento a los fines pe tes y propési ido

comprobar los resultados de los descubrimientos, compartirfos unos con  otros, realizarfos o
experimentarlos, 5asad'o: en lo que ha dicﬁo o fa descubierto otro profesional] y no ser rigidos en
b“ y ppy i £ o

r'J f 4

) Una escala de prioridades: establecery valorar las prioridades. Cémo ve cada uno en ef
equipo su prioridad?. Un profesional no puede ser todo para todos,



: g) Finalidad del modelo: ¢cudl es a finalidad? ¢que se va a realizar? Jque es o que s
i quiere facer?. La finafidady los objetivos, las metas y las prioridades.

: ) Estructura y opganizacion: aceptada (a 6ase, la estructurs fia de ser la mds adecuada
. para posibilitar e logro dt las propuestas del equipo.

i) EL modelo de comunicacion: zcomo es la comunicacion verbal? fiay un mecanismo de
comunicacion con los padres, los familiares u otros profesionales de (a salud?.

J) Resultados: los resultados no son solo de identificacion o clasificacion de los nifios, sino
_ que fian de ser programados en su fiogar, en [a comunidad, en su ocupacién y en su futuro.

k) Evaluacion: la evaluacion de lo que se esta Raciendo de forma muy consistente y
bisica es la garantia de cofiesion del equipo y eficacia de funcionamiento.

Es importante analizar estos comp y hacerlo regula , para que el equipo
{tiprofesional tenga damente p la perspectiva de a donde va y a donde quiere ir.

Asimismo, la existencia de equip {tiprofesionales no sélo aporta (a ventaja de evitar

la dispersion de servicios o su funci tento paralelo, sino que al integ Aaden mds calidad

yeficacia a la prestacion de servicios, ya que:

- Mejoran (a eficacia de la prevencion

- Aumentan las formas de deteccion

- Procuran una valoracion integral

- Representan la mayor eficacia en la elaboracion del programa de
desarrollo individual

- @ermiten la continuidad de un seguimiento mds intenso

- Modifican y conforman el medio social,

Como ventajas de la formacion del equipo multiprofesional, podn las
siguientes:

1.- Los equipos multiprofesionales, facifitan las condiciones para que se impliquen todas




las profesiones y personas def sector en matenia de educacion, asistencia, sanidad y trabajo en una
tinica accion.

2.- Los equi] ltiprofesionales son la formula eficaz para establecer un fuerte puente

et o { g

entre os sistemas educativos, sanitarios, social’y laboral’y fos si 11 entre ambos.

3.- Los equipos son el resorte mds adecuado de asegurar una mayor, y mds adecuada
. forma de integracién de los deficientes en su medio comunitario.

4.- En los equi] ftiprofesionales pueden serviry ser un fuerte apoyo a la famifia, que

e o

se beneficia con su intervencion.

@Podria decirse, que los equipos multiprofesionales nacen, pues como exigencia de la
globalidad de la personalidad del deficiente, como exigencia a la calidad a la prestacién de todos
los servicios,

La atencion a [os nifios que nacen con alguna alteracion orgdnica y/o fisica no se
resuelve como problema exclusivamente médico, ni psicoldgico, ni educativo, ni social, etc. sino
como una combinacion de todos ellos que exige fabilidades, conocimientos y experiencias de todas

7 N £ocs, 0 quelb, dan ¢ P £ A A te. Las dreas de

1 { 4 Yy

tencion serian: pedagdgica, psicolégica, médica y social,

(4

Es importante la necesidad de empesar a educar o antes posible, siendo esta premisa mds
imperiosa en el caso de una poblacion que p problemas, Si bien muchas de las deficiencias -
como son las anamm[id'ad'es congénitas- son detectadas ya desde los primeros dias de vida del
nilo, alg son descubi meses después e incluso otras deficiencias no son identificadas

fasta que el nifo llega a la escuela e incluso mds tarde. De aquf nace la necesidad urgente de
contar con un servicio donde todas éstas deficiencias, ya sean las mas evidentes, o las que no se
 ven, sean [ antes posible detectadas, valoradas y finalr canalizadas y ltas. Es deber de
los profesionales del equipo multidisciplinario, ofrecer un servicio donde se atiendan todos los

posibles casos problemdticos del sector.

De este fiechio se desprende, la necesidad de crear un programa, que facifite af miximo una
educacién preventiva, dando lugar a una mayor sensibilizacion y aceptacién de la problemdtica y,
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@ la ves proporcionando vias educativas para solucionar el problema.




CA®PITULO 3
REPORTE DE INVESTIGACION

RETARDO EN EL DESARROLLO DIAGNOSTICO Y
MULTIDISCIPLINA

@or dftimo, y una ves realizada la investigacion, se dard a conocer {a metodvlogéa

utificada para realizar las al p { médico, la forma en que se contactaron los
Fospitales y clinicas, ast como las caracteristicas que debi wplir para ser incluidos en dicka
investigacion.

Asimismo, se dardn los datos de las encuestas reafizadas con las gnificas que se
elaboraron para un mejor fimiento de los resultados obtenidos a lo largo del presente
trabajo.

3.1 Metodologia
Escenario:

Se llevs a cabo en los sigusentes ospitales y Clinicas: "Hospital General José Vicente
Villada" de Cuautitlin, en las subdivisiones de pediatria, ginecologia y enfermeria; "Hospital
General Talnepantla” de Valle Ceyldn, en sus subdivisi de pediatria, ginecologia y
enfermeria; ‘Hospital Generaf de zona Coacalco”, en las subdivistones de pediatria, gmetofogla y
enfermeria; '"Hospital General Dr. Maximifiano Ruiz Castafleda” de Naucalpan, en la

bdivision de enfermeria; 'Clinica 72" Gustavo Baz, en las subdivisiones de pediatria y
enfermeria.

Estas encuestas se aplicaron tanto en forma grupal, como individual, en la jefatura de
cada subdivision. Dependiendo de la disponibifidad, tanto del personal de salud como de los
dos del departamento de ensenansa en dichos ki les y clinicas.

4 {4




‘ Recursos Materiales:

~Cuestionarios: Ef primer cuestionario(compuesto de 19 reactivosjse usé para conocer la
forma en que el p [ de safud proporcionaba a los padres la noticia de que su hijo Rabia sido
diagnosticado con alguna afteracion fisica yfo mental. Se realizé una prueba piloto del
cuestionario para recabar informacién como: demografia (edad, sexo, antigiedad, especializacién
y categoria laboraly comunicacion de (a noticia (profesionales que fian notificado, explicacion del
ongen de la alteracién, factores que intervienen en notificar o implicados en el pronéstico,

laboracién en el nacimiento de nifios con afgin problema, causas a las que atribuyen ef
problema los padres, sentimientos de éstos dltimos en el perfodo prenatal y postnatal,
sentimientos de [os profesionales, profesionales con un hijo problema, opinion de éstos respecto del

aborto temapéutico y en relacion a que los padres se enteren del problema) capacitacién
(preparacion formal recibida, matenal de apoyo y demanda profesional de la psicologia) otros
profesionales (contar con la colaboracion de otros profesionales de la salud, para notificar 'y dar

]

tratamiento a éstos nifios)

Esta primera prucba del cuestionario ayud a las investigadoras a precisar las preguntas
que tuvieran relevancia para los fines de dicha investigacién. Las corvecciones fiechas af
cuestionario fueron: anadir instrucciones al inicio del cuestionario y ampfiar las opciones de

a las preguntas cerradas, el cuestionario modificado quedo con el mismo numero y orden

de reactivos, para explorar la informacion requerida para cubrir ef ofjetivo de la investigacion,

- Plumas, lipis y gomas.

Poblacion:

La estuvo integrada por 120 p cuyas caracteristicas se describen a
3 p

pr en igual de de los centros hospitalarios seleccionados

¥

a) 20 médicos internos de pregrado; cursando el iiftimo ario de [a carera
‘ 6) 20 médicos residentes; que al menos tengan un aiio de residencia.

€) 20 médicos de base; que al menos tengan cinco artos trabajando en el fospital.
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V d) 20 enfermeras pasantes.
¢) 20 enfermeras auxiliares.

) 20 enfermeras generales.

dio. observacional, descriptivo a través de encuestas af personal de

Se realizé un p

salud.

Se realizaron dos entrevistas piloto a cada categoria de médicos, para Racer los ajustes al
jo. Este fue aplicado en una sola sesion con duracion de una fiora.

ETACA 1

®ara aplicar los cuestionarios se concertd una cita, con los jefes del departamento de

! de los fospitales antes jonados, a fos cuales se les explico el ofjetivo de la

investigacién. Una vez logrado ef permiso se procedis a contactar con [os jefes de cada una de las

bdivisiones, fos cuales ayudaron en la deteccion de aquellos médicos y enfermeras que podian
en la investizacis

g

ETABA 2

Llevada a cabo la seleccion de médicos y enfermeras, se procedis a (a realizacion de la
diciéndoles lo siguiente: "E. flevando a cabo una investigacién, acerca del impact.
que se causa en los padres, cuando se les proporciona el diagndstico de que su hifo Ra nacido con
alguna alteracion (fisica y/o mental) para lo cual les pedimos de favor su colaboracion ya que sus
expeniencias nos serin de gran utifidad’.

3.2 Resultados.

La poblacién tada laboraba en los fospitales y clinicas: " Hospital General José
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. Vicente Villada" de Cuautitlin; " Hospital General de Tlalnepantla® Valle Ceyldn; " Hospital
General de zona Coacaleo’s "Hospital General Doctor Maximiliano Ruis Castarieda” Naucalparn;
3 "Clinica 72" Gustavo Baz.
De rdo con la metodologla se encuests a igual miimero (60) de enfe , que de
- médicos (60). Cabe aclarar que como el cuestionario se diseRid con base en preguntas abiertas, para
e andlisis de resultados se opté por Racer categorias de respuesta de rdo a la vanable
explorada, ast que cada variable puede incluir més de una categoria.

Los resultados se agruparon en cuatro rubros, los cuales se describen en el siguiente orden:

1) Demografla: incluye edad, sexo, y especialidad, cuya finalidad es caractericar a la
poblacién que respondis al cuestionario.

2) Comunicacisn: se considera no solamente a la forma en que los profesionales informan
a los padres, acerca de que su hijo Ria nacido con alguna alteracion, sino que ademds permite saber
{a frecuencia y el tipo de profesionales que enfrentan esta situacion.

3) Capacitacion: en ésta, se mencionan el tipo de preparacion formal o informal recibida,
asi como las demandas hecfias en base a necesidades especificas de capacitacion sobre est
psicoldgicas por parte de los entrevistados.

(-

4) Otros profesionales: considerando que el problema del retardo en el desarrollo, requie
de [a participacion de di fesionales, se averigud a qui rian fos istados para

Y £ o 1 d

incorporarfos al equipo de salud,

1) Demografia.
a) Edad y sexo.

La figuma No 1, muestra la distribucion por edad'y sexo de la poblacion entrevistada
(120 profesionales) como puede ofservarse se distribuyc en un rango de 18 a 53 anos, con un
promedio de 29 arios. En la misma grifica se tra una predominancia del sexo femenino 67%
en comparacion al masculino 33% .

6) Antigiiedad:



DATOS DEMOGRAFICOS

FEMENNO
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La figura No. 2, expone que en promedio, el personal tiene de 1 a 5 asios de servicio en ef
medio fiospitalario, con un minimo de 1 mes y un mixgmo de 25 afios.

{ o

¢)Especializacion.

De la poblacin enc da, el 17% indi tener el grado de eayecxaﬁzanén, desde el
pediatra, ginecslogo, Rasta la enfermers especialfista, éndose el promedio en los
primeros.

2) Comunmicacion de la noticia.

" a)@rofesionales que fan notificado.

De la poblacion encuestada el 18% han informado a los padres sobre alguna alteracion en
su fijo, fimitdndose a dar explicaciones sobre el dafio fisico y/o mental, 6rindando onientacién
para el tratamiento o refabilitacion. Cabe facer mencion que éstos profesionales también se fan
preocupado por realizar una labor p ti

En base a lo anterior, podemos considerar que para que un profesional se fegue a
involucrar en un evento como éste, es io que iga constante su prictica profesional
en el medio Rospitalario, no solz fi el intemado o la residencia, sino atin mds cuando

fian logrado la especializacion y consiguen una plaza a nivel institucional privado o de gobiemo.

@orque de no ser asi, se seguirin cometiendo errores en el diagnéstico como lo
@ascual (1988), planteamiento con el que nosotros estamos de acuerdo dado que una parte del
. trabajo de todo profesional es el estar en continua preparacion, y & otra es el poner en prictica lo
adguirido,

En la figura No 3, se puede apreciar que de [os profesionales (médicos y enfermeras) que
fan informado a los padies sobre alguna aftemcwn  fisica y/o mental] el 73% fueron pediatras, el
18% ginecslogos y el 9% enfe:

¥

Al parecer la responsabilidad recae bdsic te en los pediatras, seguramente por que los




DATOS DEMOGRAFICOS

ANTIGUEDAD EN EL EMPLEO
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ESPECIALIDAD DE LOS PROFESIONALES

Pediatra

Enf. especialista .

Ginecélogo

Médicos y Enfermeras

Flgun 3. Especiahdad del personal . .
'ormaron es de alguna -
alteracién en sus hi]os reeién nacidos.




" demds profesionales esperan de éste un mejor manejo de la informacion, dada su comprension de

 [os factores implicados en el origen y desarvollo de a alteracin asf como sus posibles aftemativas
de tratamiento o reabifitacién, aunque esto no pueda garantizar que el impacto de la noticia sea
atenuado; ya que a los padres les aclaran en [z medida de lo posible sus dudas, pero fasta ef
momento se da poca atencion a los sentimientos y actitudes que se generan en éstos.

En la figura No 4, podemos observar que los profesionales de la salud quienes fian
notificado algin problema, el 33% fian considerado para esta tarea a factores como el medio
médico en el que se desempeiian, experiencia clinica, consejo genético, gravedad del problema,
nivel educacional de los padres y el soporte psicolégico posterior al parto. Mi que para
elaborar el pronéstico ef 33% toman en cuenta {3 magnitud de [a alteracis tamient
situacion econdmica de (a familia y posibilidad de educacion.

Finalmente, en [o que respecta a la orientacion que brindan el 33% indico apoyarse con la
ayuda de un especialista para desglosar los aspectos congénitos implicados, flevando a cabo
diversos estudios, explicandb (as posibilidades de tratamiento y seguimiento del caso.

@artiendo de lo jor, podemos p de que la labor de informar no es nada
S4cil, puesto que tiene muchas implicaciones técnicas y humanisticas tanto de padies como de
médicos, ya que éstas convergen de tal forma que si los médicos no visualizan todas las sospech
de alteracion y las van elfiminando una por una mediante [a colaboracion de otros expertos en la
materia, dificultaria que los padres comprendieran (a seriedad del problema pero a su vez, podria
despertar en éstos la inquictud de buscar apoyo en otros profesionales de fa salud, que a su vez se
integren a la multi e interdisciplina para dar un mejor servicio a la sociedad.

6) Explicacion del origen de (a afteracion.

Del total de la poblacion encuestada el 100%, sefalaron que o mds adecuado seria
orientar a los padres con ayuda de un especialista, desglosar los aspectos congénitos, flevar a cabo
diversos estudios, Racer seguimiento del caso y explicar las posifilidades de tratamiento. Con fa
Sfinalidad, de esclarecer el onigen y ¢ ias de la alt

Partiendo de la informacion descri ormente, podemos ver que, para notificar un
problema a los padies es necesario tener el respaldo d pruebas que nos confirmen que algo anda
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. mal con a salud det infante, y asf poder decidir el tipo de intervencién terapéutica, pero a parte
de esto Scorer y Wing (1983) indican que ademds de lo dicho, también es importante tomar en

" cuenta la crisis emocional que se genera en [os padies af enteramse que su fijo no esta
completamente sano, para que ast con mds paciencia y tacto sea dada la noticia.

¢) Factores implicados en notificar

Qartiendo de la misma poblacién encuestada, observamos que el 100% valoraron como
" fact mport al de proporcionar la noticia a: el medio médico en el que se
d'esempn!an, nivel educacional de los padtes, a experiencia clinica, el soporte psicolsgico p
alparto, consejo genético y gravedad del proble

Como podemo.t observar (a labor de médicos y enfe se ra interrelacionada
con bientales, sociales y ionales, desde su perspectiva asf como de la del

paaenu, es decir que para que un profesional pueda dar cualquier noticia que ponga en juego los
valores de [a gente, necesita tomar en cuenta aspectos como [a postura que adoptara ante el
suceso, el apoyo técnico y emocional que puede brindar 'y la forma en que explique el onigen de la
alteracion asi como [a posibilidad de tratamiento, por lo que coincidimos con Weishs (1980) y
Rose (1973), los cuales indican que no todos los profesionales de la salud estin preparados para
manejar situaciones como la del nacimiento de nifios con malformaciones, puesto que la actitud
que se ad'opta en esos momentos es determinante para la aceptaaén o rechazo por parte de los
Py q de suyo se pueden encontrar ionados por la noticia fiaciéndoles dificil
el iniciar un proceso de aceptacion, por lo que es elemental el apoyo de los profesionales, los
cuales debenin contar con el interés, conocimiento y paciencia necesaria para sacar del
abatimiento a los padves y poder entonces mostrarles el prondstico de su fijo.

d) Factores involucrados en el pronéstico

El 100% de (a poblacién da consideraron como fact levantes para facilitar
o dificultar el prondstico a: la posibilidad de educacion, tratami Situacion econdmica de la

- familia y magnitud de (a alteracin.

¢) Colaboracién en nacimientos de nivos problema

41
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En la figum No.S, se ve la participacion que ha tenido ef personal de salud en

" nacimientos de nifios con alguna deficiencia, donde ef 52% ha tomado parte alguna vez en tales

acontecimientos, seguidos por ef 39% que nunca [o Ran fiecho, y ef 9% que de manera frecuente lo
fan vivido,

Como podemos notar, son varias las p encuestadas que sertals faber
ipado de ional o frecuente en el nacimiento de nifios con afguna alteracion
Sfisica y/o mental, es importante considerar que éste primer contacto con los padres y nifios
- afectados es vital para Racer la deteccion y evaluacion del problema, por lo que ef médico o
enfermera que se encuentre a cargo de tan delicads tarea debers Facer uso de todos sus
_ conocimientos y experiencia para corvoborar o descartar toda sospecha, como lo menciona

Guzmdn (1986) que uno de los inconvenientes en estos casos es que [a persona que explore al
recién nacido tenga poco conocimicnto al respecto, por lo que debers auxiliarse de todas las
pruebas de laborator para ir descartando una por una las sospechias de un sindrome,
en caso de ser cavgﬁvmac{o recurriv a {os profesionales y personas impficadas en el posible

tratamiento o prevencion de futuras complicaciones.

Podemos observar, que el fiechio de tener que informar el estado de salud fisico y/o mental
de un niflo, no quiere decir que forzosamente se fiaya atendido el parto mismo, puesto que en

ocasiones es el ginecélogo quien de el nacimiento y posteri el pediatra es el que
informa a los padres, aunque en otros si coincide en que es el mismo médico que atendié

el parto el encargado de informar.
f) Causas a las que atribuyen el problema
La figura No.6, nos muestra las causas a liu que los padres atribuyen el problema, siendo

el 28% a i ip o logi implicadas con la anomalla, el 25% Hhacen
eferencia a la ¢ inacion, eclipses, etc, y el 10% lo atribuyen a (a edad de la madre.

Al respecto ®Begalo (en Bametche, [988) viene a corroborar las causas anteriormente
descritas, puesto que desde su punto de vista [os padres y parientes cercanos a niflos con
alteraciones, enfocan la problemdtica con base en sus valores les, relig de estética o

supersticiosos, mismos que influyen en (a3 aceptacion y comprension del momento que estdn
viviendo, cuestion que en nuestra investigacion pudimos observar.
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g) Sentimizntos de padres en el petiodo pre y postnatal

" Ef 100% def P { de salud tado, sefdalaron que los sentimientos y actitudes
manifestados por los padres af enterarse de la noticia en dickos periodos fucron los siquientes:
rechazo, ayuda, depresion, ayuda al niflo, miedo, angustia, impresion, etc.

F) Sentimientos de profesionales

En la figura No.7, observamos que los sentimientos y actitudes que indicaron Faber
experimentado [os encuestados, fueron los siguientes: el 36% se sorprendi y compadecis por el
producto, el 33% se sintis imp yel16% /o desalentadc

P

i) Profesionales con hijo proble

En la figura No.8, podemos ver que de la poblacidn enc da el 7% indi FRaber
tenido un hijo con alteracion fisica y/o mental, sintiéndo rprendidos, impotentes, negando la

Lidad o Ao S oors A 3 PR 2
? ip 2p tnistes 0 ang

) Opinidn de los profesionales respecto al aborto

En la figura No.9, observamos que el 89% no se inclina totalmente por dicha prictica ya
que se trata de una vida fi demds que lo ideran un delito, sin embargo [o tienen
presente como una posibilidad en casos nulos de refabilitacion, tratamiento, o cuando estd en
peligro la vida materna, de manera que se procure evitar afteraciones en la vida famifiar. Dada la
controversia que provoca dicha situacion, el 7% se declaro completamente en contra del aborto y
unicamente el 4% a favor del mismo.

Es dificil que un profesional de la salud se declare abierta y determinantemente a favor de
{a prictica del aborto, postura entendible ya que somos [os encargados de preservar el bienestar
Sfisico y/n zmocwna[ de las personas, lo que nos hace actuar en base a una ética profesional ante
sit specto en el que coincidimos con Sinchez (1992) quien plantes que of
neonatélogo se llega a enfientar a casos de malformaciones miltiples donde no se esperan sptimos
resultados de refiabilitacion o supervivencia, lo cual hace que uno se cuestione si todos los
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Figura 7. Sentimientos expresados por el
personal al conocer la alteracién.
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Figura 9. Porcentaje de los profe
sionales que consideran al aborto -
terapéutico como una aiternativa.
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intentos por mantener con vida por afgunas fioras o dias a estos nitios valdii (a pena o no.
) Opinion de profesionales respecto d que los padves se enteren.
En 2 figura No. 10, se muestran {a opinién de los enc dos, respecto a que los padres

se enterasen de una posible alteracion antes del nacimiento, encontrando que el 70% fo considers
para preparar psicoligicamente a los padres, disminuyendo ef rechaso y evitando

" problemas famifiares, o decidiendo si se imiia con (3 gestacion, como evaluacion médica
prenatal, para que en su momento se de un buen prondstico que fa al tratamiento y
refiabifitacion. Aungue ello no g ice que desap {a angustia o rechazo, sino que por el
contrario se agudicen.

3) Capacitacion.
a) Preparacion formal recibida

La figura No.11, muestra informacion en {o que concierne a la preparacion formal que, a
ideracion de los encuestados Fan recibido para notificar un problema, observamos que en
promedio un (70%) considera no estar apto, y el restante (30%) cree si estarlo por medio de la
asignatura de psicologia; cursos de especializacion, bioética; prog dz actualizacion; citedra
de pmobg{a médica, psicoterapia famifiar, terapia de apoyo; pricticas profesionales, ética; y

cto al tratamiento o cuidad

(4

Como podemos notar, los médicos y enfermeras pueden tener como base una formacisn
académica que les ayude a comprender la deteccion y curacion de aly nfermedades, pero en lo
que respecta a la relacion que entablan con los pacientes sigue Rabiendo grandes brechas, ya sea
por que no siempre consideran las reacciones que pueden g enlas p al saber que su
padecimiento no tiene cura o que la muerte de un ser querido es inevitable, de aqus que estemos de
acuerdo con o menaana:{o por 'Unﬁz (1978) quien sugiere que a (a profesion médica no le vendria
mal el incorp 2 tales,sin hacer a un lado las bases biomédicas y clinicas asé como la

apficacion de dichos conocimientos en pricticas profesionales.

6) Material de apoyo en la preparacion
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Figura 10. Porcentaje de profesionales:
que consideran necesario preparar a los
padres antes de confirmar el diagnéstico
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Figura 11. Porcentaje de entrevistados que
indicaron haber sido entrenados durante su
preparacion profesional para ofrecer informacion.



s

La figura No.12, expone informacién proporcionada por los tados en referencia al
. material de apoyo empleado para su formacién profesional, notamos que el 31% indico recumira
{a experiencia prictica, cursos y formacion tedrica en gencral, mientras que ef 24% seralo a las

lecturas y un 18% dijo auxifiarse de los comentarios con colegas.

<) Demanda profesional de (a p
En [a figura No.13, se muestra la opinion por parte de los encuestados en cuanto af

recibir preparacion psicoldgica para notificar una alteracion fisica y/o mental, observamos que el

84% lo consideran mcesanopame:!arma:, eparados; contando con tegias que fa

el di tico, p 0 y tratamiento; a pesar de que fayan recibido cierta formacion por unos

cursos, poner atencion a (a prictica deshumanizada; el impacto de {a noticia y propiciar un
manejo multidisciplinario. Aungue el 6% no estd interesado en lo antes mencionado.

®odemos observar que [a mayor parte de los encuestados estuvo a favor de recibir
preparacion sobre aspectos p.ncofdgxcos, tal vez se debi6 a que ellos mismos fan reconocido que es
perti estaren continiia retr i6n con las p que puedan ayudar a mejorar el
trabajo que desemperian en el medio fospitalario, y como indica Pifta (1993) el psicélogo ha
tenido inferencia en diferentes dreas como la salud, educacion, deporte, industnia, etc, donde

establece relaciones con di de abordar una problemitica por parte de otros
profesionales, que pueden enc atin mds involucrados por las caracteristicas de su carrera
como médicos y enfermeras, pero esto a corto o largo plazo favorecers el trabafo multidisciplinario
puesto que la psicologia y medicina se ran ¢ tidas en comprender, controlar,

modificar o pmmr todo aquello que amenace la salud) ﬂ:xca /o mental de la sociedad.

Aunado a lo anterior De [z Fuente Muniic (1983), destaca que la ignorancia del médico sobre

aspectos psicoldgicos aplicables a su labor cotidiana, fian logrado que el paciente sea atendidc
exc de sus demanda aigdmca.:y no ast de las jonales que son inh a éstas,
por (o que los pacientes se pueden sentir defraudados, confundidos o mole

4) Otros profesionales

a) Profesional mis indicado para notificar



: GIAS EADAS EN LA FORMACION
ESTRATEGIAS EMELEADICA

18%

12%
Médicos y Enfermeras

METODOS DIDACTICOS v
B iccturas {Acursos Eloiscusién con expertos
Npractica dirigida {“lExperiencia-Preparac {1 Todas las opciones

Figura 12, Métodos dldécﬁcos utilizados
para la formacion especifica.
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Figura 13. Porcentaje de los entrevistados
que manifestaron la necesidad de recibir
preparacion psicologica.



En [a figura No. 14, apreciamos que del total de la poblacion encuestada, el 68% sefala

" al médico, como la persona mds idonea para proporcionar informacion sobre alguna alteracidm,

mientras que ef 11% se inclinaron por que fuese ef genetista, y un 7% por que participara
directamente el psicélogo.

Como se pudo observar anteriormente, tanto médicos como enfermeras, adoptan una
actitud desfavorable de manera explicita o implicita respecto a que otro profesional de la salud
notifique a los padies, lo cual puede deberse a una nula prictica profesional a nivel

multidisciplinario, ya que se sigue trabajando en_forma aislada y no se fa extendido su campo de
accién, ast como de conocimiento a otras profesi

6) Asignacién de profesionales para dar tratamient

() a4

En [a figura No.15, observamos que el 32% indicaron canafizar a los nifios para que
recibieran tratamiento con, el pediatra o especiafista, mientras que el 28% los envian con
cirujanos o terapeutas, y un 20% los mandan a consejo genético, psicologia, meurologla o
audiologia.

¢) Profesionales capaces para dar tratamiento

) En la figura No. 16, se expone [a opinion de los encuestados de los cuales, mds de la
mitad el 70% ha considerado al trabajador social, genetista, terp Sfisico, psiquiatra u
ontopedista, de acuerdo a la gravedad del caso,para que den tratamiento a los nifios afectados, y
un 26% los canafizan con el médico general, neurslogo, psicologo, pediatra o cirujano
reconstructivo, mientras que el 3% los envian con el genetista.

A partir de [os datos antes descritos podemos decir que, en la actualidad la mayoria de los
profesionales de la safud; no consideran que se pueda trabajar de islada ig do (a
necesidad de la multidisciplina, puesto que en el caso de wifios con retraso mental o
malformaciones es perti {a intervencion de di especialistas para lograr una dptima
refiabifitacion y tratamiento, aspecto en ef que coincidimos con Garcla (1983) puesto que desde su
perspectiva es importante contar con alguien que posea conocimientos médicos, de integracion

4

famifiar, adaptacion social y salud piiblica, 4z que se ab el nivel p fvo ademd

9

del terapéutico, lo cual no solo beneficiania a los pacientes afectados sino también a los

Y 4 o
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Figura 14, Porcentaje con el que fueron -
mencionados otros profesionales.
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Figura 15. Porcentaje de los lugares
en los que cuentan con lo necesario para
dar tratamiento a ninos con alteraciones
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Figura 16. Profesionales considerados
para brindar tratamiento a ninos

con alteraciones en e! desarrollo.



. profesionales de fa safud.

Lo anteriormente planteadd viene a ser coroborado por Diaz del Castillo (1983), quien
seflala que a pesar de que el médico (preferentemente el pediatra) sea el primero en tener contacto
- con niflos deficientes fisica y/o mental, ello no quiere decir que tenga que ser el dnico en dar
orientacién a los padres o tratamiento a los nifios, puesto que se puede auxiliar de todo aquel

. profesional de la salud implicado en los cuidados, intervenciones quinirgicas, farmacoterapia,

ok

o educacién de éstos infa y otra situacién que debe considerar es (a urgente

idad de coordinar esfi para lograr los resultados deseados, de que cada uno de
los participantes faga su apariciin en ef momento oportuno y a su vez propicie la participacién
de los demds.

I 4
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CONCLUSIONES

®or lo que se pudo observar a o largo del presente trabajo, nos dimos cuenta que la
formacisn académica tanto de médicos como de psicologos, necesita cambios que incluyan algunos
pnupto: udnco:yprﬁctlco: En los médicos, dingidos a la i6n de cursos (elevacion de la
ejo de situaciones en crisis, juego de roles, etc) o talleres que ks proporcione
fierramientas psicoldgicas tales como: confianza en si mismos (manefo de los sentimientos
individuales que aparescan en éstas situaciones de conflicto), valorar [os sentimientos de sus
pacunux, ser capaces de aceptar ayud'a d& otros profesionales de (a salud, etc, que los ayudena
enfr a proporcionar el diagnostico de nifios que sufren algiin tipo de alteracién, sin que
esto demenite su formacion b'dma en las dreas de [a salud, ya que la intencion es enriquecerla.

En cuanto a los psicélogos, seria el extender su campo de accion, de (a industria, el
deporte, la educacion y (a clinica, al dmbito de la salud, donde también podria ser un participe
activo en [a capacitacion, apoyo y elaboracion de prog o pliticas, enfocados Racia médicos y
enfermeras que tengan la posibilidad de verse inmersos en dicha problemdtica, Como se vio a lo
{argo del presente trabajo,el psiclogo tiene mucho campo de accién en a salud, ya que puede
colaborar con los genetistas, neurdlogos, y demis personal de salud, dando apoyo psicolégico a las
personas que se les proporcione una noticia que afecte el de o fisico y/o psicolégico de su
hijo, y no solamente a los familiares, sino también al personal de salud inmiscuido en dicha
problemdtica, ya que como fo menciona Rose (1975) nadie de nosotros esta prepamado para
afrontar [a muerte, o alguna situacién que afecte ef curso de nuestras vidas.

No obstante, fiay que tomar en cuenta que médicos y enfermeras, a pesar de estar en
contacto con [a vida y la muerte no les es posible dejar a un lado sus actitudes y sentimientos, y

ello influye en el trato que establecen com sus paci asf como la_forma en que perciban su
enfermedad, sin que por eflo ofviden que el paaente es vulnerable y también siente, de ahif que
ellos tengan un doble trabajo, el controlar sus prop jones y lograr que su paciente también

lo fiaga de manera progresiva.

Esp que [los asp teriormente mencionados puedan contribuir a que la
comunicacion médico - paciente, dije a un lado [z incomprension e intolerancia y que por el
contrario, éste primero se acerque mds af paciente, como una p dade da
en su situacis: ejando un lenguaje apropiado y preciso, a fin de que no surjan confusiones
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© que sola provoquen un mayor distanciamiento entre la medicina y fa sociedad.

St bien es cierto, que dt {os estudios de las médica y psicoldgica, es necesario
tener una determinada formacion y contar con las instafaci jas para i irse, 1o por
ello debemos vemos los unos a fos otros como antagonistas y aisla en tro medio
profesional, puesto que cuentan demasiado estas prni relaciones para poder fevar a cabo en
corto o largo plazo, una convivencia y colaboracion respecto a i como podrian ser

ef mantener un dptimo estado de .m[m{ _ftm:o y emocional de los individuos.

De aqui, que se requiera Racer cambios a nivel personal e institucional, para que todos los
profesionales de la safud, aprendamos a trabajar en equipo y como tal, nos organicemos de
manera que cada uno se haga cargo de una actividad especifica en la atencion de los pacientes, y
af final del proceso terapéutico se pueda reflejar el trabajo armonizado de cada uno de fos
participantes, culminando con ef logro de un mismo objetivo - establecer un estado de equilibrio
entre mente y cuerpo; comprmdieud'o gue las aportaciones de cada uno de los profesionafes de la
salfud’ consideracion por su relevancia y complementariedad.

Esto exygini gue cada uno de los profesionales, este claro en gran medida de (a forma en
que otras especialidades pueden formar parte, en la resofucion de un fendmeno determinado
(proporcionar fa noticia y favorecer el tratamiento) ademds del saber las demandas de la
poblacién socialen la cual se encuentran inmersos (padves, nirios afectados,etc.)

®ara que asf se pueda hacer una vaforacion a fondo y de forma multidisciplinans, a
partir d¢ decidir quien notifica, como 'y en base a qué estudios, quien conti enelt ient
a partir de qué momento y cémo se dard seguimiento, para poder saber en la medida de fo posible
st el futuro de los nifios que nacen con una alteracion fisica y/o mental, puede ser cambiado por
una op ion desde el to de [a deteccion fiasta lograr una buena refiabifitacion, lo
cual dependeri en gran medida de la gravedad del problema que p y de la forma en que
todos fos profesionales nos coordi para lograr la readaptacion del nifio y de fa familia que lo
fiaya estado acompaiando y participando en este fargo proceso.

Otro aspecto que se debe tomar en cuenta, es que papel o vof fia jugado el psicotogo en esta
problemitica, ya que éste tiene I preparacion para intervenir, pero por desgracia al querer unirse
con el equipo de safud, clhoca con barreras que lo imposibifitan para actuar, dichias barreras no



solamente son las actitudes de los demis profesionales de la salud, sino del mismo psiclogo, quien
no aporta ideas ni se interesa en este campo, por temor a ser rechazado por salirse del papel
tradicional en el que se le encasifla (aplicacion de pruebas).

A juicio {os psicélogos debemos dejar el papel de observadores, y actuar de forma
mds dindmica, buscando fas dreas en {as cuales podamos intervenir, y no esperando a que nos
flegue la oportunidad por arte de magia, ya que sola le damos vueltas al problema, no
solucionando nada. .

Lo que necesitariamos realizar, es crear vias de sensibilizacion, para que nuestro trabafo

nos defe satisfacciones a nivel econémico pero sobre todo a nivel emocional, ya que estark
preocupdndonos por las p que nos rodean sin ofvidar que t ideracion, y
eso es algo que muchas veces por la cotidianeidad de nuestra labor lo p poralto.

Cabe hacer mencion que la presente investigacion dejo entrever que un 84% de la
poblacién encuestada considera necesario una preparacion psicoldgica que fos apoye en el
diagndstico, prondstico y ’ de nifios que tengan alguna alteracion fisica y/o
psicologica.

Esperamos que [a presente tesis ayude a mejorar los niveles de atencion y apoyo que se le
brinden a la poblacidn afectada,dando mas auge a la multidisciplina, enfatizando la idad de
Jformar un equipo de safud en el dmbito de la safud.

o Liordr

E que af trabajar en forma aislada solamente nos fevara a la perdida de
tiempo y esf sin bengficio para la p afectada ni para el profesional que la atiende,
dando como resultado una larga cadena Je  frustracidn e incomprension para ambos. St logramos

ip esta situacion, log el objetivo de dar una verdadera atencion a la poblacion

requerida.
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ANEXO No |

NOMBRE: EDAD:

FROFERSION: CUANDO EJERCE:

1.~ Usted fia ayudado a dar a fuz a un nifo con alguna alteracién fisica y/o mental,
detectada al nacimiento?

a) alguna vez 6)nunca ¢) frecuentemente

2.- Alguna (3) de las siguientes reacciones describe sus sentimi fes, al
momento de darse cuenta del problema?. Puede seiialar mds de una opcidn

a)sorpresa &) temor ¢) desconcierto d) compasién por el producto

e) ldstima por los padres S desali 4)imp

) indiferencia i) otrus

3.- A través de su carrera profesional, recibis de  formal preparacion para dar
este tipo de noticias?
SE No, De que tipo,

4.- Como parte de su preparacion profesional; se fia auxifiado de: A) lectturas B) cursos
C) comentarios con colegas D) enfrentarse a varios casos, E) otras, para informar
a los padres que su fiijo presenta alguna alteracion?

5. Cual es la valoracin que le asigna a cada uno de [os siguientes factores, para que se
pueda notificar a los pades que su hijo fa nacido con alguna alteracion:




MUY ®0CO NADA
IMPORTANTE

a) EL medio en el que como médico
se desenvuelve (privado o institucional).
8)Nivel educacional de los padres
) Experiencia clinica
d) Soporte psicoldgico posterior
af parto.
¢) Consejo genético
) Gravedad del problema.

6.~ Describa (o mds brevemente posible, una 61 en que Ra enfrentado [a situacié
de informar a los padres que su_hijo ha nacido con alguna alteracion.

7.- Considera que esta niticia deberia ser dada por otro profesional que no sea el médico?

St No. Porque,

8.- Qué profesional seria y porqué?

9.- Cuando los padres se di el periodo

prenatal, que su fijo probablemente
nacerd con alguna alteracién, que reacciones de las que a continuacion se
mencionan, se presentan:

MUY ®OCO NaoA

, FRECUENTE FRECUENTE FRECUENTE
a)rechazo

6)angustia

O depresion

d) ayuda al nirio
¢) miedo
J) impresion

10.- Cuando los pades se enteran en el periodo postnatal, de que su fijo probablemente

nazca con alguna alteracion (fisica y/o mental) que reacciones de las que a

« se sep




MUY @00 . NADA
- FRECUENTE FRECUENTE FRECUENTE
a)rechazo
6)ayuds
o depresién
d) ayuda al nirio
&) miedo

’ Sotras

11.- A que atribuyen los padres el problema de su fisjo?
a)edad
6) falta de servicio médico
¢)brujeria
d) castigo de dios
¢)otros

12.- Valore {a importancia de cada uno de los sigusentes factores en el de dar
el pronéstico a los padres sobre [a alteracion def nifio.

MUY ®oCo MNADA
IMPORTANTE . "
a) posibilidad de educacién
6) tratamiento
¢) situacion econdmica de (a
Samifia
" d) magnitud de la lateracion

13.- De que manera ayuda usted a los padres a comprender el onigen, ast como las consecuencias
de la alteracion que presente su hijo (a)?

SIEMPRE ~ AVECES NUNCA

a) onientandolos con ayuda
de un espeicafista
6) desglosar los aspectos
congénitos implicados
¢) Llevar a cabo diversos
estudios

58
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: . d) Racer seguimiento del an TESTS "' nm
- " SAUR DE LA BIBLIOTECA
e) explicar las posibifidades
de tratamiento y refabilitacion

14.- Después de dar el diagnistico y el prondstico, a que lugares canaliza a [os padres
para que el mifio (a) reciba tratamiento?

.- 15.- De los siguientes profesionales, cudl (es) cree que es (son) el (los) mds indicados para
6rindar tratamiento a un niio con alguna alteracion?, Senale todos los que
considere convenientes,

a) médico general

6) neurdlogo

¢ psicilogo

d) pediatra

¢) cirufano reconstructivo
JDenfermera genetista

g) genetista

) terapéuta fisico
i)enfermera
J)trabajadora social

K) psiguiatra
D otros, cudles

16.- S5 tiene hijos, le Ran notificado que al’guna de ellos nacié con alguna afteracion fisica
y/o mental?

Si No, Cudl fue su reaccion

17.- Qué opina de que los padres conozcan que existe alguna posibilidad de anomafia en
su hifo, antes de que éste nazca?

a)Si 6o Porque,
18.- A partir del consejo genético y que sea detectada alguna alteracion, recomendaria
el aborto terapéutico?

a)Si 6)No, Porque.




19.- Consideraria adecuado qu: en su formacion profesional, se les diera preparacion
especifica sobre aspectos psicoldgicos para ¢ icar éste tipo de noticias?

a)Si 6) No, Porgue




NOMBRE: EDAD:

PROFESION: DESDE CUANDO EJERCE:,

INS*IR’UCCIO!NES' Le pedimos que contest. fo més si posible al
ti d'ehs preguntas elifa el inciso o mimero que mis

u adectie a su opinion szﬂa&mdb dicha eleccidn con un tache, cuando la respuesta
requiera por su parte de mayor apf icacion haga favor de emplear (a Roja blanca
que se anexg al de su participacion ya que es
fundamental para nuestra mve.mgacxén,

1.- Usted hia ayudado a dar a luz a un nifto con afguna alteracion fisica y/o mental,
detectada al nacimiento?

a)alguna vez 6) nunca ¢) frecuentemente
2 Alguna (s) de Las siguientes reacciones describe sus sentimientos p les, al &
darse cuenta del problema?. Puede sefalar mis de una opcion
a)sorpresa 6)temor c)desconcierto 4) compasion por el producto. e) dstima por [os padres
SNdesaliento g) impotencia h)indiferencia 1) otras.
3.~ través de su carrera profesional, recibio de formal preparacion para dar este tipo de
noticias?
Si No___De quetipo,

4.- Como parte de su preparacién profesional, se ha auxliado de:

a) lecturas  6) cursos ¢} comentarios con colegas  dlenfrentarse a varios casos ¢) otras, para
informara los padres que su fiifo presenta alguna afteracion.
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S M[ es fa valoracion que le asigna a cada uno de los siguientes factores, para que se pueda
notificara fos padres que su Rijo fia nacido con alguna alteracién:

MUY POCO NADA
IMEORIANTE ~ * "

a) Ef medio en el que como médico se
desenvuelve (privado o institucional)
6) Nivef educacional de fos padves

) Expeniencia clinica.

&) Soporte psicolégico posterior al parto
&) Consejo genético

f) Gravedad del problema

6.- Descrriba lo mds brevemente posible, una ocasion en que ha enfrentado a situacion de
informar a los padtes que su fiijo ha nacido con alguna afteracion. (emplear el de la foja
blanca para su contestacion).

7.- Considera que ésta noticia deberia ser dada por otro profesional que no sea el médico?

Si_No___ ®Porgue

8.- Qué profesional seria y porque?

9.- Cuando los padres se d el periodo prenatal que su hijo probablemente nacerd
con alguna afteracibn, qué reacciones de fas que a continuacion se i se
presentan;
MUY POCO NADA

FRECUENTE v "
a) Rechazo
6) Angustia
¢) Depresion
d) Ayuda al nifio
¢) Miedo

J) Impresion
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10- Cuando {os padres se enteran en el peniodo postnatal, de que su hij _]0 nacié con alguna
alteracion (fisica y/o mental) que reacciones de las que a conti se se
_ presentan:

MUY ®0Co MDA

") Rechazo
- 6)Ayuda.

o) Depresion

d) Ayuda al nirio

¢) Miedo

fHotns

11.- A qué atribuyen los padres el problema de su hijo?

a)Edad

6) Falta de servicio médico
¢) Brujeria

d) Castigo de dios

&) Otros.

12.- Valore la importancia de cada uno de los siguientes factores en el momento de dar el
prondstico a los padres sobre (a alteracion del nifio:

MUY ®0c0 K1oA

-a) Posibilidad de educacisn
6) Tratamiento.
¢) Situacion econdmica
de la familia,
&) Magnitud de la
alteracion

13.- De que manera ayuda usted a los padres a comprender ef origen, asf como las consecuencias
de la alteracidn que presente su fijo (a)?



SIEMPRE A VECES NUNCA
a) Orientandolos con ayuda de un
especiafista.
6) Desglosar los aspectos
congénitos implicados
¢) Llevar a cabo diversos estudios
d) Hacer seguimiento def caso
) Explicar las posibilidades de
tratmiento y refabilitacion

14.- Después de dar el diagndstico y el prondstico, a que lug fiza a los padres para que el
nitio (a) reciba tratamiento? . Emplear la foja 6lanca.

15.- De los siguientes profesionales, cudl (es) cree que es (son) el (Tos) mds indicados para Grindar
tratamiento a un nifio con alguna alteracion?. Serale todos los que considere convenientes:

a) Médico general
6)Neurslogo
¢)®sicélogo

d) Pedlatra

&) Cirujano reconstructivo
) Enfermera genetista
4) Genetista

) Terapéuta fisico

i) Enfermera

J) Trabajadora social.
k) Psiquiatra

) Otros, cudles.

16.- Si tiene fijos, e han notificadbp que alguno de eflos nacis con alguna afteracién fisica y/o
mental?

Si___No__ Cudl fue su reaccién

17.- Qué opina de que los padies conozcan que existe alguna posibifidad de anomalia en su fijo,
antes de que éste nazca?
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Si__No___ ®Porque.
18.- A partir del consejo genético y que sea detectada alyuna alteracion, recomendaria el aborto

terapéutico?

Si_ No__ Porque

19. Considerania adecuado que en su formacién profesional; sc les diera preparacion especifica
sobre aspectos psicoldgicos para comunicar este tipo de noticias. \

i Mo @orque
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