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(i~Cl'Er..JI, L'VIS}I, J'V.11!!(, 
JOS'É, (ilLtWE~, qut'ÚL, 

9.(ft!l(IO 'YmJ(iO 

Q'or qru a rnar áe fo.r momentos 
áifkW1 por los qru MlllOI pasaáo 

fogromos safiraáefanu 
y seguir uniáos 

Q'urqru &in siáo un pilar 
muy importante en mi prrparoci6n 

proftsional, aunque a~unos 
áe Vsuáe111an rnayorrs o 1111norrs ú 

eú.á que yo, no porello 
áejonináe 11runagron irupiroci6n 

y ejemplo a seguir; puesto que ú caáa 
uno, /U procuroáo to11111r fo 6wno y fo 

11111fo paro flfJllforor constonu1111nU 
111i prrsenu y mi 11111flana. 

<Espero seguir sienáo O'IJM 
ú su cariño y rrspeto, ya qru Vsuiús 
son paro 111(, una wC1a1a nu;6n por fa 
cuo( áe6o procuror ser tifa a áfa 1111jor. 



!Mi so6rino, pon¡ue tÚstÚ que 
flía6 a 14 caso, 111t arrmta 

poro uauir otfeliinu, aradas o su 
inouncio y fama tÚ str. 

: ~: ; ._.: ' ~· ,.· -: . ·.,•.' .. 

<l'br""" aradas a su ufaetzo y 
tfeárcaci6n 111t ayruf6 a ul'lllinar ,.¡ 

camra y es un '.fa"'PÍO o "8uir 

<l'br qut 111t ayulÍ6 cuanlÍo tuw que 
salird't 111i tra6ajo, y a ptsarlÍt 

tolÍo nunca proústó. 



JI. 'W©OS 'ELLOS: 

a'ar qu en fos llUlruntos iÚ mayor 
inurtüfu1116n, me &in 

ntmafirnentaáo con sus opiniones y 
IJ(¡#rlnu:üu, tÚ 11111nena que me 

&in anillllUfo a no nnunciar jam4s a fas 

rutas qu ""pmpa"IJD. 

a'ar ayrufanu a 119uir atÚfanu en fos 
pritMl'DS SltMSlm tÚ fa 

camna 

abr toáas fas consejos qu me &, tliula. 

JI. !NO'ELIJI., (iqulCl'E.LJll, 
Ll<Dl)t, C'ECILl}I., L){l.O, 

!MJJ.~IJ(J'IJ( <Y SV IB'EIB}I., 
C)l~1{. 

abr continuar con su apoyo y arnistaá 
qw inici6 &.ce áilr. aflos. 
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Jt .GJf LI<JENC~ID)t 
qVJtlDJtLVQIB !M.M.<DO!l(R<DO 
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<Por tad'o .su "l"'JO tlumnú fa rraCrzocüln 
IÚ uta mis, por 6rináanu 

"" aütaó J connp giu lllllJ 
áifidltUnú "'iJuiln IM tia. 

· Qp. con tu COlflJHliffa, afllOr y pacúncia 
· "" "'1 apOJillfo, para cuflllinar una 
parte forulátUntaf •n llli P"P"lflci6n. 

-" ~gyo c04l!)lt.s ''PEUlEZ, 
por"" canfanza para rralizar fa tuis 

)l 'lOODS LOS 9'f./l~S, 
y en panicular a 

9'f./I~ 'E.C.<B)l.M..ft'l(.CÓ!N 
)l.<JtM'EtD)l.gyZ, 9'f./l'/Ú)I 

'11/FlFVfilO '/ÚOS SJWDJIÑJI .Y 
.G}fV~ 'Eff:r.I)I ~ 

'VEr..JtZQ.V'EZ 
por 'l'"' ama.u "sus conoci111illntin, 

gran caCllÍtlt/ colllO P'l'1onas y su int.rts 
en fa inwsti¡¡acián, •s qru failllOS 
guiaáas constant.1111nú con sus . 

aportunin cons1j06 para fa 1fa6omci6n 
túf prrs1nú tm6ajo. 



La pro6fenr4tic4 utuá"lllifa en fa prr1ente tesis, estuvo •'!fotlllÍa a inwstwar fa forma en 
que el personal áe 1afuá (nriáicos y enftrmerru) comunican a los paám un a149n6sti+o que 
comprometfa e( áuamffo psicofó¡¡i+o áe su fiijo. a>or fo que se rea(u6 un utuaw 06.,J'l)llciona( a( 
l"nonaf áe saluá en una po6faci6n tú 120 penonas (60 méáicos y 60 enftrmenu) áel'Estaáo áe 
;MIJcjco. 

Las wria6/u ewluaáas fueron (a forma en que los proftsionafes comuniea6on fa noticia, 
p•mción formal que lúi6fan reci6iáo, fa qperilncia cllnica, fa actituá'y sentimientos áe estos 
mismos, e( rupafáo áe prue6as áe fa6oratorio y allJ(jfio áe expertos en casos áe ésta natunz/Ua 
pani co'!firmar el aiagn6stico, 6rináar una détalliufa ex:pficaci6n áe( ori¡¡en y consecuentias áe fa 
altenición a fos paáres, (a aceptación áe estos ú(timos y manejo áe( co'!fticto emociona{ as{ como 
fa 6úsqueáa áe( tnitamitnto aáecuaáo. 

'En los ruuftaácn se encontro que, e{ 100% áe los encue•taá'os ináicó que para á'ar (a noticia u 
necesariD contar con fa orientación áe un especiafuta (ÍJ•netista, psicólogo o peáratm) que hnz 
a C1160 los estuáicn necuariDs panz efiminar toá'a SOS]"Cfia, consiá'enzná'o corno factores refewntu 
a fa qperilncia c(fnica J aniwáaá' tú/ pro6ferna, posi6úi4aá áe tnztamitnto; el 73% áe /'os 
proftsionafu que lúin notífi""'o son peáflltnzs. !No o6stante e{ 70% ináicó no fia6er reci6iáo 
P•nzci6n forma( pam e1to. 'Y un 84% se mostro a fawr áe rrci6ir p•ración so6re OJP<ctol 
psicofó¡¡icos paru atenuar el impacto áe fa noticia. 



I !N'l'tJtO e]) 'l) e e I ó !}[ 

'En fa ptu1nte tesis, se analizó fa importancia qw pos11 fa forma in qw ÍOS mitf"icos 
proporcionan a fos paáres el tf"ia¡pióstico tÚ qw su liijo nació con alfiuna alumción ftsica y/o 
psicofóaic:a, cómo aftcta fa oportuna atención tfel infante .)' fa posi6ifufaá tÚ un 1efoqw 
multitf"uciplinario tÚ ésta situación. 

'Este intetis surye tfe6iáo a que se lía tm6ajaáo muclio so6rr fa rralización tÚ pm¡¡mmas 
eáuc:ativos, cuanáo ya se tiene a( niño con pro6femas en etapa avan::aáa, sin áar fa tfe6iáa 
importancia al tratamiento temprano, al papel qw pwtfen áesempeñar los paátu en fa 
rrlia6ilitación y tratamiento tÚ su liijo. 

a>am que se pueáa áar fa tfe6iáa atención a fa pro6lemática antes úscrita, es necesario 
qw toáa fa po6fación, en especia( aqueffas parrjas que pfanean tener un liijo, rrci6an una 
eáuc:ación sanitaria, fa cual (os oriente a nivel prrventivo tÚ aqwllos riesgos propios tfe( 
em6anuo que pon¡¡an en pel'IJro fa sa(uá tfel itifante o tÚ fa maárr. 'l(fspecto a lo qw si¡¡n!fica fa 
eáuc:ación sanitaria, el <Diccionario 'Enciclopédico tÚ 'EÁucación 'Especial (1990}. nos áa fas 
si¡¡uientes úfiniciones: 'un conjunto tÚ activiáaáes conáucentes a fa crración tÚ fa safuá tfel 
inál'lliáuo .)' tÚ fa cofectiviáaá'; 'ta eáuc:ación sanitaria tientfe a tfespertar el sentiáo tÚ 

rrsponsa6ifráaá tÚ fa propia sa(uá .)' áe quienes nos roáean o áepentfen áe nosotros'; '~ntená1enáo 
por sa(uá, según úfinición tÚ fa OMS, estaáo áe 6ienestar foico, 6ienestar psicofóaico y 
6ienestar soda(, fa eáuc:ación sanitaria lía tÚ cuiáar, áe esta6fecer o motl"!ftcar el comportamiento 
áe los ináwiáuos liasta fa consecución áel 6ienestar en (os trrs aspectos señafaáos" (p49.JJ) 'Es 
tfecir, lograr en fas per.sonas un sentiáo áe rrsponsa6ifráaá rrspecto a su estaáo áe safuá tÚ 

manem inte9raC 

'iam6iin menciona que fa eáuc:ación sanitaria áe6e ejercer.se en toáo centro mítf"sco, 
asistencia(, liospitafario, matemiáatfes, etc. y especialmente encentros áe medicina prrventiw. Ca 

prrpamción prrmatrimonia(, fa eáucación tÚ fa fami(ra, escuefas áe paárrs, (os centros áe 
juventuá, fa viáa mifitar y áel tra6ajo ofacen oportuniáaús para un.a eficaz eáuc:ación 
sanitaria. 

'Esta eáucación sanitaria (espedafmente danáo eJ(jsta fa posi6ilráa áe tener un niño con 



afi¡ñun pro6úma ftsko y/o psicof6aü:o} se áe6e compúmentar con una áe6iáa orientación a fos 
paáru, ya q1111 cuand'o se enfantan a una situación como lsta se sienten a"llustiaáos y 6uscan 
apoyo áe afi¡uún que acfart to4as sus tfuáas. 

Vn primer paso que se á'w para formar aliJuna asociación que evitara fa mallJinación áe 
fas personas áeficúntes y ftacervafersus áerrclios,fae en 1960, en tfond'e, se formó fo que lioy se 
conoce como Li¡¡a Intemaciona( áe )fsociaciones en Pavor áe <Personas con <De.ficúncia !Menta( 
(IC.S!M:Jl} en <BJfi¡ica. 'En 'España e;cjsten 180 asociaciones apot:J(jmaáamente y aún aquf en 
!MéJrjco ftay asociaciones muy rteonociáas como e( Instituto <Down, e( )f~C ()1sociaci6n !Pro 

<Personas con tPanífuis Cert6ral). etc. que se prtocupan por éstas personas. 

!Jfay otro aspecto áe fa partticipación fami(rar que ftace poco era irnpensa6fe: lioy se 
consiáera a fos patfrts a( fatfo áe fos proftsionafes, como miem6ros tÍe un equipo q1111 a.fronte fas 
necesitfaáes áe fas personas conáe.ficiencias. 'Esto se ftace aún más patente en fa etapa escofar, en 
fa etfucación en 9enera(, y en particufar fa 'litÍucación especiaf; no pueáe ser o6ra IJ(J:(usiva áe( 
maestro, por muy e.q¡erto que sea. La etfucación 'Especia( exj¡Je fa cofa6oración entrt patfrts y 
proftsionafes, teniend'o como o6jetivo efcrear un enlomo armónico con e( fin tÍe conse9uir e( 
6ienestar y e( máJ(jmo áesarroffo tfe fas potenciafulaáes áe áe.ficúnte, es áecir, inte9rar e( ({amatfo 
equipo áe safuá. 

tPara ana(tzar áicfta pro6femática,fa presente tesis se á'widió en 3 capftufos tfescritos a 
continuación. 

'En efcapftufo 1, se a6oráá fa importada que tiene e( a6rimos catfa vez más a( tra6ajo 
muúi e inteá'ucpilinario, anaftzand'o fa formación cunicufar tfe( psicófo90 y áe( médico, ya q1111 
éste úftimo es quien 9enera(mente se eneal/la tfe proporcionar a (os patfres e( ara9nóstü:o áe q1111 su 
liijo nació con afi¡una afteración ftsica y/o psicofó9ica. 'Esta itfea tÍe a6rimos a( tra6ajo en 9n1po 
no es senci({a, pues como se potfrá ver, aún áentro áe fa formación acaáimica áe catfa uno áe fos 
proftsionistas que intervienen en fa safuá, se encuentran pro6femas áe onfen teórico-pníctico a fos 
cuafes se fía trataáo áe tfar sofución. 

'E( capftufo 2 se refiere, a fa importancia que para e( tfesarrollo infantif tiene fa manera en 
que se tÍa e( á'ra¡¡nóstü:o a fos patfres, fa6or que 9enerafmente está a 'ª'11º áef persona( méá'rco y áe 
erifenneria, en fa que á'!ficifmente se invofucra a( psicófo90, no o6stante que su preparación 



aC41Íimica fo capacita para a6onfar uta pro6úmátú:a tanto con fas patfm como con el rnonaf 
túsaluá. 

'El capftufo 3 dúcri6e la rnetoáofo¡¡fa ;¡ rrsultaáos o6teniáos d'urante la ilffllstigación tú 
ca111p<1, rrafu:ad'a a tnwú d'e una encuesta a mláicos y •eftnMras d'e á1Wnas instituciones d'e 
salud' dél estad'o d'e !Ml-Oco. 

'Finalmente en las conclusiones se liaa infasis en la necesiJád' d'e que el pscólo¡¡o participe 
en áutintos momentos y actilliáaes con el pesonal mláico para lo¡¡rar que isteprimer contacto con 
fas pad'rrs facilite y aliente la 6úsqued'a d'e tratamünto temprano para el infante con alteraciones 
fúicas y/o psicof6aicas. 



1.1 CVWCVLV:M 

'En este apartaáo se liace énfasis en fa conformación áef currú:u/;,m, tanto tú{ pmona{ 
rnéaico como tú{ psic6fo90, o6se"'anáo que a pesar áe fas túmanáas infrenmtes a caáa pro.fui6n, 
sem necesaria una orientación encaminaáa a{ tra6ajo en equipo, áonáe caáa uno áe fos 
participantes tenánf que aUJ(j{ume, no sofo tú sus conocimientos sino tam6iin tú oque/Tos que fe 
aporten otros profuionafes que est4n interuaáos en mantener un equifi6rio 6iopskosoda{ en 
aqueflas penonas que fo necesitan. 

:Ménáez (1984, cit. pos. <Piña 1993} seflafa que fa psicofo9fa y fa meau:ina, comparten 
como ras90 común su interis por fa comprensión, contro{, moáificaci6n y pmienci6n áe fos 
fenómenos tú fa sa{uá y su contraparte áe fa enftnneáaá. .A arftrencia áe fa primera fa meau:ina 
como profui6n, presenta una liistoria y un contacto eJ(Jenso con ésos ftn6menos, áe ta{ forma que 
e{ 'lirte áe curar" aparece como una práctica cotiá'rana áe fas socieáaáes liumanas, como acto 
liumano poreJ(fefencia. 

<De fo anterior se áesprenáe que fa psicofo9fa, en tanto aucipfina -como moáo tú 
conocimiento- y como proyecto áe ciencia áe6e co'!fiaurar un cuerpo áe conocimiento teórico
metoáofó¡¡ico que fa posi6ifite, como aucipfina única, a{ eJ(amen áe fas efJentos propios áe su 
campo, sin reáucir ni ser reáuciáa a otras auciplinas. 

'En ef actua{ si¡¡fo se lían manifestaáo á'wenos mDflimientos, como ef áe fa meau:ina 
psicosomática, fa meáicina conáuctuaf y, más recientemente, fa psicofo9fa áe fa sa{uá. <En e{ caso 
áe fa psicofo9fa áe fa safuá, es un drea refativamente nuefJa ácntro áef campo ác fa psicofo9fa. 

'Es por esto importante, como fo pfantea '1Q6es y L6pez {1985, cit. pos. a'ífla 1993} 

entenáer que en fa meá'ráa que fa psicofo9fa se constituya como una aucipfina, con un niwf áe 
especificiáaá particufar, que no es úféntico af estuá'raáo por fa 6iofo¡¡fa y fas ciencias sociafes, se 
estard en fa posi6i{ráaá áe esta6fecer fa refación entre fo psicofó9ico, fo 6iofóaico, fo socia{, etc. y 
so6re toáo, ya en fa pnfctica concreta, ser consecuentes con ef principio .fanáamentaf áe que aún e{ 
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tra6ajo inter y muftiáuciplinario pueáe ser fútiaáo a ca6o sin áetrimento áe un eJfJJtnen rico áe 
caáa uno áe fos fenómenos impfl&Odos en áu:lio quelíaar. 

'En fa psieofoafa, como lía ocurriáo con fa ftsica, fa qufmica y fa 6iofo¡¡fa se pttNfua fa 
Jafsa apariltu:ia áe una cietu:ia que áupone áe múftipfu puntos áe vista opcionafu para afrontar 
fos pro6úmas e;¡perirnentafu y teóricos que ú conciernen. 'Es prrcisamente esafafsa apariltu:ia fa 
mponsa6ú áe un e'!foque áe{ cunicufum por conteniáos, e{ cua{ no pueáe más que pttNfucir un 
proftsionaf sin sofufez rnetoáof6¡¡ica, teóricamente coefunáuío, y con un ar.sena{ rnetoáof6aico 
escaso y áeficiente. ( tIVrrz y Sauaáo. 1991) 

<Jllspafáanáo fo anterionnente pfanteaáo, IPifla (1993) dice que fa psicofoaia es lioy por 
lioy una áuciplina que se encuentra inmena en un continuo áe6ate interno. <Divenas posiciones, 
tam6iln 1Tamtuía3 escuefas, lían aáoptaáo como o6jeto teórico áe conocimiento a áiftrrntes 
eventos o procesos, psicofó¡jicos o no. 

'E{ psicófo90 lía wniáo incunionanáo en ténninos profesionafu para atacar múftipús 
pro6úmas sociafu-sa{uá, eáucaci6n, tra6ajo, etc. que aftctan dirrcta o ináirrctamente a 
ináwiáuos o 9tt1pos sociaús particufarrs. 

lnevita6femente, diclia incunión lía lkvaáo a{ psicófo90 a un acercamiento con otras 
áiscipfinas y/o proftsionaús que por su conformación, lían teniáo un contacto mayor con fos 
citaáos pro6femas, quiz.ás con más tradición y cfariáaá a como fo liaa e{ propio psicó(o90. 

Criemos que fo anterior se áe6e en 6uena rneáufa, a fa imprrcisión teórico-conaptuaf que 
por un faáo prrvafea en fa psicofoafa, pero tam6iin, a fa misma imprrcisión con fa cua{ se lían 
áefiniáo fos campos áe fo psicof6¡¡ico y áe fa safuá, áe cómo se áaní taf rrfación, liasta áónáe 
1Tt9aní e{ ám6ito áe tra6ajo tanto áef psicófoao como áe otros proftsionafes, si e{ pape{ áef 
psicófo90 se encarÜara 6ajo e{ concuno áe fa muúiáucipfina. 

Jf/iora 6ien, líay que tornar en cuenta que fa psicofo9fa, ciencia que utu4ia e{ 
comportamiento liurnano, es una proftsión áe rrciente rrconocimiento, su campo áe tra6ajo se lía 
ampfiaáo y áwenifkaáo, en fa meáufa que e{ psicófo¡¡o es áernanáaáo para áar sofuciones a 
áfl!tnas necesiáaáes sociafes, en e{ campo áe fa eáucación, fa sa{uá, fa proáucción, entrr otras. 
<Daáa ésta áweniáaá áe campos áe acción, en fa Vnweniáaá !J{acionaf )futónorna áe !MéJ(jco 
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campus l.:tacafa, se conttmpfa como prioridiul fa formaci6n tÚ un profasiona( inte9ra(, áotaáo tÚ 

limiimüntas tt6ric;u, m11toáof6¡¡icas y Ucnicas, pam que pwáa responáer tÚ forma 6ptima a fas 
tkmanáas tÚ fa socieáaá. 

<l\ira ello, e( pfan át utuáws át fa canrra át psicofofJfa se encuentra en un pror:uo át 
actuafi.:aci6n canstante áonáe se vincula fa ttotía, fa práctica y fa inwsti¡¡aci6n. 'Ef psic6foao 
que se forma en uta instituci6n es capa.: áe iáentificar. va/Omr y proponer afttmativas át 
prewnci6n y sofuci6n para fas diwnas situaciones áe interacci6n socia{ que se 9enemn entre 
inawiáuos, grupos, instituciones y comuniáaáts para ef átsanvllo integmf áef ser /iumano y fa 
sockáaá. 

Los egruaáos pueáen áesanv((ar.se proftsionafmentt en e{ sector pú6fico y privaáo, a 
niwf inaflliáua( en e{ tra6ajo áe cf{nica y a nive( grupa( e instituciona( en escuefas, liospitafu, 
empresas y comuniáaáts. 

'Es eviáente que el campo áe interwnci6n áe( psicófogo en fa socieáaá es ampfio y nquiere 
pam un tn11jor servicio, át una formación constante a través áe dip/Omaáos, maestrías, 
especiafuliules y áoctoraáos. 

'Ef pfan át estudios, está constituiáo por tres móáu{os: ef teórico-metoáofó9ico cuyo 
o6jetivo es proporcionar los efernentos necesarios pam e{ áesanvllo áe los móáufos l)(J'erirntnta( y 
apficaáo, en e( moáulo e:iqierirnenta( se incfuyen un conjunto áe activiáaáes áe fa6oratorio que 
van áestk fa simpfe o6servación áe fa conáucta anima( en una situación controfaáa, liasta e{ 
anáfuis cuantitativo áe eventos sociafes; y en e( moáu(o apficaáo se pretenáe eJ(jenáer los 
principios te6ricos y fas Ucnicas y procedimientos áesanvllaáos por fa ciencia psicolO¡¡ica en 
conaldones naturafes áe tra6ajo. 'Este móáu(o gamntir.a fa fonnación pniaica áe los futuros 
profasionaús, no como simpfe a¡¡nigaáo a cur.sos teóricos, sino como un tronco rneáufar áe fa 
pniparaci6n univer.sitaria. 

La canrra tÚ psico/Ogfa consta át oclio semestnis (4 años) áurante los cuatro primeros se 
ofrece un marro genem{ áe fas á'ifenintes teorias psicofógicas y sus á'rver.sas m11toáofoafas, a tmvés 
tÚ fas cuafu se introáuce a( estuáiante en e( conocimiento áef porqué y para qué áe fa psicolo9fa. 

'En fa segunáa mitaá áe fa camra se enfatiza fa apficación áe (os conocimientos 
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cflni=, antros áe eáucaci6n upeda{ y rr/ia6ilitJJción, escuelas pú6fu:as, comunitlaiús 

margiM<fas, instit,dones 9u6entd11111ntJJfes y empresas priwáas. 

'En su confonto fas asi¡¡Mtunu áe{ quinto a( octJJvo se1111strr contJJctJJn a( alumno con 
áicmu upados sodafes, áonáe pueáe ofüeroar y eJqltl'ÍmtntJJr áe manenz áirrcta fo aprrnáufo en 
ftu aufas, cot!f"'ntlináo asf su formación teórica-tnetoáofóaica. <l'vr esto mismo e( perfil áe( 

aspinznte a psicófoaf, mía aqueffa persono que tuviera uno voC4ción áe servido, capacúlaá áe 
auto- o6serwcí6n, a¡ioarulfisis y autorrjfeJcjón, áuponi6úufaá a{ tro6ajo grvpaf y gusto por fa 

fectura. \ 

!Jfiuta aqui Ftf mos poáuío óamos cuenta áe fa formación acaáémica con fa que cuenta e{ 
psicófo¡¡o egmaáo déÍ campus /.l:tacafa,proporciono uno formación teórico-practica, oplica6fe a{ 
entomo socia( que nos roáea, reconocieruío que vcjsten ciertas faguniu en ardía formación que 
poco a poco •• imn s~perotuío con fa cofa6oroción áe fas diversas instituciones que oyuáen a 
árclío fin, pero que esJ~ inmersiu áentro áe( <4mpo áe fa safuá. 

1 

Como veremos 1o continuación, e{ persona( mJárco tom6ién presenta áe.ficiencias en su 
formación acaáémica, ..l.náo áe nuestro interés cuanáo proporcionan ef diagnóstico áe afi¡ún niito 
con afteraciones ftsicas r/o mentafes, ya que como verrmos su preparación no o6arca áe manero 
profalllÍa aspectos emocionalls, psicofó9kos, socialls, etc. es áecir, aqueffo que en el ser liumano 
no se perci6e ni pueáe \ser controfaáo fáciftnente. Sin que con ésto áemos a entenáer que (os 
psicófo¡¡os áemos so(uciofts ''mási=" para árc/ios pro6femas, convenáría unimos para que con fa 

expe~ncia áe am6os, 'l fogre áor uno tnejor atención o fas penoniu que requieran nuestros 
Se1'1/1CJOS, 

Jflioro 6ím, vo(vietuío ol o6jetivo áe este tro6ojo, que es fa preocupodón áe( cómo 
informar a (os poárrs so6k fa prrsenda áe afi¡uno ofteroción o áeficiencia en e( áesorrollo ftsko o 

1 

psicofóako áe su liijo, o dii
1 
cuo(quier paciente que su.fe uno eefenneáoá grove,encontromos que es 

uno inquietuá que st pue"f tener áesáe e( inicio áe fa formación profisionaf como es e( C4SO áe (o 
refataáo porun}lnónimo (1980). e( cua{ nos árce 'uno áe mis preocupodones raárca6o en el mieáo 
que tenía áe no ser capaz ~ afrontar fas trogeálllS liumaniu que están áestinaáas o ser porte áe 
fa vióa áe fos seres liuma1' os. Sin em6orso me tranquiliza6a pensanáo que antes áe reci6ir mi 
tftufo oprrnáería daros y eguros proceáimientos tú cotuíucta para qfrantar árcliiu situaciones. 

1 

1 
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ftún as( casi meára Wfa áupuú, no fíe encontnufo fa fórmufa wr6a{ necesaria, principafnrnste 
porque fas pafa6T1U sofas o fa forma áe áecirfas no piulen efiminar e{ slioc{ que proáucen fas 

noti&ias áe fa enfin111tiad': 1"'8· 148 

Vna tle fas causas inmeáratas áe fa refatwa incapacitftuf áef penonaf tÍe sa{u4 pani 
entenáer pro6/ímas psü:ofóai&os, sel}ún nos comenta <De fa 'Fuente :Muñ~ (1983) es fa orúntación 
tfe fa eáucación miátca que reci6e áumnte sus años escofares. :Jfasta liace poco tiempo, aún en fas 
ucuefas áe 1111áicina más pl'DIJmistas, fa enseñanza tfe fa psi&ofoala miár.ca se reáuáa a una serie 
áe confirencias tÚscriptivas so6re patofo9fa menta( y aliJunas áemostracionu cflnicas IÚ 

enfinnos psi&óticos. 

fts{ mismo, Vri6e y La¡¡una {1918), comentan que e( o6jetiw tÚ fa proftJión miátca es 
nfarzar e{ estaáo áe sa(u4 tÍe fa socieáaá. 'E( pe nona{ áe sa(u¡{ tiene una tarea 6ien tf9iniáa, qtu 
es ayuáar a 1111jomr ef utaáo áe sa(uá áe fa comuniáal. 'Es eWúnte que ef profasiona{ mlárco 
áe6e ser un serWíor áe fa socieáaó, encar¡¡aáo áe TliiJifar su salud', promowrl'a y Jortafecerl'a, y es 
ináupensa6fe que este consciente áe toáos {os cam6ios que necesitan reatizane pam as{ poáerfos 
apfrcar en e{ momento oportuno, y áe esta manera, reforzar su tarea áe cuúfaáor áe fa safuá. 

<Por otra parte Car6ajaf (1915) nN dice que fa eáucación mláica asienta fa necesiáaá áe 
que ef penona{ áe sa(uá tell{lan conocimientos so6rr fas condiciones áe safuá áef pafs y áe fos 

rrcunos pam rrsofver sus pro6femas; que aáquieran lia6ilidiuús en fas técnicas tÍe prevención, 
d"'IJnóstico y tratamiento áe {os pro6femas cofectwos áe sa(uó, que sean suficientemente fte:<j6fes 
pam aáaptane a fas moáa{tdiuíes áe{ ejercicio áe fa 1111áicina y que se constituyan en eáucaáorrs 
pam e{ pú6{rco. 'Es aqu{ áonáe e{ psü:ófoao poárfa vene in1111no en e{ áesarrollo áe cunos o 
tallires encaminaáos a fa ampCración y retroafimentación áe cualquier pro6fema que atente contni 
fa safu4 ftsica y/o psicofóaü:a. 

'El utuárante áe meáicina áe6e aáquirir, junto con fos conocimientos y lia6i{ufaáes 
rrfatitlos a fa rrcuperación áe fa safuó, (os comsponárentes a fas meáufas para evitar fa 
enftrmediuí, y favorecer fa sa{uá áe fos serrs frumanos, y no solo esos, sino aque!Tos que fe ayuáen 
a intel]'retar, pam rrsofver fas compfejas intemfaciones que lli9an a eJ(fstir entre fa sa(u4 y fa 
socieáaá. 

Sin em6ar¡¡o, fos organismos intemacionafes áe sa(uá, y fas autoriáaáes sanitarias y 
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etfucatifl4s en e( campo áe fa safutf en Mhcjco, coindtfen en que e( penona( tú so(utf que 
actuafmente se ut4n Jonnantfo carteen áe fa orientaci6n prewntiw y socia( que rrquilrrn tanto 
fas pm6úmas nacionaús áe sa(utf como fas canictem áe( ejercido actuaf áe fa meaidna. 

!l'or su parte <Ptlrt:; (1988) menciona que af revisar casi cua(quilni tú fas curricufa 
TIÍ¡/ente, es jáci( atfvertir que fa atft¡uisición áe conocimientos teóricos y fu áestrruu respectifl4s 
constituyen su enfoque esencia( i¡¡nordntfose por fo 9enenif ef aspecto tniscentfente áe( área 
afoctiw, 6ajo e( foúo supuesto áe que e( etfucantfo que acceáe a niveús áe enseñan:;a superior 
cuenta con una iáeofo¡¡fa 6ien áefinúfa, una motivación pmfesiona( 6ien orientadá y un cfam 
compmmiso socia(. 

'Este supuesto es cuestionatfo a( o6set'lldr a afgunos e9rrsatfos en su comportamiento 
áuuio; eJ(jste por un (atfo un marratfo intfwitfuafumo y /afta tfe sentiáo comunitario, y por otm, 
a( rtafrzar una fa6or asistencia( áe metf"iana ca(rdáá con poca atención a fa tfocencia y mfnima o 
nufa participaci6n en fa investi¡¡ación, áiftcuftantfo e( tra6ajo muftiáucipfinario áentm áe( campo 
áe safuá, fo cua( menna e( áesarroffo pmfesiona( y liumano áe( intfwiáuo. 

Lo que conventfrfa liacer, como fo menciona Canov (1988} es eJCl'Oner a( estuáiante a 
eJ(/"riencias tfe( nacimiento, tú fa muerte, tfe( tfofor, como una oportuniáatf pani que tíesarrolle 
una serie áe vaforrs en tomo a esas eJ(/"riencias, a( mismo tiempo que fe permite rrfléJdonar y 
liacer un ajuste áe sus pmpios vaforts penonaús y quizás, poner fin a fa áesliumanización tú fa 
metficina. 

La moni( mitfica consiste justamente en prestar a( enfermo e( mejor servicio que fa 
meárcina puetfa afacer; junto a( áesarrollo áe fa ciencia 6usquemos e( liumanismo, como e( único 
fin áe selt/Ír mejor a( intfwitfuo sano o enfermo, a fa fomúia y a fa comuniáaá. 

'Este 9nive pro6úma reconocitfo por fas autoritfaáes en materia áe safutf áe( paú, tiene su 
ori¡¡en en fa fonnación universitaria misma, tfontfe e( áesconocimiento áe fos pro6úmas áe sa(utf 
pú6fica, fu canicterl.rticas áef primer nive( tfe atención miáica, e( criterio curativo y e( tiesto por 
acrecentar fa ima9en socia( y económica áe( pmfesiona( favorece e( intetis por fa especiafrdáá 
como un metfio pani rt6asar ésta situación, pero sin una conceptuafu;ación penona( y socia( 
aáecuatfa para afrontar éste serio compromiso. 
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Como se tia visto 1n fa psicofoaia conwtg1 1( pro6fema tÚ fa rnufti e intenfiscipfina. Hay 
tÍOS razones julflÍarMntafés tÚ Úto: 1) 1( onsm rnuftúfrscipfinario tÚ fa psicofó¡jfa In fa liistoria 
tÚ su tfuarrolW y 2} {a intemcdón tÚ {a psicofoaia 1n fos tlorninios tanto tÚ fas ciencias natunúu 
como tÚ fas ciencias sociafés. Los conaptos tÚ rnufti e interá'ucip{ina no constitu]ln marcos tÚ 

riftrincia a6so{utos, sino qui por {o contrario, son nfativos a{ marco teórico IÚ{ conocirnilnto. 

La interá'rscip{ina IÚ.fin1 un nuevo o6fato tÚ conocirnünto y pníctica que intenecta a{ tÚ 

fas discipfinas IJ(jstentes pero que es autónomo tÚ e/Tas. 'En cam6io en fa muftúfrscipfina, se 
encuentran varias árscipfinas so6ri un 06.fato que es itléntico aáitivarnente a{ niw{ tÚ acción tÚ 

aula una tÚ e/Tas por stparatfo. La interá'rscipfina cu6ri un vado a tra'llés tÚ fa acción conjunta, 
or¡¡ani=aáa y fararqui=aáa áe nivefés teóricos y prácticos ptWÍarnente IÚ.finitlos úlinticos 
parciafrnente a{ o6fato so6ri e{ cua{ se actúa. )Is( pues, en fa interárscipfina e{ pro6ferna raáica en 
{a farmufación tÚ un nuevo o6fato teórico y práctico y en {a riintegración y rionlenamünto tÚ 

conceptos, rnetotlofoafas y técnicas tÚ fas árscipfinas intenectaáas para confiaurar otgánicarnente 
un nuevo campo tÚ acción y conocimünto. 

IPor otni parte, {a muftúfucipfina pfantea fos nivefes áe acción conjunta y coonfinatfa tÚ 

conceptos, rnetotfo{ogfas y técnicas tÚ áutintas árscip{inas en un mismo campo tÚ pro6femas 
(t¡¡j6es, 1979) 

IPor {o tanto, pani afrontar fos pro6femas ajstentes en fa formación acaáérnica tÚ 

psicófogos y penona( áe safuá, serla convenünte ana(u:ar aquelWs contenitfos teóricos y 
rnetotlol'ógicos áe{ curricufurn que ayud'arán a{ estuá'tante a fograr una 'llincufación entri {a 

riafiáaá que esta 'lliwntfo y fas necesiáaáes tfe {a socied'aá, con (o que aprináe en {a escuefa, pani 
tfar so{ución a {os pro6femas áe una forma cfani y precisa. )Is( como tam6ién liacerfe ver que é{ no 
es ef único que pueáe interwnir en áiclia pro6femática, sino que potfrla necesitar ayud'a tÚ otros 
proftsionafes áe {a sa{uá, enseílántfofe a coontinar sus acciones con {os áemás, cump(rináose as~ 
fos o6fativos áe ayud'ar y servir a {a comunitfaá en forma conjunta, IÍljanáo a un fatfo e( 
iná'IVitÍualismo ya IJ(jstente, que só(o nos ffeva a una péráráa imrneá1a6fe IÚ( tümpo y áe {a 

con.fianr.a áe aquellas penonas que erren en nosotros como proftsionafes áe (a safuá 

Vri6e, l:.a(Juna y cofs. (1968} a.firma que {a formación áe ricunos 6urnanos pani fa sa{uá 
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· iú6e pmgra1111Jne racionaf1111nte y nsporrtÜr a fas 1111cesilfatÚ1 naks iú{ paú, ,en cuanto a{ núrMro 
y tipo tÚ profuionistas: mlar&os generaks, eefermeras, paramlá'r&OS,psic6fo¡¡os, etc. es tÚcir, que 
fa pmgra1111Jci6n tÚ fa fomtaci/ln tÚ proftsionistas, tanto en 1111á'teina como en otros campos tÚ fa 
sa{ud'; iú6e rrsporrtÜr tÚ ma1111111 o6jetiw a 1111cesidiuús naks, conociltufou tÚ ante1111Jno y 
cuantos ncunos wnfaiúra1111nte 1111cesita e{ paú y áoniÚ fos 1111cesita. 

'Es itufuáa6ú qUll van a 1111cesitane mucfios más ncunos liumanos a niw{ tÚ eefen1111tía, 
camras panamlarcas, técnicos y tÚmás, para potÚr aterrtÜr fa sa{uá en forma aiúcuaáa en muclias 
comuniáaáes, y no 1111cesaria1Mnte partienáo áe fa 6ase como lía ocurriáo en fos úúimos años, tÚ 

consúúrar qU11 fa formaci6n áe méar&os ena fa única so{ución al pro6úma nacional. 

)f este nspecto, uno áe fos grarrtÜs aiúfantos que se está ge1111ratufo en el mo1Mnto actual 
es incorporar fa meáicina socia{ a fos áiwnos cunicufa con el fin áe fognar un profanáo 
conocimiento áe fa intemfaci6n qUll pU11áe tJ(jstir entn sujeto y meáio am6iente, y el anáfrsis áe 
fas caracterúticas qUll son propias áe ésta intemfación. 

'Jlp6ús (1992) seflafa como inapropiaáos el número IJ(cesivo áe méáicos en companaci6n 
con otros eúrMntos áe{ equipo áe sa{uá, su concentración en fas drras ur6anas y fa orientación 
iná'wiáuaruta. P.{ pro6úma en el caso áe los nuevos méáicos, ocum al tJ(jstir incongruencia entrr 
el tipo áe eáucad6n médica rrci6iáa y fa práctica proftsiona{ necesaria para aterrtÜr fas pro6kmas 
áe safuá en e{ paú. 

C.os esfuerzos qU11 se naru:an para rrorientar fa eáucación médica procuranáo un ejercido 
proftsiana{ aconfe a fas 1111cesiáaáes áe saluá, pero 6asaáas en moaificacio1111s a fos conteniáos áe 
los programas áe enseñanza, serán ineficaces en tanto no se acompaflen áe cam6ios sustanciaks 
en fa práctica méaica áentro áe fa cual se forman los nuevos méáicos. 

'Este cam6io implica que el penona{ áe safuá conozca a fas inarviáuos que sufren fas 
enftrmedááes, que interactúe aáecuaáamente con fos mismos, que se interrse por sus eJfl'lcfativas 
e intetprrtaciones áe fas orf¡¡enes y posi6k evolución áef evento, por fas posi6ifráaáes áe apego tfe{ 

paciente a{ tnatamiento sekccionaáo, y por fa forma áe viáa áe{ mismo. P.{ wnlaáero vafor áef 
penona{ áe saluá se sustenta en el genuino interis que tenga por toáo fo qU11 roáea a sus 
pacientes, por toáo aque({o qUll áirrcta o ináirrcta1Mnte i'!fluye en su estaáo áe safuá. 
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abni poácrayuá4ra fas penonas, !Martínn {1966} nos áice que es necesario conocerfils y 
colirpmttúrfils, y aún más, para ayuáarfils mlarcamente lia6fanáo, no siempre 6asta ef 
conocimiento IÚ sus t'!{trNtfa<Ús. La e'!fert1111áaá pue<Ú intetpretane IÚslÚ iftferentes puntos tÚ 

vista. Los mlarcos fa consüúninín se9ún su especiaCsdíul, más fas e'!femws wnln a fa et¡fenndiuf 
<Ús<Ú otm punto IÚ vista totafmente aiferente a fas miarcos. abra effos, fa pérd'ráa IÚ fa sa(uá, 
pue<Ú ser motfw para sentine i'!ferior, pueáe ser casti¡¡o alfJino, consüúnine aisfiufo IÚ fa 

sociltfatf o tam6iln un meaw para liuir IÚ fas 06C11Jaciones cotid'ranas, o pani conse9uir apoyo J 
pmtecci6n. 

La meáidna, entenaráa como ciencia áefliom6re, IÚ6e teneren cuenta a taáa fa penona y 
situarfa en ef centm áe( campo IÚ su interés y consüúnir a fa enfem11tfatf no como una 
a6stnicci6n, sino como un fenómeno liumano. !Más fa fJÍáa liumana es un fenómeno que tiene que 
intetpretane en fondón IÚ toáo ef ináiviáuo, tanto en fo que toca a fa estructuni y 
funcionamiento áe sus ór¡¡anos, como su estaáo emociona(, cuftura(, etc. 

<Bayis (1979), se cuestiona acerca IÚ fo que pueáe liacer ef midico para mejonir fas 
comportamientos motores, wr6afes e intefectuafes áef niño con Sinámme áe <Down, o af¡¡una otni 
aftenidón, una ve:: eftctuaáo e( ara9nóstico, éf menciona que en e( momento presente, se cree que 
muy poco. Por ef contrario, e( pmfesionaf mldico, naáa pue<Ú ni tiene que áecir, ya que su 
formación no es fa aáecuaáa para eefrentane con éste tipo áe pm6femas, por esto mismo 
menciona que fas tareas pmfesionafes respectivas áef midico y áef psicófo¡jo serán: a) ef mlarco es 
ef pmfesionaf cuya misión es preparar.físicamente af or¡¡anismo, para que pueáa apmvecliar toáas 
fas posi6úráaáes y oportuniáaáes que pueáan ojrecerfe fos am6ientes en fos que tenání que 
<Úsenvofvene, 6) e( psicófoao es e( pmfesionaf cuya misión consiste en crear ef medio am6iente 
pani que e( or¡¡anismo pueáa apnmdér fas comportamientos apmpiaáos. 

Jlmpfianáo ef punto anterior, respecto a fas fondones que e( psicófo90 áe6e cu6rir, <J¡j6es 
(1980} nos menciona que serian fas si¡¡uientes: 

a) <fYE'IIECCIW fDIE ll"l(f)fBI.'E!MJfS; áefiniáo ya sea en ténninos áe carencias, IÚ 
formas IÚ comportamiento sociafmente áesea6fes, o áe potencia(ráa<ks cuyo áesarmffo es requeriáo 
para satisfacer prioriáaáes ináiviáuafes o sociafes. 'Esta fondón comprenáe fas áreas áe 
el!llfuación y aia¡¡n6stico. 
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6) tDE.ttr~LLQ' que consüte en promowr cam6ios a nÍfltf ináwiJfuaf o áe 9rupos, 
para facilitar la aparición áe comportamientos potenciaús rrqueriáos pam ef cumplimiento áe 
o6jetill0s iná"wiJfuaús y áe 9rupo en fo que a rrcur.ros liumarws se rrfarr. 'Esta función incwye 
furuíomentafmente fo que se áenomina como eáucaci6n y capacitaci6n. 

c) ~<BILn:ACIÓ'N; áiritJiáas af rrmeá'w áe aspectos áefaitarios en e( 
comportamiento áe iná"wiJfuos o áe 9rupos. Comprrnáe actividiuíes áe rreáucaci6n y prótesis. 

á) 'F'VfNCIO'.N'ES </YE a>r.JffN'FJ«CJÓ'J('Ytl"R.'Jf/i'E.!NCJÓ'N; relacionaáas con e( á'ueilo 
áe am6ientes, preáicci6n áe pro6úmas a meá'iano y lar¡¡o plazo, y á'ifwión áe afaunas activiáaáes 
profisionaús áe apoyo entre per.rona(, paraprofisionaús y no profisionaús. 

e) 'F'l}fNCJO'.N'ES </YE l~(j.Jl.CIÓ'N; que se áiritJen a la evafuaci6n controlaáa áe 
instrumentos áe meá'ráa, a( á'ueflo áe tecnofo9fa y a( esta6úcimiento áe lia6ifráaáes 
intenfrscip(inarias en e( área áe la sa(uá y áe( cam6io social 'Es áecir, e( psicófo¡¡o es e( 
profisiona( cuya misión consiste en crear e( meáio am6iente para que e( or¡¡anismo pueáa aprrnáer 
fos comportamientos apropiaáos. 

Conw poáemos 06se111ar, las funciones que áesempelien e( psic6fo90 y e( mlá'ico, no tiene 
que áesfraar.re una áe la otra sino que áe6en compúmentar.re para fo9rar una mejor atención a( 
paciente que fo soficite. !Jkneficianáo áiclia unión a am6os profesionistas, ya que fes áa la 
oportuniáaá áe retroa(imentar.re, áe manera per.rona( y profisional 

)fsimismo, f[)e la 'Fuente !Muflí= (1983) comenta que la i¡¡norancia áef mláico acerca áe la 
psicofo¡¡fa, lia favoreciáo inevita6úmente que fa meáicina se vea compefráa liada la 
especiafizaci6n. )funque la creciente acumulación áe conocimientos y la compújiáaá áe las 
Ucnicas justifican púnamente que e( méáico, particularmente en las 9ranáes ur6es, se (imite a( 
manejo áe árras restri"IJiáas áe fa patofo9fa y áe fa terapéutica y a pesar.áef pro9reso cientffico 
que esto a si¡¡nificaáo, es necesario reconocer que una áeswntaja áe la especiafiz.ación, que tiene 
como principio fa .fnzamentación artificio( áef or¡¡anismo, es que e( sistema o e( ór¡¡ano aisfaáo se 
coltf/ierte en e( foco áe atención áe( mláico en tanto que e( iná"wiáuo como totafiáaá se esfuma en 
e( 9a6inete áe investi¡¡aciones cf(nicas, o se pieráe en e( paso áe un especiafuta a otro. 

Sin em6ar¡¡o, e( propósito áe formar un campo aparte que áeje a un faáo aque(/'o que es áe( 
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campo eJ(cfwillo IÚ{ pskófoeo y áef psiquiatnz, o6eáece a una necesitftu{ práctica: ni es posi6fe que 
fos mláieos 11an pskófoaos cffnicos, ni tampoco ,. fes pueáe pedir que áominen fas ticnicas IÚ{ 

especialista. C.o que wráadinznvnte necesitan es tener a su áuposición conaptos y tlcrticas 
psicofó¡¡icas que sean ap(rca6fes en fa prúctica cotiárana tÚ una meálcina IJlnenzf. 

IDtsáe e{ campo tÚ fa psicofoafa se lía mostmáo que e{ mlárco i'!ffuye so6re ef etifermo a 
tnzvú tÚ una intenzcción dinámica en fa cua{ intelVitnen factores tÚ autoriáaá, tÚ iependin&ia, 
áe tnznsftrencia, tÚ su¡¡estión, y áe apoyo emociona! l])e fa capaciáaá IÚ{ persona{ tÚ safuá panz 
comprendir fos efenvntos dinámicos en jut90, en su refación con e{ etifermo, iependi su lia6úrdiuf 
panz úúntificar e i'!ffuir en ef efenvnto psicofó9ico, en sus s(ntomas, estimufanáo as( e{ tÚsarm/ÚJ 
tÚ actiWíaáts para fa restitución áef equifi6rio or¡¡ánico. 

<Por otra parte, Vri6e (1978) consiáera que e( incfuir mayor cantiáaá tÚ materias socia/U 
en e{ curricufum, nvjorarú fa actituá socia( IÚ{ médico. <Him áa fa impresión que cuanáo se 
cam6ian fas materias 6iomédicas y cffnicas áef curricufum por una áespmporcionaáa cantiáaá áe 
materias sociafes, 6aja fa ca(ufaá áe fa formación 6ásica áef mlárco; fo que áe6e liacene es 
eefrentar a{ midico y dfnico, con fos pm6femas áe fa socieáaá y áe fas comuniáaáu, 
apmwclianáo e{ 9nzn 6aoaje áe conocimientos que posee,por que áe ésta manenz no sofanvnte se 
cam6iarú su forma áe pensar liacit1táo áe é( un mldico prrpanzáo en nvdicina socia(, sino que se 
foenzrú fa pmyección socia{ áe sus só(táos conocimientos 6iomédicos. 

'Este aspecto parra áefinitivo, porque cam6ios vca9eraáos en e{ curricufum, tená111náo 
IJ(;fusitlamente a preparar af médico con materias sociafes y áescuiáanáo fas pmpias áe fa camra 
áe medicina nunca áam rrsuftaáos aáecuaáos, 

'l'am6iln nos árce que pani estuárar, no se pude estuárar qdusivamente en e{ aufa, sino 
que es necesario tener contacto con {os pacientes, funáamentafnvnte a nivef primario en af¡¡unas 
etapas áe fa formación áe{ afumno en c((nicas, áupensarios y liospitafes. 'Esto conlleva varios 
aspectos especiafes. 'En primer fu9ar, fimita necesarianvnte fas posi6i(táaáes rrafes áe un 6uen 
aá111Stntmitnto médico en fa escuefa, ya que si ésta no cuenta con fos rrcursos e instituciones 
áonáe poáer capacitar en forma aáecuaáa a sus afumnos, no esta cumpf111náo con su función 
áocente. 'Es imposi6fe eáucar a un médico o pmporcionañe conocimientos y áestrrzas suficientes, 
si no aprenáe af¡¡unos aspectos esenciafes áe fa nválcina junto a( etifemw. 
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ll'éru (1988}. nos ára a{ respecto qru fas instituciones IÚ enseñan::a superior lían 
postufmfo qru {os o6jetiw.< IÚ {a especiafu:ación mláu:a son en tinninos generafu fa mayor 
compújiáaá, e{ a6onlaje IÚ pro6úmas métfrcos sociafu y fa formación IÚ proftsorrs e 
inwstigaáorrs. 'Es d'aro que istos o6jetivos s6fo se cumplinín cuarufo fas acciones iú{ 
posgrrufuaáo se üúntifaJ.uen con e{ interú socia( promovierufo acciones pm1tntivas, 
propomonarufo atención métfu:a iú afta cafu/iul, tmnsmitienáo conocimientos y e;q>erüncias, 
orüntarufo a métfrcos en formación y proponienáo soluciones originaús, o concfusiones 6asaáas en 
{a propia e;q>erüncia, en tanto esto ocum, {a especiafufaá s6fo su6sananí iúficiencias en e{ 
conocimiento IÚ áreas especfficas iú{ sa6er médico, amutnufas áestfe años anteriorrs, pero utaní 
újos IÚ responáer a los pro6úmas nacionaús tfe sa{uá más importantes. 

'Es por esto que qon::áúr., <Becemi y coú. (1993) nos dicen que e{ proceso IÚ enftrmeáiuí 
en e{ intlif.IÍáuo lía siáo a6oráaáo por aiferentes tfuciplinas; {a metfrcina, en su proceso organicista, 
fo lía estutfiaáo 6ajo una penpecti1Ja pummente 6iofógica, esto es, e{ métfrco conoce fas nu:onu 
6wfógicas por fas que un ináwiáuo se enferma, sierufo capar. tfe emitir un juicio IÚ fo qru sucelÚ, 
pero tf!{fcifmente se compromete a eJ(]Jlicar e{ componente psicosocia{ que e{ proceso patofógico 

con/úva. 

IDivenos estuáws cientificos en e{ campo tfe fa medicina lían señafaáo reiteraáamente fa 
injl'runcia IÚ factorrs psicosociaús en e{ tfesarroffo tfe enftrmeáaiús, as(, !Mc~own (1979, cit. 
pos. qon::áú:; y coú.) afirma que {a ciencia mitfu:a asume equivocaáamente que e{ crurpo prulÚ 
ser !listo como una máquina, cuya protección tfe fa enftrmeáaá y tfe sus efectos áepenáe 
primemmente tfe intervendonu internas. 

'Este enfoque lía siáo responsa6ú IÚ fa intfiferencia que se lía mostrrufo con respecto a fas 

injl'runcias ~mas y a fa corufucta que son tfetenninantes IÚ {a sa{uá. 

'En su tiempo, éste autor fue muy criticaáo por su supuesto tfesprecio líacia {a metfrcina 
cfinica; sin em6aryo, cientificos médicos renom6rrufos conceáen a {os factores medioam6ientafu 
una importancia tnzscenáenta{ en e{ mantenimiento áe {a sa{uá. 

<Por su parte fa psicofo9{a lía estutfuufo fa asociación entre ciertos procesos patofó9icos y 
una 9ama IÚ ewntos refadonad'os con fa eJ(]JIÑncia tfe{ ináwiáuo. 'E{ psic6fo90, a{ igua{ que e{ 
persona{ IÚ sa{uá, se lía a6ocaáo a cuiáar a{ enftnno, pam e{ primero en e{ campo tfe {a sa{uá, su 
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rol rrconoeiJfo u e( tÚ iúáu:aru a auniúr fa ~fuá rn1ntal" tÚ fos inálfli¡{uos. :Ni e( psk6(o¡¡o 
lllÍllllO ni d mto tú( pmona( tÚ sa6uf condk a úú proftsionista rralizantfo tarras á!fi""'" a 
útas iúntro tú( súúma tÚ sa6uf. C.o mds emano af tra6ajo grupa( a( qiu lía lúgúo e( psk6(o¡¡o 

u a fa útllpia familiar. pero SÍlmptr tomado COlllO 1fa tÚ O'IJarriuci6n un dáilo pnunu. 

'Tanto fa psicofcgfa corno fa rn1áicina lían eefocatlo a( utuá10 tÚ fa safuá 6ajo su propia 
pe"J"áiw, iújalllfo a un faáo fa importancia qw túnm fas pM6fu inúm'4donu con fas otnu 
áisciplinas, ya qiu, iiúafrMnú un man1jo inúgraf iúf inántiáuo iúk mponiúr a( prrapto tú 
consÍIÚrarfo como un 11r 6iopsicosoeiaC 'lírwr úta Wián u tomar en CU1nta toáos aqwf!Ds 
factom 6iofósicos, psicofósicos, arn6úntafu y sociaús qw i'!/(uyen para qw 1( ináwilfuo osciú 
túntn> tú( proceso tÚ sa(uti'~'!fonn1diul. 

Sokr6n (1988, cit. pos. !fontáú:: y cofs.) en una corifcrrnda áictadá en <Bltfagio, Italia, 
so6rr td'ucoción mláu:a y rráucci6n tÚ costos, marró fa niasúfaá tÚ qw 1( súuma tú sa6uf 
ptr1ctÍl¡w una atlnción 6asadá. en e( cuiáaáo tÚ po6facionu, 1n áoniú d 6ilnutar tú fa 
comunüfad' sta fa rn1ta principaf. apfu:alllfo una pnláW ptn1entÍ!lll para fa iúucdón tÚ riugos 
"l"cfficos en ináwilfuos, fomiíw y comunúlááes. Vna atlnción tÚ útl tipo rrquúrr qw 1( 
pruftsionaf tú safuá no sófo lllf4uúra cúrtas lía6ifufaáu 1speciafu, sino tam6iln un com6io tÚ 

actitud' y wforrs inlierrnús a fa meáicina como liasta aliora se lía practicoáo. .Y qw fas 
institucionu pmtaáonu tÚ safuá y fas fonnaáotr11 tÚ rrcunos liumanos, a puar tÚ cou;jstir en 
fas mismos upados tú 11rvido, mantún1n una comunicación respecto a fas finis tú fa formación 
tú rrcunos liumanos para fa safutC 

tDlntro tÚ fos com6ios qiu se lían propuesto pani fograr fa rrutructunici6n tú fos 

11rvicioJ tÚ aaunfo con fa utraugia tÚ aunción primaria, se erró en 1986 fa rrsitÚncia en 
aunci6n primaria pani rrrJáieos con fas SÍ/1UÍlnús coraeúrírtiau 1n su prognima op1ratill0: 

-aúnción 6asadá en po6facionu con un eefoqw áomicifrario a tniflés tÚ un inwntario tÚ 

factom tÚ riu90; 
-aunción integra( incfuyenáo fa safuá rn1nta{, 
-O'IJanU:aci6n y movili::ación tú fos rrcunos comunitarios pani fa safuá. 'lómanáo en 

ciunta qw fa atención primaria a fa safuá lía tÚ l'"'Porrionam tÚ man1ni inu9raf. u pfanúó fa 
rwcuiáad' tú formar a otros prujuionafu tÚ fa safuá 6ajo fa misma pe"J"ctiw. !En 1988 s1 



agrr9amn a fos programas ú pos9raáo fa ruiúncia ú psieofo¡jfa y oáontofo¡jfa, as{ corno 111i 

proarama ú erifent11rla en safruf pú6ftca y atenci6n primaria. 

<De6iáo a uta pm6úmática, en fos últimos años, fa situación tienú a cam6iar en forma 
nuftca{, y ffUlclias uniwrsiáiufu lian moá"tjiaufo sus proaramas para inte9rar fa enseñanza ú fa 
psieofo¡jfa rnoúma y sus wstas apftcacionu cf{nicas a fa enseñanza y pnktica ú fa tn11á'tdna, 
para que no queú aisfaáá ú toáa fa sama ú posi6ifufaáu que fa pritn11ra fe pueú ofrrar. 
tn11joran40 as{ fa rrfación úf persona{ áe safuá-paciente, que a su w.:: liarla rrafuláá e{ tra6ajo 
muftiá'uciplinario que tanta falta liace en fa actuafiááá. 

'Es áedr, cuarufo e{ persona{ áe sa{ruf se enfante a una situad6n en áonú se tenaa que 
proporcionar a fos paárrs e{ á'1t11Jn6stico ú que su liijo nadó con afiluna alteración .ftsica y 
psicofóaica, e{ psicófo90 poárla contri6uir manejarufo y rrsofvien4o fa crisis emociona{, ayuáarufo 
a 'que se acepte fa ~tencia ú{ pro6úma, pam as{ pfantear junto con el equipo ú safuá e{ 
tratamiento y rrlia6ilitación a se9uir. !No solo propom'onarufo apoyo emociona[ a fos paárrs, sino 
al persona[ que interwnaa en diclia pro6úmática. 
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C/lfl'I'l'V LO 2 

Jlqui liacenuu una miisión áe fas actituáes que tanto paáres áe jarni(llJ como P'rlonaf áe 
sa(wf, aáoptan ante fa presencia áe un niflo que nace con a/i1una afteraci6n foica y/o mental: 
puá"náo interftriren proporcionarfe un oportuno tratamiento en un caso fwe o moáenufo. !Por fo 
que e'!focamos fa maneni en que (os médicos y otros profosionistas áan e( á141Jnóstú:o, mismo que 
pueáe afentaro áesafentara (os paáres so6re fajutura relia6ifitación áe( pequerlo afoctaáo. 

<De esto se disprenáe ef serlafamiento que fucenuu respecto al tra6ajo muftiáuciplinario 
que pueáe fa11orecer no sofamente e( cuiáaáo, tnitamiento y se9uimiento di fos nirfos y paáres en 
cuestión, sino que adimás conjuntarla a (os itwofucraáos en e{ áia9n6stico, pronóstico y fa 
relia6ilitaci6n, pani tra6ajar áe forma coordinaáá y retroalimentam, meaiante un intercam6io áe 
conocimientos y eJ(IJlriencias, pmi¡Juienáo e( mismo 06jeti110 -esta6fecer un equili6rio 
6iopsicosocia( en los pacientes-panique e{ tra6ajo di toáos sea más ftuct!fero. 

CUanáo una pareja está a fa espera áef nacimiento di un frijo, se 9enenin una serie áe 
e;qiectatwas con respecto a fas caracterúticas áe sa{uá, apariencia ftsú:a, y capaciáaá intefectua{ 
di( proáucto, entre otnis. !Es dicir, se efa6oni a niwf consciente una ima9en di( frijo, en fa que se 
proyectanfn toáos fos anliefos y fantaslas áe fos paáres. 

~ro si su frijo nace con a/i1una aftenición (foica y/o psicofó9ica) y por (o tanto no cu6re 
áu:lias e;qiectatwas, se generarán en fa pareja una serie áe coeffu:tos monifes y sociafes. 
<Depená""náo áe fa forma e11 que e( perrona{ áe sa(uá propon:ione e( araanóstico a fos paáres 
a.ftctaáos por ésta noticia, tafes sentimientos se a9uáizanfn o aminoninfn. 

Scorer y 'Wina {f983) mencionan a{ respecto que es áe vita( importancia llJ(]llicar con 
cfariáaá y tacto e( pro6fema que presenta e( niño, ya que áesáe e( momento en que se áá fa noticia, 
fos paáres sienten frustración, confusión y áepositan su cot!fianza en e( médico, fo cual acrecienta 
fa. responsa6ifráaá áe éste úftimo, ya que áe6erá tomar en cuenta fas creencias o sentimientos que 
se están generanáo en (os paáres, por fo que cua(quier tratamiento que se consiáere úti( para e{ 
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nirio, áe6ení str lJ(/'fl&IUÍo a fos paáres, para que asf se pueáa tomar una áecisión áespués áe 
lia6etfo aucutÍIÍo con fos tspeciafistas. 

a>or su parü f/k9afo (tn <Bametclit, f988} nos arce que fas actituáes que tengan fas 
Jllt:Sonas que mátan al niño con at¡¡una áeftcitncia ftsica o menta{, áepttuú muclio áe fas 
lJ(/'tfÚtl&Ías áe fos paáres, sus rrcur.ros, eáucación, cuúura, creencias refwiosas y sistema áe 
wforrs. 

)lliora 6ien, liay que su6rayar fa reftvancia que implica el áar un 6uen tf141Jnóstico para 
eft9ir áentm áe fa w.UáalÍ áe tratamientos el más ÍIÍóneo y acorríe con fa alteración qiu e( niño 
presente, como indica <Diar, áel Castiffo (1981), que para afcanzar el resultaáo óptimo en el 
tratamiento y prrwnción áe fos áefactos congénitos, es intfupensa6fe fa ÍIÍentificación temprana 
áe fos indiviáuos afactaáos o suscepti6fts. 

La áetección áe los trastornos 9enéticos pueáe liacer.re en fos Jllrfoáos preconapcionaf, 
antenatal y neonatal: La responsa6i(ufa¡f áe tf141Jnosticar antes áel nacimiento un ITIJJtomo 
litreditario, tiene importancia porque si exjste tratamiento efectivo para fa enfannetfatí, éste áe6t 
iniciar.re inmetfratanwnte áespués áel nacimiento. 

<Dentm áe fa i'!fomración que se fes áe a (os paáres, se áe6en afacer fas posi6ifráaáes áel 
tf141Jnóstico prenatal para futuros em6arazos, pem recorlÍanlÍo fas implicaciones morafts, sodafts, 
médicas, ft9afes, y rrrwiosas áel mismo. 

'En toáos fos casos áe cmmosopatfas, sfnámnws 9enéticos, ma{fomraciones 9enéticas, etc; 
sin ~ción y no o6stante que to/Íos presentan matices aiftrrntes, liemos aprrntfráo alj¡o que no 
se encuentra en fa cáteára, ni en fos fi6ms: fa paciencia, fa comprensión, fa fa, fa 6uena wlunta4. 
fas tristuas y fas f'áarimas, fas sonrisas y fa aft9rfa. C.a áecisión final fa tenemos que entetuúr, 
respetar y aceptar como pmfasionafts áe fa sa(uá y como seres frumanos. 

)lfrora 6ien, Scliafar{1981)y)l6reu ({982), conwntan que si el niño tiene características 
que su9ieran un sfnámnw, fa inwsti¡¡ación y el tratamiento su6secuente áepetuúní áe fa 
naturaftza áel mismo. Jlt¡¡unos sfnáromes son conociáos áe fos Jlláfatras. otms son tan rams que 
constituyen acontecimientos áe 'una w.:: en fa f/ÍIÍa" para el neonatófoao, y áe6e recurrir a 
comp11ufros, alfas y catáfo9os apmpiaáos, o a consufta con un genetista cffnico lJ(/'trinwntaáo en 
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situfromofcgfa, si prutÚ focafu:arfo. 

Cuatufo un sftufrome no prutÚ ser úúntificaáo, es conwniente anafu:ar otros factom qru 
puá16ran contri6uir a su clásificación y comprensión. 'En útos casos, esta ináica4o 1( tJ(JJmtn tÚ 
fas cromosomas. La cariotipificaci6n tia continuaáo aumentatufo a meaufa qru mltoáos mejorad'os 
tÚ coforaci6n lian lieclio posi6k fa iútección tÚ supresiones, áupfrcaciones y reorrúnamientos 
proaresirlamente más sutiles tÚ materia( cromosómico. 

'Tam6úln iú6e investiiJane fa liistoria tÚ fas paáres o antecetÚntes famifiam en 6usca tÚ 
indicios para fa posi6k 6ase 9enJtica iú( pro6kma iúf factante. 'Tomar una iútaffaáa liistoria 
famifiar 9enera(mente no es facti6k ni esta justificaáa en e( momento tÚ fa ad' misión iú( paciente, 
seria mas imponante controfar fa crisis que se presente. La pre9unta más úti( a formufar cuatufo 
se estuáia fa liistoria famiCiar, seria si lian eJ(jstÍIÍo pro6femas simifanis a( presente •n otros 
miem6ros tÚ fa famifia. 

f])e acueráo con fo pfanteaáo por <Dia:. iú( Castiflo {f983). para que ef tra6ajo iúf peno na( 
áe safuá enfocaáo a niso(wr (os pro6femas áinictos que se originan por fa afectación áe inániiáuos 
áeformes, rináa sus mtjonis .frutos es necesario que a6arque fa atención áe( paciente y áe su meáw 
am6iente, áe6e, por fo tanto, compnináer (os siiJuientes puntos: 

J. La malformación como trastorno orgánico y.funcional 
2. La pmona que sufre malformación. 
3. Los paánis y famifums áef niflo malformaáo, y 
4. 'E( pro6fema socia{ áe (os inániiáuos cqn malformaciones. 

'E( impacto que causan estos trastornos anatómicos, so6ni caáa u,,,¡ áe estas penonas es 
· autinto no só(o en razón IÍe sus nvcos afectivos, sino tam6úln áe acueráo con fa eáiuf át( 

paciente. 

La acción áe{ penona{ áe safuá tam6úln cam6ia con fa eáaá áe{ paciente, tanto por fa 
fnáok tÚ (os pro6kmas qru iú6e niso(wr, porque como cuanto menor es fa eáaá át{ paciente, 
sruk ser más urgente instituir tratamiento para prote9er su vUJ'a. 

'En términos 9enerafes, e{ cuiáaáo áef paciente malformaáo a6arca tm aspectos 



faruíam1ntafu. 
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otnu wces, fa focafización o naturafeza áe fa anomuJfráaá anatómial, impúú fa 
t.constn¡cción y e{ único recuno es practicar interwnciones compensatorias. <Pero <J{jsten 
rna(fomuJciones cuyo tratamiento pwlÚ liacene inte9rafwnte, sin prisa, •speratufo fas 
cotufrcionu óptimas áe{ paciente. 'En estas circunstancias fa .función áe{ peáfatra es cuiáar que 1( 

crecimiento jlsi&o y m1ntaf IÚ{ niño no st aftere, o que sufra fo wnos posi6fe. 

)lsimismo, es áe surna tnucenlÚncia fa participación paciente, áeficaáa y <JCptrta IÚ fa 
•aftrmera en e{ cuiáaáo áe{ eaftrmo, pues áe elfo áepentú en un aúo porcentaje e{ que fa 
ew{ución resufte aconfe con {os efementos óptimos que pueáan proporcionane para su curación. 
'En este caso fa .función dé{ psicófo90 seria cuiáar que el IÚsarmlfo psicofó9ico áe{ paciente sta 
aftctaáo {o menos posi6fe, cooniinatufo sus acciones con e{ penonaf áe safuá que esté 
intel'IJinietufo en e{ cuiáaáo tratamiento y relia6ifitación áe fa penona aftctaáa. 

'Este áll(Jufo áe{ pro6ferna es trascenlÚntal y requiere fa consiáeración y e{ conocimiento 
profatulo IÚ{ méaico, especiafmente áef médico peáfatra 9enera{ que cuiáa áef paciente 
inte9rafmente y que áe6e wño como penona, en toáa fa acepción áe fa pafa6ra, y para ojrecerfe 
ayuáa y consejo, comprensión y apoyo mora(, fa11orecietufo que junto con su lia6ilitación ftsica se 
foare su aáaptación ftsica y psicofó9ica. 'Es el peáfatra el médico más capacitaáo para 
proporcionar fa rrráxjrna ayuáa al paciente áeforme, él es quien pueáe wforar inte9ra{wnte fa 
situación, pues conoce fa ma(fomuJción como pro6fema estn¡ctura{, al niño rna{formaáo como 
itufwiáuo cuya •tapa áe crecimiento y áesanvffo, tienen caracterfsticas 6iofóaicas particufares que 
pueáan afectar como consecuencia áe fa rna{fomuJción misma y áef efecto que effa ejerce so6re fa 
estn¡ctura jlsi&a y wntaf dél niño, conoce tam6ién mejor a fos paáres, fiennanos y Jamifrares en 
91nera{, y pueáe orientarfos y 9uiarfos en el cuiáaáo áef paciente, tomanáo en consiáeración fa 
cuúura que tienen, su concepto áe fa ref'8ión, su cotráición social y aún fa fonna áe pensamiento 
que áan a{ pro6fema qu• lliwn. 

'El peáfatra áe6e ser toáo un cooniinaáor áe fos awenos proftsionafes qu• ayuáen a 
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resofwr e( pro6úma y áe íos estuaws especialü:aáos que un 6uen númi:ro requieren pani ofacer a( 
packnte y a fa famifra e( apoyo que necesitan, a was disespeniáami:nte, cuanáo fa compújüfaá 
áe fa situación impone fa participaci6n di varios projenotraús en aspectos 6mitaáos di( 
pro6úma, y fa considiración pamaf di t:aáa sector áeja fa¡¡unas entre ellos, que son 
incomprensi6ús para liJs paáres e introáucen intra"'luifufaá y art¡Justia, cuanáo no eJ(jste un 

, tni6ajo conjunto y or¡¡ani=aáo. 

P.( ptáfatra di6e lú9ar más adifante aún; puedi ser consejero áe fa famifra en e( cuiáaáo 
institucionaf áef paciente inaicanáo íos lirupitaús, fas escuefas -para niilos áe únto aprenau:ajt, 
con tnistomos di( Úrt¡Juaje- fas 9ninjas áe recuperaci6n o reáusión que resuftan, a( mismo tiempo 
que aáecuaáas, económicas, ya que este tipo áe eefermos cnlnicos es costoso aún para familias áe 
recunos, y ese factor es áesquiciante áe fa or¡¡ani=aci6n famifrar. 

)1( respecto qw:mán (1986) mi:nciona que uno áe íos mayores pro6úmas que enfrenta e( 
miaico no especiafu:aáo cuanáo e;qiíora a un reciin naciáo con áefactos cort¡Jinitos es e( áe 
Í(/norar fa etiofa¡¡fa di( áefacto. P.( á'lafJnóstico áe6e esta6úcene por toáos íos mi:áios que pueáe 
proporcionar fa cfmica, e( fa6oratorio, e( cariotipo, fas raáio9rafou, e( 9a6inete, e( ár6of 
9eneafó¡¡ico, e( estuáio mi:ta6ó6co en sart¡Jre y orina, e( estuáio y 9ra6ación áef /Tanto, fa 
foto9rafta, e( estuáio anatómico patofó9ico macroscópico y 6ioqufmico áef niflo y áe fa pfacenta. 

La a¡ficuftaá para poáer esta6úcer un s(nárome en e( recién naciáo raáica, entre otras 
cosas, en que sóío se cuenta con íos SÍ(/nos y no con (os sfntomas, porque éstos son su6jttit1os y ef 
paciente no íos pueáe manifestar. 

:Jfay que consiátrar que fa e;qiforación áe6e realü:ane con fa iáea áe que se va a encontrar 
alj¡ún áefacto cort¡Jénito, y fa o6(1iJación áe( miáico es áescarta r uno por uno (os áefactos, fiasta 
dé mostrar que e( reciin naciáo no tiene nirt¡Juno. 

<De acueráo con ío anteriormente pfanteaáo es que, <Bames (1970) áestaca fa importancia 
áe lfewr a ca6o prue6as áe fa6oratorio tanto para liacer un cliequeo áe fa sa(uá áe fa maáre as( 
como áe( fato, ya que por mi:áio áe éstas es que se pueáen áetectar áiwnas afteraciones que 
pueáen surgir áesáe ef momento áe fa concepción fiasta e( nacimiento. 

La .fondón áe( psicó(OfJO en éstos casos seria que con ayuáa áe( penona( áe safutf. 
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áetectarrin fa afterrición ftsica y/o mmta{ que presentase e{ niño, parri áespuls errar pro¡¡rrimas 
que ayuiÚn a su rrfra6ilitación y tmtamiento. 

<!\Ir su paru !Matfow (1975), nos áia qu• áespuls áe fas accionu in11111áiatas que u 
frayan tollllUÍo parri atenáer 1( pro6úma {os miem6ros áe{ equipo áe sa{ud' inc{uJ<náo a fa 
eriftt'1tlllrri, áe61n ayud'ar a íos paárrs a encarrir fa situación 1n forma rrafuta, áe rnoáo que no 

•sp<rrn una currición m4¡¡ica. 

S• ús áe6e ayuáar a pfanear un trritamiento, si es que fray aliJuno, a aprowcfrar a{ 
~mo fas limitaáás capaciáaáes áe{ niño y a famifiarizane con íos patronu áe su crrcimiento y 
áesam>/To. <llzrri ayud'ar a (os palrrs en este aspecto, fa enfet'1tlllra áe6e conocer que trritamiento 
pueáe ap{ican• en íos áutintos tipos áe ma(formaciones y anorma{ufaáes, as{ como su pronóstico 

pro6a6ú. 

Las enftmrerris pueáen proporcionar itiformación so6rr fas oroanizaciones íocafes o 
nacionaús que prrstan ayud'a a íos niños impeáráos, asi como e{ conocer (os sitios áonle fray 
9rupos áe pad'rrs que tienen tam6iin fiijos con áefactos áe nacimiento. 

~simismo, <]@se {19?5) menciona que nin¡¡ún miem6ro áe{ penona{ áe safuá esta 6ien 
prrparriáo parri manejar pro6femas áe mueru o ma(formaciones áe{ rrcién naciáo, aunque es 
wnfaá que a wces lurrinte e{ em6ara::o, fas maárrs qperimentan temorrs acerca áe fa sa(ul áe su 
niño, éstos pensamientos se tJ(]lt11.1an como fantasfas que áesapa111cen tan nlpiáamente como 
sumen. 

!Mucfias wces se complica este pro6fema por fa 111acción áe {os miem6ros áe{ .•quipo áe 
sa(IUÍ, que en fu9ar áe 6uscar fa compañia áe fa llllUÍrr, pueáe evitar wrla o actuar en forma 
impenonaf. !No ca6e áud'a que (os que formamos parte áe este equipo áe sa(uá, áe6emos 
am9famos primero con nosotros mismos rrsp<cto a como encarrir e( pesar áe fa mueru o fas 

· áeformaciones áe{ rrcién naciáo. 

'Tenemos que áamos cuenta áe que fa maá111 que sufre necesita fa p111sencia áef equipo áe 
sa(ud' para ayulatfe a empe:;ar e( proceso fina(, que implica sentimientos ta fes como cufpa y enojo. 

'En caso áe anonna{ráaáes áef 111cién naciáo, fa 111acción que ten¡¡a e( penona( áe sa(ud' 



ante e{ utaáo ú{ niiúl, puetÍI impedir o facilitar fa capacidiuf áe fos paáres para aceptar, cuanáO 
1111rw pamafm1nte fa situación. 

Lo anterúinnente pfanteaáo, es com>fioroáo por <Barik y .t:.awfú (1987). quienes in411:11.n 
que e{ impacto psicofóaico, social y económico áe tf"iwnas eefenneáaáu lía siáo si¡¡nificatiw 
tanto para mltf"icos como para pacientes, en e{ caso áe fos prim1ros que se u6ican en un pfano 
pmftsional y ético seriatt11nte comprott11tiáo, mientnis que para fos st9uruíos e{ reci6ir una noticia 
puetÚ ser motiflO áe terror. a{ sa6ene portaáores áe una enftmuáaá aunaáo a{ no tener una ÍIÚa 

cfara áe fas posi6ifuíaáu áe tratamiento. )ffiora 6ien, fa prestación áe sel'l/Ícios mltf"icos no u 
unifonne, el tf""'IJnóstico temprano y ef tratamiento aáecuaáo no se fúfHJn a ca6o tfe6iáo a fa faüa 
áe información so6re tf"wenos paáecimientos, reumáticos, em6rúinarios o neonataks, por parte áe 
fa po6fación aftctaáa e inc{uso áe aliJunos proftsionafes. 

'El psicófoao poária intervenir en pfanear estrate9ias preventifHJS que ayutfen a fos futums 
paáres a comprenlÍer {os riesaos que e!(jsten áe que su fiijo nazca con aliJún pm6fema, áe6iáo a fos 
cam6ios 6iofóaicos que se tienen áesáe ef momento áe fa concepción, fiasta e{ nacimiento. 'Esto 
poária ayuáar a que si e{ pro6fema se presentase e{ impacto que cause fa noticia no sea tan 
inquietante, áárufofes oportuniáaá a 6uscarfa ayuáa mas aáecuaáa para se9uirun tratamiento. 

La cuestión funáamentaf es, .finafm1nte encontrar una 6uena técnica áe comunicación y 
aceptación, para ver asertivamente fos liecfios y con effo, poáer o6seroar fa Jafla y encontrar 
posi6fes aftematifJas áe sofución, p1m {o más importante seria áesarmfTar e{ 9enuino interés en fas 
penonas, evitarufo as( fa illlfiferencia (Ortiz,1987 y<Ba66,J987) 

)ffiora 6ien, en e{ estutf"w y asistencia a fos niflos que nacen con afteraciones fisicas y/o 
1111ntaks, el intetis se fia centroáo tratf"rcionafm1nte en áetenninar. e{ cociente intefectua{ y áar a 
conocer fas posi6iM'aáes áe aprentf"rzafa áe{ niflo; sin em6ar¡¡o se fia áaáo poca importancia a {a 

Jonna en que ef miáico proporciona fa noticia a {os paáres áe que su fiijo nació con aliJuna 
alteración, o6stacu(rzanáo ésto, a una posi6fe interwnción temprana en e{ tratamiento áe{ 
infante. 

Ca6e liacer mención que uno áe fos pro6femas que e{ mláico eefrenta coti41ana1111nte, 
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corno fo menciona <Przscua{ (1988) es e{ proporcionar a fos paárrs e{ ára¡¡n6stico áe niños con 
pro6fenuu, mnto ta{ wz éste, uno áe fos pro6fenuu miáicos en e{ que más em>rrs st cometen, y 
por ello éstos pro.fosionistas se fÍIJn prrocupaáo por aáquirir una prrparación af respecto. 

'F.s importante áestacar que e{ neonatófogo, es quun se encuentra frecuentemente con 
situaciones co'!lfictivas éticamente, puesto que 6ajo su rrsponsa6ifráaá quelÍlln aquellos niños que 
neusitan proceáimientos áe resucitación o rranimación intensiva, y esos otros, minUSf/IÍ/iáos 
motj'ofó¡jica y fancionafmente. 'En supertliwncia, como es fa anencefafia, fa situación no aparrfa 
mayor co'!lficto, 6asta rrcoráar que a estos iefortunaáos serrs /ÍIJy que trataños rtspetarráo su 
á'IJniáiul liumana, pero que nalÍll o6f'IJa a que se intente sostenerlos artificialmente. No asl 
cuarráo se trata áe un neonato con ma(fonnaciones sewras, incapacitantes, pero que no 
amenazan áe inmeáiato fa viáa. (Sáncliez, 1992) 

<Daáa fa importancia que tune ef cómo se áe e{ á"'IJnÓstico a fos paárrs, áe que su liijo 
prtsente at¡,una alteración orgánica y/o ftsica, 9rf.ars/ÍIJ{{ (1978) menciona que fa persona más 

ináicaáa para proporcionar éste tipo áe noticias es ef o6stetra (tocófogo) a quun fa niaárr conoce 
áesáe liace muclios meses. 'F.ste rrquurt irifonnación áef peáfatra so6rt fa naturaleza áef pro6fema 
y so6rr e{ estaáo genera{ áef niño. 

'Tam6ién es correcto que e{ o6stetra y ef peálatra informen juntos so6rt e{ pro61ema a fos 
paáres. Si e{ o6stetra fÍIJ6{ó con 6rewáaá y ca{ma a fa maárr y ésta áeposita toáa su coefianza en 
ef peáfatra, éste poárá proceáer a áar una 6rew eirpficación áef pro61ema. 'En fa mayorla áe fas 
circunstancias, ni fa erifennera ni e{ paárt están en condiciones áe tranquifu:ar sufiCÍllntemente a 
fa niaárr como para que este primer encuentro progrese toáo fo 6un que terrárla que fÍIJceño. 

Por esto mismo, tanto e{ o6stetni como e{ peálatni, e{ psicólogo y aquellas personas que 
inteiwn¡¡an en e{ cuiáaáo áe{ niño, aún antes áe su nacimunto, áe6enf prower a fos faturos 
paáres áe toáo su apoyo y con.fianza, pani que en áaáo caso áe que e{ niño nazca con at¡,una 
alteración orgánica y/o fisica, y a{ momento áe proporcionar ef ára¡¡nóstico, {os paáres ten¡¡an un 
apoyo inmeá"iato y pueáan so(icitar fas eirpficaciones necesarias so6rt (a aúeración áe su liijo. 

Ca6e /ÍIJcer mención, que cuarráo e{ miáico proporcione un á'ra¡¡nóstico áe6erfa tomar en 
cuenta afgunosfactorts o elementos que son áe gran importancia, principalmente si e{ ára¡¡n6stico 
que pmpon:ione es áe un niño que paáezca at¡,una aúenición orgánica y/o ftsica, taf como fo 
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menciona 'Weilis (1980}. e{ cua( no.r enumera fo• siguientes factores apficaáos a fa meatcina: 

1.- 'En (a mayoria áe fos casos fa pmona que consulta con tf mlaico no u e{ pacienu, 
sino un famúrar sano, lia6ituafmente e{ patf re, actual o pounciaf. tft un in4rviáuo aftctatfo. 

2.- 'E{ consejo ofaciáo pueáe ser e{ áe prewnir e{ nacimiento áe un in4rviáuo ajtctatfo, 
6ien por que fos patfm tftciáan no tener liijos en¡¡tnJ'nufos por tffos mismos , o 6ien porque st 

pfantee tf a6orto, tras e{ ¡{'11tfJn6stico áe una ma{fonnaci6n. 
3.- La famúra y fa socielÍ4tf tienen una capaciáiuf firnitatla para eofantane a fas 

enftnnetlaáes. Q¡lizá se piense que es mejor evitar e{ nacimiento áe niños con cierto trastomo, que 
tftsprds tenerle que prestarles ayutfa. 

'E{ mllico áe6erá pmieer que (a conmoción áe ésta áesaoratfa6fe noticia a menrufo 
ensorrúce a fos paám, y éstos no escuclian fo que se trata tÍt eJíllficarfes, por fo tanto, tenání que 
repetir éstos comentarios áos o tres veces más áurante (a intemaci6n liospitafaria y en e{ primer 
eJ(amen a (a maáre áuranu e{ puerperio. Lo más útif serla auponer varias reuniones sin prisa con 
am6os patfres, para escucliar sus múltiples preguntas. La comunicación áe un pro6fema a fos 
paáres y a fos pacientes es muy áesaonufa6fe, pero fonna parte áe fa responsa6ifiáaá áe{ equipo áe 
sa{uá. 

Como se lía visto con anterioriáaá, (a fonna áe propordonar a {os paáres e{ áragnóstico áe 
que su liijo lía naciáo con alguna alteración orgánica y/o ftsica es áe suma importancia, ya que áe 
esto en muclias ocasiones áepenáení que se fe áe a( niño una pronta relia6ifitación. <Pero no 
poáemos áejar áe faáo que áiclía responsa6ifráaá recae, en (a mayor/a áe veces en e{ mláico, 
puá'rénáose ffwar a ca6o un tra6ajo muftiá'ucipfinario, como parte áe (a Ca6or áe{ equipo áe 
sa{uá. 

<De aqu{ fa importancia áe que catfa uno cono::ca (a fa6or que áesempeñan fos otros 
proftsionafes áe fa sa{uá, que áe alguna fonna se refacionen con e{ tratamiento, relía6ifitaci6n y 
eáucación aáecuaáa a{ trastorno que sufre e{ niño. 

(larda (1983} nos lice que e{ equipo áe safuá es e{ conjunto áe proftsionafes y técnicos, 
que tra6ajan en un programa áe sa{uá, áonáe caáa uno áe sus miem6ros es responsa6fe áe{ área tft 
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sa{uá, para fa cual uta wjor capacitaáo y áuamiffa fas lia6ifufaáu rrqiuriáas áe aaurrfo a su 

•specia(uJiul, con fas siguientes o6jetillos prrcisos: 

1.- <Prrse"'arfa sa{uá inte9ra{ áe{ ináwiáuo. 
2.- lnte9rarconocirnientos cientificos y tecnofóaicos para uta6/écerfas 

6asu fisiopatOfJlnicas áe fas trastornos a•niti&os. 
3.- <Proporcionar tratamiento y rrlia6ititaci6n cuanáo sea posi6/é. 
4.-.ftyuáar a rráucir en número áe aftctaáos 9eniticamente, tanto en fas famifuu 

como en fa po6faci6n. 

'En fa actua(uiiuf es casi irnposi6/é que un proftsionaf áe fa safuá áe cua{quier 
especia(ufaá evite inte9rane a un equipo mu{tiá'ucipfinario, por e{ contrario áe6e compartir 
rrsponsa6i(ufaáu, conocimientos y una profanáa comprrnsi6n liacia {os que paáecen una 
e'!fermeáiuí crónica, que pueáe causar fa muerte en eáaáes tempranas o incapacüúuí permanente, 
con ries90 áe rraparrceren otros rniem6ros áe fafami(ra, fo que rrquierr conocimientos miaicos, áe 
inte9ración fami(rar, aáaptación socia{ y safuá pú6Cica, conceptos que constituyen e{ criterio áe 
e'!fermeáaá, áe{ ináwiáuo como una iáentiáaá 6iopsicosociaf. y que lia siáo fa 6ase para formar e{ 
equipo áe safuá. 

'E{ equipo áe sa{uá que participa en e{ estuaw áe éstos pacientes, uta fonnaáo por tolos 
{os que penniten e{ fo9ro áe {os o6jetwos, como médicos fami(rarrs, especiafütas en divenas ramas 
áe fa medicina, e'!fermeras, aretistas, 6ioqufmicos, tra6ajaáoras socialés, antropófo9os, fisicos, 
psi&6fo9os, y aún fos propios paárrs, etc. cuyas actitliáaáes penniten enfantar {os pro6/émas áe 
sa{uá en su mu{ticausa(ufaá, ya que como uniáaá evitan fa áupficación áe esfaerz:os y áan 
colíesión a{ pro9rama áe estudio. 

'En esta etapa e{ miaico Jamurar que enta6fa e{ contacto inicia{ con fa fami(ia, se enca'Ba 
áe promowr e incrrmentar fa sa{uá, y áescu6rir indicios áe ries9os prrconcepcionafes, fami(rarrs o 
penonalés áe indiviáuos sanos o aftctaáos, para evitar que se manifiesten en fa áescenáencia. 

'E{ equipo áe sa{uá tiene fa oportuniáaá áe áetectar fami(ras en que liay uno o varios 
miem6ros con ma(fonnaciones, rrtraso menta{ o afteraciones en e{ crrcimiento y áesarroffo, que fo 

lia¡¡an sospecliar un trastorno total o parcia{mente 9enitico, que rrquiera áe estudios 
especia(u:.aáos para esta6fecer e{ á'lilfln6stico y pron6stico cf{nico y 9enitico, evitanáo que 
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reaparezcan en más miem6ros áe fa famifra. 

'El mlau:o que proporciona fa aunción primaria, tiene un campo áe acción limitaáo a{ 
asumir fas necuitúufes 9fo6aús áe sa{ruf áe fa jamifra, y no Clllnta con tnetÍios para profaná'uar 
en su utuaw, por fo cua{ tiene fa necuidiuf áe recurrir a fos a!ferenus especiafutas(J¡enetistas, 
psic6fo¡¡os, pearatrus, 9inec6fo9os, etc) que auponaan áe{ conocimiento y áe fa ucnofo¡¡fa que 
faciliun e{ áraan6stico preciso y fas acciones que áe I{ áerivan. 

'F.{ 9ineco6sutra y e{ 9enetista son responsa6ús áe vaforar en Jomra conjunta e{ rüs90 IJlll 
tiene e{ proáucto áe fa conapci6n, cuanáo lía súfo Vf111l1SIO a factores tfañinos, tornand'o en 
cuenta fa etapa áe{ áesam/To em6riofó9ico, fa áosis, e( tiempo áe eJC110SÍción y e{ efecto 6iofóaico 
áe{ eúmento a¡¡resor, para fo cua{ se requiere áe q¡ierüncia y áe infomraci6n o6uniáa áe fa 
literatura orientaáa liada e{ pro6úma. 

La .fonci6n áef equipo áe safuá sigue sienáo dinámica e inu9raáora áe actilliáaáes áe 
mláu:os, fisioterapeutas, fonoauái6(09os, enftnnerus, psicófo9os(creaci6n áe pro¡¡ramas que 
manejen fa crisis que se esta presentand'o) y tra6ajaáoras sociaús, que ayutfan a{ paciente a foarar 
e{ máJ(jmo uso áe sus capaciáaáes resúfuafes y restituyen e{ equifi6rio 6iopsicosocial 'Es 

importanu proporcionar eáucación especia( para fa ejecución áe actilliáaáes cotiá'ranas, que 
aásestran a{ niño con retaráo en e{ áesarro/To a a(canzar, áentro áe (os ffmites áe su capaciáaá, 
fas máJ(jmas posi6ifl/Úufes en acciones inlienmtes a fa 'llilÍa áraria. 

'F.( fisioterapeuta, contri6uye a fa apreciación áe{ 9raáo áe incapacúlaá y ofrece 
tratamiento espeáfao que favorecerá fa mO'l/Ífráaá articufar y fa fuerza muscufar. 'F.{ 

fonoaudi6foao, esta6fece nivefes áe auáiometrfa y propon:iona estimufaci6n temprana a 
inWfenteiy soráomrufos. 

La tra6ajaáora socia( áeucta ef ori¡¡en áe pro6femas que afectan fa estructura Jamurar a 
travls áe estudios psicosociaús. <Jllfaciona af paciente con (os Or¡janismos áe protección y 
reatfaptación socia( y toma en cuenta sus inureses, lia6if11Íaáes, y en aáuúos }Ó'llenu fas 
posi6ifufaáes potenciaús áe tra6ajo. 

'F.n cuanto a fa relia6ifitación <llnwo y <J¡pclia (1987). indican que fa función áe{ 
psic6fo90, es intervenir para fo9rar fa superación áe fas áeficiencias en repertorios cond'uctuafes 
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iná'IViáuafes o áe 9rupos, paru fo cuaf aplica ticnicas tf'wersas y rMtoáofo¡¡fa upec{fica 
refacionaáas con fa áeficiencia a supmir. 

'Toáos utos o6jttivos que st traáuc:en en actiflÍIÍJliÚs como fas seflafaáas, pueáen dirigirse 
a áreas comD: fa táucativa, fa socia(, fa cffnica y fa táucación especia( y relia6ilitación. 'En tf área 
eáucativa, fas fancionu y o6jttivos, után encaminaáos a( análisis áe fos comportalllilntos 
9tneraáos en ef ám6ito eáucativo. 

'En e( área soda(, íos o6jttivos mencionaáos áe6erán incidir en fas comuniáaáes como fas 
su6ut6anas y marginaáas, paru que metf'rante fa áesprofuiona/'ización se contri6uya a fa 
tmnsfonnación áe fa rea(ufad' sociaf eJ(jstente, con fo cuaf se re6asarfa e( carácter áescriptivo que 
traáicionafmente lían teniáo fas investi¡¡aciones áe fa psicofo9fa social: 

'1ám6iin intelViene en fa asesorfa y entrenamiento a paáres, tomanáo en cuenta que (os 

pro6femas áe fos ináwiáuos no se presenten aisfaáamente, sino que se u6ican en un cont<J(lo 
socia(, en necesario que fas personas que convivan con e( niflo conozcan y manejen aiÚcuaáamente 
fas contin¡¡encias, paru pmnitir que (os repertorios que en ef paciente se esta6fec:en áumnte fas 
sesiones áe tmtamiento, se 9eneru&an a (os am6ientes Jamurares. )Is( mismo, es conwniente que 
(os paáres y/o fami(rares refacionaáos directamente con e( paciente a relia6ilitar, contri6uyan a 
que effo se foare tm6ajanáo en íos am6ientes jamurares aqueffos conáuctas que natumfmente se 
presentan en esos ám6itos, para fo cuaf e( psicófo90 efa6oruní pro9mmas áe casa, que fos paáres 
ponánln en pnlctica meá'rante ef entrrnamiento previo y e( asesoramiento constante áef psicófogo. 

'1ám6ién u tru6ajo áef psicófo90 fa asesorla fami(rar, encaminaáa liacia aceptación áef 
ináiviáuo con pro6femas oryánicos y/o ftsicos, áentro áe fa Jamura y fa u6icación áe su 
comuniáati )fs( como fograr fa motivación tanto áef afectaáo como áe su fami(ra para optimizar 
su aáaptación a( medio. 

Como se tia visto e( tra6ajo tmdicionaf áef psicófo¡¡o, lía contempfaáo 6ásicamente fa 
evaluación áe aspectos que en un momento áaáo pueáen causar pro6femas pam que se fo¡¡re fa 
relia6ilitación. Sófo en af¡¡unos casos se conci6e af psicófo90 como e( profesiona( que áe6e 6rináar 
apoyo a fa familia y af mismo paciente en su proceso áe relia6ilitación, supemnáo afi¡unos 
pro6femas áe aáaptación socia( o fami(rar. 
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e.a rrlia6ilitación u un cfaro tjempfo át fa interwnción át los áiferrntes profasionistas 
inw(ucnufru in 1/14, u importante qut sus acciones uan compúmentariu, 1n fa meáufa 1n que 
elliu son pmpomonaá<li a fa ve.: en 1( túmpo y en su impacto rrcfpmco, en su mantnz tÍI atacar 
1stnztllJÍ'amenle fas múftipfu fa utas tÍI uno o wrios pro6úmas tÍI un mismo su fato. 

'E( equipo muliiproftsiona( como fo menciona Ca6aáa {1980) át6e actuar so6rr una 6au 
que fo sustente, sino aca6anf por ser una coúcción tÍI ináwiáuru en áonát caáa ptnona lianf su 
propio tra6ajo, sin rrfacionam, sin compartir fa importanda y tnzsanátncia tÍI fo que se uta 
liacinufo con los otros proftsionafts tÍI( 1quipo. 

®ni poátr formar fa 6ase qut sustentanf a( equipo muliiproftsiona( poátmru 9uiamru 
por fas si¡¡uúntes puntru: 

a) Vn ft11fJuafa común: liay que empezar por comprrnáer fas áutintru ft"IJuafas 
profasionafts y IJ(aminar fas posturas que caáa proftsiona( trae a( equipo. 

6) Vn nive( tÍI cot!fian=a: IJ(aminar e( nivef tÍI corifianza que posee caáa uno tÍI fas 
profasionafu y IJ(aminar fas post u nis que caáa proftsiona( trae a( equipo. 

e) Vna rrfación tÍI interáepenáencia: fas proftsionu ñan áe ser áepenárentes fas unas tÍI 
fas otnzs en e( equipo muliiproftsionaf. Ca va(oración tÍI (os niilos en e( man:o socia( o escofar es 
áemasiaáo compftja panz qut sofamente un ináwiáuo le11fJa fa rrsponsa6i(ufaá única y total 

d) Vna participación en fa rrsponsa6ifufaá común: compro6ar fas átcisionts compartúfas 
acerca tÍI fo que se 'litJ a tiactr con caáa niilo o aáoftsunte. 

e) Vna compro6ación tÍI aurcamiento a fas fines permanentes y propósitos compartúfos: 
compro6ar los rrsuftaáos tÍI fas átscu6rimúntos, compartirfos unru con otros, rrafu:arfos o 
IJílMrimentarfos, 6asaáru en fo qut tia áiclio o tia átscu6ierto otro pmftsiona(, y no ser rf¡¡úfos en 
los pfanteamientru proftsionafés penonaús . 

.f) Vna escafa tÍI prioriáaáu: esta6úctr y vafomr fas prioriáaáts. Cómo w caáa uno en 1( 
equipo su prioriáaáP. Vn proftsiona( no puttÍI ser toáo pam toáru. 
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g) 'Fina/idiu{ tÚf tnDtÚfo: ccu4f ts fa jinafuúul!' ¿q1111 se w a rrafir.arP (q1111 u fo q1111 se 
quierr fúiarP. e.a finalidiu{ y fos o6jetivos, fas metas y fas prioridiuíu. 

ft} 'Estructura y oryankaci6n: aceptaá4 fa 6ase, fa estructura fta tÚ str fa 1114.s atÚcualÍa 

para posi6ilitar tf fogro tÚ fas prop1111stas tÚf equipo. 

i) 'Ef tnDtÚfo tÚ comunicación: ¿cómo u fa comunicación wr6aíP fúiy un mecanismo tÚ 
comunicación con fos paárrs, fos famúiarrs u otros proftsionalés tÚ fa safuá?. 

j) <J(tsuftaáos: fos rrsuftaáos no son sofo tÚ úúntificación o cfasijicación tÚ fos nirW.r, sino 
, qut ftan tÚ ser programaáos en su ftoaar, en fa comuniáaá, en su ocupación y en su futuro. 

~ 'Evafuación: fa evafuación áe fo que se esta fúicknáo áe forma muy consistente y 
6ásica es fa garantfa tÚ coliesión tÚ( equipo y eficacia áe funcionamiento. 

'Es importante anafu:ar estos componentes y ftacerfo rrgufannente, para q1111 ef equipo 
muúiproftsionaf tensa rrnovad'amente prrsente fa penpectiva tÚ a tfónáe va y a IÍontÚ quierr ir. 

Jl,simismo, fa t)(jstencia áe equipos muúiproftsionafes no sófo aporta fa ventaja tfe evitar 
fa áupenión tfe selTlicios o su funcionamiento parafe(o, sino que af integrarse, añatfen más cafid'aá 
y eficacia a fa prrstación áe semcios, ya que: 

- !Mejoran fa eficacia tÚ fa prrvención 
-)tumentan fas formas tÚ detección 
- <l'rocumn una wforación integra( 
- g¡,prrsentan fa mayor eficacia en fa efa6oración áef programa tÚ 

áesarroffo ináwiáua( 
- <Penniten fa continuitfatf tÚ un seguimiento más intenso 
- !Moárfican y confonnan ef medio socia(. 

Como wntajas tÚ fa formación tfef equipo muúiproftsiona(, potfriamos enumerar fas 
siguientes: 

1.- Los equipos muftiproftsionafes.Jacifitan fas condiciones para q1111 se impfll/lllln toá'as 
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fas profesiones y pe nonas áef sector en materia áe eáucación, asistencia, saniáaá y tm6ajo en una 

única acci6n. 

2.- Los equipos muúipmftsionafes son fa f6rmufa e.ficar, para esta6fecer un farte puente 
entrr fo.r .sistemas eáucatwos, sanitarios, socia( y fa6omf y fos sistemas exjstentes entrr am6os. 

J.- Los equipos son ef rrsorte más aáecuaáo áe ase9umr una mayor, y más aáecuaáa 
forma áe inte9raci6n áe fas áeficientes en su medio comunitario. 

4.- 'En fos equipos muúipmfesionafes pueáen servir y ser un faerte apoyo a fa famúia, que 
se 6enefaia con su interwnci6n. 

IPoárfa áecine, que fos equipos muftipmftsionafes nacen, pues como tJC!gencia áe fa 
9fo6aliáaá áe fa penona(ráaá áef áeficiente, como aj¡¡encia a fa cafiáaá a fa prrstación áe toáos 
fo.r servicios. 

La atención a fos niños que nacen con af¡¡una afteración or¡¡ánica y/o ftsica no se 
rrsuefve como pro6fema eJ(fÍUIÍf/amente miáico, ni psicofó9ico, ni eáucativo, ni socia{, etc. sino 
como una com6inaci6n áe toáos ellos que eJ(jge fia6ifráaáes, conocimientos y e;quriencias áe toáas 
aquelTas especiafiáaáes proftsionafes que fo pueáan comprrnáer aáecuaáamente. Las árras áe 
atención serian: peáa9ó9ica, psicofó9ica, miáica y socia! 

'Es importante fa necesiáaá áe empezar a eáucar fo antes posi6fe, sienáo esta prrmisa más 

imperiosa en e( caso áe una po6faci6n que presenta pm6femas. Si 6ien mucfias áe fas áeficiencias -
como son fas anormafráaáes conaénitas- son áetectaáas ya tfesáe (os primeros ¡{fas áe viáa áe{ 
niño, af¡¡unas son áescu6iertas tneses tfespués e incfuso otras áeficiencias no son iáentificaáas 
fiasta que ef niño ffe9a a fa escuefa e incfuso más tarife. <De aquf nace fa necesiáiuf ur¡¡ente áe 
contar con un servicio áonáe toáas éstas áeficiencias, ya sean fas mas eviáentes, o fas que no se 
ven, sean fo antes posi6fe tfetectaáas, vaforaáas y jinafmente canafizaáas y resueftas. 'Es tfe6er áe 
fo.r proftsionafes áe{ equipo muftiá'ucipfinario, ofrecer un servicio áonáe se atienáan toáos (os 
posi6fes casos pro6femáticos tfe{ sector. 

t[)e este mclio se áesprenáe, fa necesiáaá áe mar un pro9mma, que facilite a{ mt4jmo una 
eáucación prewntiva, áanáo fu9ar a una mayor sensi6ifi::ación y aceptación áe fa pm6femática y, 
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a fa wz pmpomonarufo llfas eáucaticias para sofucionaref pro6fema. 



CJl<PÍ'l'VLO 3 

~~91f!OO 'E.!N'EL ID'.&U~.GLO <DIJl(j!NÓS'l'JCO 'Y 
1M.VL'l'J<DISCl~Ll!N)I 

ilbr úliimo, y una ve:: rra(i:.aáa lá investigación, se áam a cotwcer fa metod'ofogfa 
utirizaáa para rralizar lás encuestas a{ persona{ midico, fa forma en que se contactaron fos 
liospitafes y c{(nicas, as{ como lás características que áe6ieron cumpfir para ser inc(uÍIÍos en áu:lia 
investigación. 

)lsimismo, se áanln fos áatos áe lás encuestas rrati::aáas con lás 9nlficas que se 
efa6oraron para un wjor entendimúnto áe (os rrsuftaáos o6teniáos a fo fargo áe{ prrsente 
tra6ajo. 

3.1 1M.etoáofo9fa 

Se llevó a ca6o en fos siguúntes :Jfospitafes y Cffnicas: ':H'ospitaf qeneraf Josl 4üente 
'flil/'aáa" áe Cuautitfán, en lás su6áltlÍ.liones áe peáratrfa, 9inecofo¡¡fa y enjennerfa; -,(espita( 
qenera{ 'lfáfnepantfa" áe Vallé Ceyfán, en sus su6áwisiones áe peáratria, 9inecofo¡¡fa y 
enftnneria; ':J{ospita( qenera( áe zona Coacako", en lás su6altlÍSÍones áe peáratrfa, 9inecofogfa y 
enftnneria; -,Cospita{ qenera{ llJr. !Miajmi(rano <Jlpiz Castafleáa" áe !N'aucafpan, en fa 
su6áwisión áe enftnneria; r;{(nica 72" qustavo tJJtu;, en lás su6alf/Ísiones áe peáratrfa y 
enferme ria. 

'Estas encuestas se apficaron tanto en forma 9rupa{, como ináwiáua(, en lá jefatura áe 
caáa su6árvisi6n. llJepenáumáo áe fa áuponi6úrdiuf, tanto áe{ persona{ áe sa{uá como áe fos 
encarsaáos áef áepartawnto áe enserlanza en diclios liospitafes y c{fnicas. 
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'&cursos :Moteriafu: 

·CUestionorios: 'EJ prirt111r cuestionorio(compuesto áe 19 reoctivos)se us6 poro conocer fa 
formo en que e{ persono{ áe sa{uá proporciono6a o fo.r paáres fa noticia áe que su (lijo lia6fo SÍIÍo 
árogno.rticoáo con ot¡¡uno afúroci6n ftsica y/o nuntal Se reofu;ó uno pnu6a piloto áe{ 
cuestionario paro reca6or infonnoción como: áemoarofta (eáoá, se)(.o, onti¡¡tuáoá, especiafu;oción 
y categorlo fa6oro(); comunicación áe fa noticia (profasionofu que lían notificaáo, "'1.'/icaci6n áef 
orisen áe fa ofúroci6n, factores que intelf/Íenen en notificar o implicaáos en e{ pronóstico, 
cofa6oroci6n en ef nacimiento áe niños con ot¡¡ún pro6femo, causas o fas que atri6uyen ef 

pro6femo {os paáres, sentimientos áe éstos úúimos en e{ perfoáo prenoto{ y postnota{, 
sentimientos áe fas proftsionofes, profasionofes con un Ftijo pro6femo, opinión áe éstos respecto átf 
o6orto terapéutico y en refación a que fas paáres se enteren áef pro6fema) capacitación 
(preparación fonnof reci6iáo, materia{ áe apoyo y áemorráo proftsiona{ áe fa psicofolJfo) otros 
proftsionofu (contar con fa cofa6oroción áe otros proftsionofes áe fa sofuá, paro notificar y áar 
tratamiento o éstos niños) 

'Esta prirt111ro prue6o át{ cuestionario ayuáó o fas investi¡¡aáoros o precisar fas preguntas 
que tuvieron refevancia paro fas fines áe dicfto irwesti¡¡ación. Los correcciones ftecftas a{ 
cuestionario faeron: añadir instrucciones a{ inicio áe{ cuestionario y ompfsor fas opciones áe 
rupuesta a fas preguntas amiáas, e{ cuestionario moáificaáo queáo con e{ mismo nurt111ro y onún 
áe n:octivos, poro "'1.'forar fa infonnoción n:queriáa paro cu6rire{ o6jetivo tÚ fa investigación. 

· <Pfumos, fápi:. y gomas. 

Lo muestro estuvo inte9roáo por 120 personas, cuyas carocteristicas se áescri6en o 
continuación, proaáentes en i¡¡uo{ numero áe personas áe fas antros ftospitafarios sefeccionaáos 

o) 20 midicos internos áe pregroáo; cursanáo e{ úúimo año áe fa carrero 

6) 20 miáicos resiáentes; que o{ menos te"Ban un año áe n:siáencia. 

c) 20 midicos áe 6ase; que a{ menos te"Ban cinco años tra6ajanáo en e{ fiospital 
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d) 20111.ftnntnu pasantu. 

S• rralizó un estuaw o6setwcionaf, tfucriptwo a trallés tfe encuestas af penonaf tfe 
sa(UIÍ. 

<Proadimünto: 

Se rrafu;aron áos entrniUtas pi{oto a caáa cate9orfa tfe méá'u:os, para fiactr fos ajustes a( 
cuutionario. 'Este fa• apficaáo en una sofa sesión con áuración tfe una liara. 

~ra apfu:ar fos cuestionarios se conctrtó una cita, con (os jefes tfe( tfepartamento IÍe 

ensellaru:a tfe (os liospitafes antes mencionaáos, a (os cuafes se (es expfico e( o6jetiw tfe fa 
Ítlf!Uti¡¡ación. Vna w.t (o¡¡Náo e( penniso se procedió a contactar con fos jefas tfe CtUÍa una tfe fas 
su6alVÍsiDnes, (os cuafes ayuáaron en fa áetección tfe aqueffos méá'u:os y etifennenu que poáfan 
cooperar en fa inwsti¡¡ación. 

C.útladá a ca6o fa sefección tfe méá'icos y enftnnlras, se procedió a fa rrafu;ación IÍe fa 
encuesta, árcürufofes fo si¡¡uiente: ''Estamos flevanáo a ca6o una inwsti¡¡ación, acemi áe( impacto 
que se causa en fos paárrs, cuanáo se fes proporciona e( araanóstico tfe que su liijo fía naciáo con 
afi1una afteración (física y/o menta(} para fo cua( fes pedimos áe favor su cota6oración ya que sus 
eJ(!Jttúncias nos senln áe 9ran utifráad': 

3.2 'l(pu(ta4os. 

e.a po6fación encuestaáa ta6ora6a en (os liospitafes y cffnicas: "1fospita( <]enero[ Josl 
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'1-fante <Wliid'a' áe Cuautitfán; ':J{ospitaf (jeneraf áe '11áfnepantfa" 'Valk Ceyfán; ':JCospitaf 
(j1neraf áe zona Coacafco'I ':JCospitaf q1nera{'Doctor9't1Vcjrni6ano 9(¡ii:. Castaílldá" !Naucafpan; 

y 'Cffnica ?2" (justavo <Bcu. 

<DI aaurrfo con fa rneto4ofogfa se encuestó a i¡¡uaf número (60) áe eefirmeras, qU1 áe 
ml/'u:os (60) Ca6e acfararque como e{ cuestionario se á'rseñó con 6ase en prr9untas a6iettas, para 
1( an46sis tÚ rrsu{ta¡{os se optó por liaar cate9orfas áe rrspuesta áe acuerrfo a fa wria6f'I 
IJ(pforrufa, as{ que caáa varia6f'I pueáe incfuir más áe una cate9orfa. 

C.os rrsuftaáos se a9ruparon en cuatro ru6ros, fos cuaf'ls se áescri6en en ef si¡¡uiente oráen: 

J) <Demosraffa: ináuye eáaá, sqo, y especiafuftuf. cuya finatiáaá es caracterizar a fa 
po6fación que rrsponá'ró af cuestionario. 

2) Comunicación: se consiáera no sofarnente a fa forma en que fos profesionafu ieforman 
a fos paáres, aarra áe que su ftijo fta naciáo con afiJuna afteración, sino que adérrrás pennite sa6er 
fa facuencia y ef tipo áe proftsionaf'ls que enfantan esta situación. 

3) Cal"'citación: en ésta, se mencionan e{ tipo áe prrparación forma{ o irifonnaf rrci6iáa, 
as( como fas áemanáas liecftas en 6ase a neasiáaáes especificas áe capacitación so6rr estrate9ias 
psicofó¡¡icas por parte áe {os entrrf/Ístaáos. 

4) Otros prr¡(esionalés: consiáeranáo que ef pro6/éma áef rrtaráo en ef áesarrollo, mquierr 
áe fa participación áe diwnos proftsionaf'ls, se awriauó a quienes suaerfan {os entrrf/Ístaáos para 
incorporarfos a{ equipo áe safuá. 

J:.a fiaura !N'o 1, muestra fa á'rstri6ución por eáaá y wco áe fa po6fadón entrrflistaáa 
(120 proftsionalés) como pueáe o6servar.re se á'rstri6uyó en un ranao áe 18 a .53 años, con un 
prorneáio áe 29 años. 'En fa misma aráfica se muestra una prráominancia áef slJ(o ftmenino 6?% 

en comparación a{ mascufino 33%, 

6))1nti¡¡ileáaá. 



DATOS DEMOGRAFICOS 

18 - 27 años 

28 - 38 años 

EDAD 

FIGURA 1. Porcentaje por gri.po da 
edad y sexo de los encuasradOs 

39 - 53 años 

SEXO 

MASCULINO 
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CA fiBura !No. 2, UíJ!Otle que en pmmeáio, tf penona( tiene áe 1 a .S años áe seflli&io en e( 
mtá'w Mspitafario, con un mínimo tÚ 1 mes y un má)(jmo áe 25 años. 

e) 'E.speciafir.ación. 

<DI fa po6fación encuutaáa, e( 17% indicaron tener e( graáo áe especiafu:ación, áesáe e( 
peáfatra, ginecófoao, liaJta fa enftrmera especiafuta, encontnfnáose e( má)(jmo pmmeáw en fos 

primeros. 

2) Comunicación tÚ fa noticia. 

a) <Proftsionafes que /ion notificaáo. 

<DI fa po6fación encuestaáa e{ 18% lían irifonnaáo a fos paáres so6re afauna afteración en 
su liijo, limitánáose a áar tJf11licaciones so6re e{ dáño ftsico y/o menta{, 6rináanáo orientación 
para e(tratamknto o relía6ilitadón. Ca6e líacer mención que éstos pmftsionafes tam6ién se /ion 
preocupaáo por rearizar una fa6or prwentiva. 

'En 6ase a fo anterior, poáemos consiáerar que para que un pmftsionaf se llegue a 
invofucrar en un ewnto como éste, es necesario que mantell/}a constante su pnfctica pmftsiona( 
en e( medio liospitafario, no sofamente áurante e{ intemaáo o fa resiáencia, sino aún más cuanáo 
lían foaraáo fa especiafir.adón y consiguen una pfaza a nivef institudonaf privaáo o áe go6iemo. 

IPorque áe no ser as(, se seguirán cometienáo emires en ef áragnóstico como fo menciona 
<Poscua( (1988). pfanteamiento con ef que nosotros estamos áe acuen(o dááo que una parte áe( 
tra6ajo áe toáo pmftsionaf es e{ estar en continua preparación, y fa otra es ef poner en práctica fo 
aáquiriáo. 

'En fa fiBura !No 3, se pueáe apreciar que áe fos pmftsionafes (méáicos y enftrmeras) que 
/ion irifomraáo a {os paáres so6re a fauna afteración ftsica y/o menta{, ef 73 % fueron peáfatras, e{ 
18% ginecófogos y ef 9% enftrmeras especiafutas. 

)1( parecer fa responsa6úufaá recae 6ásicamente en fos peáfatras, seguramente por que fos 



DATOS DEMOGRAFICOS 

~7% 

~ .. 
20% 

ANTIGÜEDAD EN EL EMPLEO 

FIGURA 2. Tiempo de permanencia 
en el empleo. 

AÑOS DE ANTGÜEDAD 

fZI 1 - 9 meses O 1 - 5 años ~6 - 10 años 

B 10 - 15 años H3I 15 - 20 años &"Sl 20 - 25 años 
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úmás proftsionafu esp<nm ú éste un mejor manejo ú fa información, áa4a su comprensión Ú 

fos factores impfwáos en e( ori¡¡en y áesarTOffo ú fa afteración asf como sus posi6fes aftematÍf/as 
ú tratarnilnto o relia6ilitaci6n, aunque esto no pueáa 9arantizar que e( impacto ú fa noticia sea 
atenuaáo; ya que a fas paires fes acfaran en fa meáráa ú fo posi6fe sus áuáas, pero frasta 1( 

momtnto se tÍa poai atención a fos sentimientos y actituús que se 9entran en éstos. 

'En fa fisura !No 4, poúmos o6mvar que fas profesionales ú fa safuá quienes lian 
notificaáo afi1ún pro6fema, ef 33% lian consiáeraáo para esta tarea a factores como ef mtáw 
mláu:o en e( que se áesempeñan, tJ(¡11riencia cffnica, consejo 9enético, 9rawáaá úf pro6fema, 
nÍf/tf eáucacionaf ú fas paáres y e( soporte psicofóaico posterior a( parto. !Mientras que para 
efa6orar e( pronóstico e( 33% toman en cuenta fa ma¡¡nituá ú fa alteración, tratamiento, 
situación económica ú fa famifra y posi6úufaá áe eáucación. 

'Finafmtnte, en fo que respecta a fa orientación que 6rináan ef 33 % indico apoyan e con fa 
ayuáa áe un especiafrsta para áes9fosar fos aspectos congénitos impficaáos, ffevanáo a ca6o 
á111tnos utuáios, e;qificanáo fas posi6úráaáes áe tratamiento y se9uimiento áef caso. 

IJ.'artienáo áe fo anterior, poáemos percatamos áe que fa fa6or áe iefonnar no es natÍa 

fácif. puuto que tiene muclias impficaciones técnicas y liumanfsticas tanto áe paáres como áe 
méá'u:os, ya que éstas conwl/Jen áe ta( forma que si fos méáicos no visuafrzan toáas fas sospecfras 
áe alteración y fas wn efiminanáo una por una meá111nte fa cofa6oración áe otros tJ(¡11rtos en fa 
materia, á'iftcuftarfa que fas paáres comprená'reran fa serieáaá áef pro6fema pero a su ve::, poárfa 
áespertar en éstos fa inquietuá áe 6uscar apoyo en otros profesionales áe fa safuá, que a su w:: se 
inte9ren a fa muftí e interá'rscipfina para áar un mejor servicio a fa socieáaá. 

6) 'E>;pficación áef ori¡¡en áe fa alteración. 

<De( totaf áe fa po6fación encuestaáa e( 100%, señafaron que (o más aáecuaáo sería 
orientar a fas paáres con ayuáa áe un especiafrsta, áes9fasar fas aspectos congénitos, ffet!ar a ca6o 
á'111tnos utuáios, liacer se9uimiento áef caso y eJ(!lficar fas posi6ifiáaáes áe tratamiento. Con fa 
Jinafiáaá, áe escfarecer e( ori¡¡en y consecuencias ú fa alteración. 

IJ.'artienáo áe fa información áescrita anteriormente, poáemos ver que, para notificar un 
pro6fema a fos paáres u necesario tener e( respaf4o áe prue6as que nos co'!ftnnen que afi1o anáa 



ASPECTOS CONSIDERADOS PARA 
LA NOTIFICACION 

Orientación 

Pronóstico 

Médicos y Enfermeras 

l'.lgura 4. Frecuencia con que los profesionales 
de la salud afirman valorar otros aspectos 
relacionados con la manera de informar a los padres. 
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lflllf con fa sa{ui áef infante, y as{ poáer áecidir e{ tipo áe interwnción terapéutica, pero a parte 
áe esto Scorrr y Wing (1983) indican que aáemás áe fo dicfw, tam6iln es importante tomar en 
cuenta fa crisis emociona{ que se genera en (os paárrs a{ enterar.re que su ftijo no uta 
compfetamente sano, para que as{ con más pacitncia y tacto sea áaáa fa noticia. 

e) 'Factores imp(icaáos en notificar 

ll'artúnáo áe fa misma po6fación encuestaáa, 06se1t1amos que e{ 100% 11aforaron como 
factores importantes a{ momento áe proporcionar fa noticia a: e{ meá'w mlá'u:o en e{ que se 
áesempeñan, niw{ eáucaciona{ áe (os patfru, fa vrperiencia c{fnica, e{ soporte psicofóaico posteriDr 
a{ parto, consejo genltico y grawáatf áe{ pro6fema. 

Como poáemos 06se1t1ar fa fa6or áe méaicos y erifermeras se encuentra intemfacionaáa 
con aspectos meá'wam6ientafes, sociafes y emocionafes, áesáe su persp11cti11a as{ como áe fa áe{ 
pacitnte, es áecir que para que un profuiona{ puetfa tfar cuafquúr noticia que ponga en juego (os 

va{orrs áe fa gente, necesita tomar en cuenta aspectos como fa postura que atfoptara ante e{ 
suceso, e{ apoyo técnico y emociona{ que pueáe 6rintfar y fa forma en que e;¡p(rque e{ origen áe fa 
a{teración as{ como fa posi6i(táaá áe tratamiento, por fo que coincidimos con Weisfu (1980} y 
<J(pse (1975). fos cuafes indican que no toáos (os profasionafes áe fa sa(uá están preparatfos para 
manejar situaciones como fa áe( nacimúnto áe niños con malformaciones, puesto que fa actituá 
que se aáopta en esos momentos es áeterminante para fa aceptación o reclúuo por parte áe (os 

progenitores, quúnes áe suyo se pueáen encontrar conmocionatfos por fa noticia fracilntfofes á'!ficil 
e( iniciar un proceso áe aceptación, por fo que es efementaf e{ apoyo áe (os profasionafes, fos 
cuafes áe6enln contar con ef intenls, conocimiento y pacitncia necesaria para sacar áe{ 
a6atimúnto a (os paáres y poáer entonces mostrarfes e{ pronóstico áe su liijo. 

tf) 'Factores it1t1ofucraáos en e( pronóstico 

P.( 100% áe fa po6fación encuestaáa consiáeraron como factores refellantes para facilitar 
o at.ftcuftar e{ pronóstico a: fa posi6i(sáaá áe eáucación, tratamiento, situación económica áe {a 

famúra y magnituá áe fa afteración. 

e) Cofa6oraci6n en nacimientos áe niños pro6felfl4 
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'En fa figura !No.J, se w fa participación que fra tenúfo e{ penoMf áe safwf en 
Mcimientos áe niños con atguM áeficiencia, áoniú e( 52% lía tomaáo parle atguM ve:: en tafes 
acontecinti6ntos, s19uúfos por e( 39% que nunca fo lían líecfw, y ef 9% que áe maneni .frecuente fo 
lían 'IJirifo. 

Como poiúrnos notar; son varias fas penonas encuestaáiu que señafaron lía6er 
partidpaáo áe manera ocasio114( o .frecuente en e( Mcimiento áe niños con atguna aftenición 
fúica y/o mental; u importante consüúrar que éste primer contacto con fos paáru y niños 
aftctaáos es vita( para líacer fa áetecci6n y ewfuaci6n áef pro6fema, por fo que e( mlá'iaJ o 
enftmrera que se encuentre a cargo áe tan áelicaáa tarea áe6em líacer uso áe toáos sus 
conocimientos y experiencia para conu6onir o áescartar toáa sosptclía, como fo menciOM 
qu::mán (1986) que uno áe (os inconvenientes en estos casos es que fa penoM que e;qifore a( 
recién Mciáo te1f1Ja poco conocimiento a( res¡iecto, por fo que áe6em awcjfram áe toáas fas 
prue6as áe fa6onitorio exjstentes para ir áescartanáo una por uM fas sospeclias áe un slná'rome, 
en caso áe ser corifirmaáo recurrir a fos profasionafes y pmonas implicaáas en e( posi6fe 
tratamiento o pl'll'Venci6n áe faturas compficaciones. 

a>oáemos o6se"'ar; que e{ líecfro áe tener que informar e( estaáo áe safuá foico y/o menta{ 
áe un nirlo, no quierr áecir que forzosamente se líaya atentfiáo e{ parlo mismo, puesto que en 
ocasiones es e( 9inec6fo90 quien atienáe e{ Mcimiento y posterionnente e( peáfatni es e( que 
informa a fos paárrs, aunque en otros momentos si coinciáe en que es e( mismo miáico que atenái6 
ef parto e( encaq¡aáo áe informar. 

f) Causas a fas que atri6uyen e( pro6fema 

Cafiguni !No.6, nos muestra fas causas a fas que fos paárrs atri6uyen ef pro6fema, sienáo 
e( 28% a cuestiones supemiciosas o fó¡¡icamente implicaáas con fa anoma(fa, e{ 25% fracen 
rrftn1ncia a fa contaminaci6n, ecfipses, etc, y e( 10% fo atri6uyen a fa eáaá áe fa maáre. 

JI( reqitcto <Be9afo (en <Bametc/W, (988) viene a comi6orar fas causas anterionnente 
áescritas, puesto que áesáe su punto áe vista (os paál'llS y parientes cercanos a niños con 

afteniciones, enfocan fa pro6femática con 6ase en sus 'llaforrs morafes, refl(Jiosos, áe estética o 
supenticiosos, mismos que influyen en fa aceptaci6n y comprrnsión áe( momento que están 
'llÍl!ienáo, cuesti6n que en nuestra investi¡¡ación pudimos o6servar. 
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Participación en pacimientos de niños 
con algun problema 

Nunca 

Alguna vez 

Colaboración de médicos y enfermeras 

Figura 5. Porcentaje de profesionales 
que han intervenido en estos nacimientos 



CAUSALIDAD SEGUN LOS PROGENITORES 
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Fklu111 8. Factores atribuidos por IQS 
paares a la piesencia de la aneraclon 
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a}Sentill!Ñntos áe paáres en ef petio4o pre y postnataf 

<E.( 100% áef penona( áe safuá enaustaáo, seflafamn qlU! íos sentimientos y aaitlUÚs 
maniftstaáos por íos paáres a( entenzne áe fa noticia en aiclios perlaáos famn íos siguientes: 
rec/iar,o, ayuáa, tíepresión, ayuáa a( niño, mitáo, an¡¡ustia, impresión, etc. 

li) Sentill!Ñntos áe pmftsionaíu 

!En fa figunz :J{o. ?', o6smiamos que íos sentimientos y actitu/Ús que ináicamn lia6er 
IJ(¡llrimentaáo (os encuutaáos, faemn íos siguientes: ef 36% se sorprenáió y compaiúció por 1( 

pmáucto, 1( 33% se sintió impotente y e( 16% temeroso y/o áesafentaáo. 

!) 11.'mfuionafes con liijo pro6fema 

!En fa figura :N'o.8, poúmos ver que áe fa po6fación encuutaáa e(?% ináicaron lia6er 
teniáo un liijo con aftenid6n foica y/o menta(, sintiináose sorprenáráos, impotentes, ne9anáo fa 
reafráaá, preocupaáos, áeprimiáos, tristes o an¡¡ustiaáos. 

iJ Opinión áe (os pmftsionafes respecto a( a6orto 

!En fa figura :N'o.9, o6servamos que e( 89% no se inclina totafmente por diclia práctica ya 

que se trata áe una viáa liumana, aáemá.s que fo consiáeran un áelito, sin em6areo fo tienen 
presente como una posi6ifráaá en casos nufos áe relia6ilitación, tnitamiento, o cuanáo está en 
pefi¡¡m fa viáa matema, áe manera que se procure evitar altera dones en fa viáa famif1ar. <Daáa fa 
contmvenia que provoca aiclia situación, ef 7% se áeáam cornpfetamente en contra áef a6orto y 
únicamente e( 4% a favoráef mismo. 

!Es aifkif que un pmftsionaf áe fa safuá se áecfare a6ierta y áetenninantemente a favor áe 
fa práctica áef a6orto, postura entendi6fe ya que somos fos encareaáos áe preservar e( 6ienestar 
ftsico y/o emociona( áe fas penonas, fo que nos liace actuar en 6ase a una ética pmfesionaf ante 
situaciones aá11enas, aspecto en ef que coincidimos con Sánclie:. (1992) quien pfanteó que e( 
neonatófoeo se fle9a a etifrrntar a casos áe ma(fomuiciones múúipfes áonáe no se esperan óptimos 
resu(taáos áe relia6ilitaci6n o supelllivencia, fo cua( liace que uno se cuestione si toáos fos 



SENTIMIENTOS EXPRESADOS 
(PERSONAL MEDICO) 
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Figura 7. Sentimientos expresados por el 
personal al conocer la alteraci6n. 
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intentos por rnantentr con 11iáa por af¡¡unas lío ras o álas a estos niños vafd'ní (a pena o no. 

1) Opini6n áe profisiDnafes respecto áe que fas paáres se enteren. 

'En (a figura No. JO, se muestran fa opini6n áe (os encuestaáos, respecto a que fos paáres 
se enterasen áe una posi6fe afteraci6n antes áef nacimiento, encontmnáo que e( 70% fo consiáer6 
com;eniente para preparar psicofó¡Jicarnente a (os paárrs, á'rsrninuyenáo ef recliazo J evitanáo 
pro6fernas farnúrares, o áeciárenáo si se continúa con fa gestaci6n, corno ewfuaci6n rniá'u:o 
prenatal; pam que en su rnorntnto se áe un 6uen pronóstico que favorezca a( tratamiento y 
relia6ifitaci6n. )lunque effo no gamnlia que áesaparezca (a angustia o recliazo, sino que por e( 

contmtio se a9uá1an. 

J) Capacitaci6n. 

a)ll'repamciónfomuúreci6iáa 

J:.afigum !J{'o.11, muestm información en fo que concierne a fa prrparaciónforrnaf que, a 
consiáeración áe fas encuestaáos lían reci6iáo para notificar un pro6ferna, o6seroarnos que en 
prorntá'w un (70%) consiáera no estar apio, y e( restante (JO%) cree si estarfo por medio áe fa 
asignatura áe psicofo9fa; cunas áe especia(u;ación, 6ioética; programas áe acluaCuaci6n; cáteára 
áe psicofogfa miá'u:o, psicotempia famiCrar, terapia áe apoyo; pnícticas profesionafes, ética; y 
orientación respecto a( lmlamienlo o cuiáaáos. 

Como poáernos notar, fas midicos y etifernreras pueáen tener corno 6ase una fonnaci6n 
acaáémica que fes ayuáe a cornprenáer fa áetección y curación áe af¡¡unas etifenneáaáes, pero en fo 
que respecta a fa refación que enta6fan con fas pacientes si¡¡ue lia6ilnáo graruús 6reclias, ya sea 
por que no siempre consiáeran fas reacciones que pueáen gentrane en fas penonas a( sa6er que su 
paáecimiento no tiene cura o que fa muerte áe un ser queriáo es inetlita6fe, áe aqui que estemos áe 
acuenfo con fo rnencionaáo porVri6e (1978}quien su9iere que a (a profesión miá'rca no fe venárfa 
rna( e( incotpomr materias sociafes,sin liaar a un faáo fas 6ases 6iomidicas y cfinicas as{ como fa 
apficación áe diclios conocimientos en pnícticas pro.ftsiDnafes. 

6) !Materia( áe apoyo en fa preparación 

1 

1 
1 
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lllNo 

D Puede ser favorable 

Figur• 10. Porcentaje de profesionales 
que consideran necesarió preparar a los 
padres antes de confirmar el dlagnóstico 
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2% 
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PreJ!araci6n formal para 
notificar un problema 
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FORMACION ESPECIFICA 

Fiaur• t t. Porcentaje de entrevistados que 
inilicaron haber sido entrenados durante su 
preparación profesional para ofrecer información. 

10~~---;i-1 



45 

La fisum !No.12, expone irifonnación proporciolllláa por fos encuestaáos en rrftn111cia a( 
materia( tÚ apoyo empfeaáo pam sufonnación proftsiona{, notamos que e( 31% ináu:o rrcunira 
fa experiencia pnictica, cur.ros y formación teórica en 9enem(, rnientms que e( 24% señafo a fas 
fectunu y un 18% á'ljo awcjfrar.re tÚ fas co1111ntariM con cofe9as. 

c) 'Demarufa proftsionaf ú fa psicof'o¡¡fa 

!En fafigum !No.13, se rnuutm fa opinión por parte tÚ fas encuestaáos en cuanto af 
rrci6ir prrpamción psico/'ó¡Jica pam notificar una aftemción ftsica y/o 1111nta{, o6mwrnos que e( 
84% fo considimn necesario pam estar más prqnzraáos; contanáo con estmle¡Jias que fawrucan 
e( á'11t¡j1róstico, pronóstico y tratamiento; a pesar tÚ que liayan rrci6iáo cierta fonnación por unos 
cur.ros, poner atención a fa pnictica áesliumanizaáa; e( impacto dé fa noticia y propiciar un 
manejo rnuftiá'ucipfinario. ,ftunque e( 6% no está interrsaáo en fo antes 1111ncionaáo. 

IPodtrnos o6servar que fa mayor parte áe fos encuestaáos estuvo a favor tÚ rrci6ir 
prepamción so6rr aspectos psico(69icos, ta( ve: se tk6i6 a que effos mismos lían rrconocitío que u 
pertinente estar en continúa rrtroafi1111ntación con fas profesiones que pueáan ayuáara mejomre( 
tm6ajo que áesempeflan en e( rneáio liospitafario, y como ináu:a <Pifia (1993} e( psicófo¡¡o lía 
teniáo inftrrncia en á'iftnmtes án:as como fa sa(uá, eáucación, áeporte, ináustria, etc, áonáe 
esta6fece n:faciones con áiwr.ras manems dé a6oráar una pro6femática por parte IÚ otros 
proftsionafes, que pueáen encontrar.re aún más invofucraáos por fas caracterfsticas tÚ su camra 
como mJáicos y cnftnnems, pero esto a corto o far¡¡o pfa::.o favon:ceni e( tra6ajo rnuúiá'ucipfinario 
puesto que fa psicofo9fa y meá'u:ina se encuentran comprometiáas en compn:náer, controfar, 
rnoá'!ficar o pn:wnir toáo aqueffo que amenace fa safuá ftsica y/o menta( tÚ fa socieáaá. 

)funaáo a fo anterior<De fa 'Fuente !Muñii: (1983), tÚstaca que fa i¡¡norancia dé( mldico so6n: 
aspectos psico/'ó¡Jicos apfica6fes a su fa6or cotiá'rana, lían fo9raáo que e( paciente sea atenáráo 
l!J(S(wivarnente áe sus áemanáas or¡¡ánicas y no as{ áe fas emocionafes que son inlien:ntes a éstas, 

por fo que fas pacientes se pueáen sentir áefrautlaáos, co'!funá'ráos o mofes tos. 

4) Otros proftsionafes 

a} IJ?roftsiona( más inárcaáo para notificar 



ESTRATEGIAS EMPLEADAS EN LA FORMACION 
ESPECIFICA 
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IS Práctica dirigida 

Figura 12. Métodos did6cticos utilizados 
para la formación específica. 
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~n fa fi¡¡um !No. 14, aptl?ciarno.s que áef totaf áe fa po6faci6n encuestaáa, ef 68% seilafa 
a{ mlá'ico, como fa penona más iá6nea pam proporcionar infonnaci6n so611? afi1una aftemci6n, 
lllÍ6ntrtJS que ef 11% se inclinaron por que fuese ef genetista, J un 7% por que participani 
di11?ctamente ef psic6foao. 

Como se puáo 06se1110r anterio1'71111nte, tanto miáicos como e'!fe1'11111ms, aáoptan una 
actituá áesfawm6le áe maneni vrp{fcita o impffcita mpecto a que otro profesional áe fa safuá 
notifique a tos paátl?s, fo cual pueáe áe6ene a una nula práctim pro.ftsiona{ a niw{ 
muúiá'uciplinario, ya que se sigue tm6ajanáo en forma aisfaáa J no se lía v¡Jenáufo su campo áe 
acción, asl como áe conocimiento a otms pro.ftsiones. 

6)Jfsignaci6n áe pro.ftsionafes pam áar tmtamiento 

~n fafi¡¡uni !No.15, o6seroamos que e{ 32% indicaron canafu:ar a {os niños pam que 
11?ci6iemn tmtamiento con, ef peáfatni o especiafrsta, mientms que e{ 28% los entJfan con 
cirujanos o tempeutas, y un 20% {os marráan a cons~o genitico, psico/'o¡Jfa, neuro/'o¡Jfa o 
audiofogfa. 

e) <Profesionales capaces para áar tratamiento 

~n fa fi¡¡um !No.16, se expone fa opinión áe {os encuestaáos áe tos cuales, más áe fa 
mitaá e{ 70% lía consiáemáo a{ tm6ajaáor socia(, genetista, tenipeuta fisico, psiquiatm u 
ortopeáuta, áe acueráo a fa gratJeáaá áef caso.para que áen tmtamiento a {os niños a.ftctaáos, y 
un 26% tos canafu:an con e{ médico genera(, neurófogo, psicólogo, peáfatra o cirujano 
tl?ConstructitJo, mientms que e{ 3 % los entJfan con e{ genetista. 

Jf partir áe los áatos antes áescritos poáemos áecir que, en fa actuafufaá fa mayo ria áe tos 
profesionales áe fa sa{uá, no consiáeran que se pueáa tm6ajar áe manera aisfaáa ignoranáo fa 
necesiáaá áe fa muftiá'uciplina, puesto que en e{ caso áe niños con tl?tmso menta{ o 
ma(fonnaciones es pertinente fa interoenci6n ác divenos especiafistas pam fogmr una óptima 
11?1ía6i/itaci6n J tratamiento, aspecto en e{ que coincidimos con <Jarcfa (1983) puesto que áesáe su 
perspectwa es importante contar con afi1uien que posea conocimientos nridicos, áe integmci6n 
famifiar, aáaptación socia{ J safuá pú6/ica, áe manem que se a6arque e{ nitJef prewntwo aáernás 
ácf tempéutico, fo cual no so{o 6eneficiaria a {os pacientes a.ftctaáos sino tam6iin a los propios 
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proftSionaks áe fa sa(uá. 

Lo anteriomwnte pfanteaáo wne a ser corro6oraáo por IDúu áe( CastifTo (1983}. quien 
uifa/4 que a puar áe que e( mlaico (preftrrntemente e( peáfatra) sea e( primero en tener contaao 
con niifos leficientes ftsi&a y/o menta( efTo no quierr lecir que tenaa que ser e( único en áar 
orientacil>n a fos paárrs o tnitamúnto a fos niños, puesto que se pueáe awcj(üJr áe tolo 111Jue( 
proftsionaf le fa sa(uá impficaáo en (os cuiáiufos, intervenciones quinlr¡¡icas, farrnacotenipia, 
prrwru:i6n o eáucaci6n áe éstos irifantes, y otni situación que le6e consiáerar es fa ur¡¡ente 
neasiáaá áe coontinar esfuerzos pana /'o¡¡rar fos rrsu(taáos leseaáos, áe maneni que caáa uno áe 
fos participantes líaga su aparici6n en e( momento oportuno y a su wz propicie fa participación 
le (os áemás. 
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<Por fo que se puáo o6strvar a fo fargo áef prrsente tm6ajo, nos áirnos aunta que fa 
fomración aauflmica tanto áe méarcos como áe psicófogos, necesita cam6ios que incfuyan a'8unos 
prruptos teóri&os y pnlcticos. 'En fas méarcos, áiri¡¡i4os a fa crraci6n áe cunas (efmaci6n áe fa 
autoestima, manejo áe situaciones en crisis, jue90 áe rofes, etc) o taflerrs que fes proportione 
liemimientas psicofóaiau tafes como: confianza en si mismos (manejo áe fas sentimientos 
inawiáuafes que aparrzcan en éstas situaciones áe cor!flicto). vafomr fas sentimientos áe sus 
pacientes, ser capaces áe aceptar ayudá áe otros profesionafes áe fa sa{uá, etc, que fas ayuáe11 a 
enfantane a proporcionar e{ illllfJnóstico áe niños que sufan a'8ún tipo áe afteraci6n, sin que 
esto áernerite su fomración 6ásica en fas ámas áe fa sa{uá, ya que fa intención es enriquecería. 

'En cuanto a fas psic6{09os, serla e{ t)(Jenáer su campo áe acci6n, áe fa ináustria, e{ 
áeporte, fa eáucación y fa cffnica, a{ ám6ito áe fa sa{uá, áonáé tam6iin poárla ser un participe 

activo en fa capacitación, apoyo y efa6omción áe pro9111rnas o pfáticas, enfocaáos liacia miáu:os y 
enfermeras que ten¡¡an fa posi6ifráaá áe vene inm¿nos en áiclia pro6fernática. Como se 'llÍo a fo 
fargo áef prrsente tm6ajo,e{ psicófo90 tiene muclio campo áe acción en fa sa(uá, ya que pueáe 
cofa6omr con fas 9enetistas, neurófo9os, y áernás penona{ áe sa(uá, áánáo apoyo psico(ó9ico a fas 
penonas que se fes proporcione una noticia que afecte e{ áesarroO'o ftsico y/o psicofó9ico áe su 
liijo, y no sofam¿nte a (os famif11ms, sino tam6iin af penona{ áe sa{uá inmiscuilÍo en árclia 
pro6fernática, ya que como fo m4nciona !JU>•• (1975) naare áe nosotros esta preparaáo pam 
afrontar fa muerte, o aJ¡¡una situaci6n que afecte e{ cuno áe nuestms 'llÍIÍas. 

!No o6stante, liay que tomar en cuenta que rnéáicos y erifermems, a pesar áe estar en 
contacto con fa 'lliáa y fa muerte no fes es posi6fe áejar a un faáo sus actituáes y sentimientos, y 
eO'o influye en e{ trato que esta6fecen con sus pacientes as( como fa forma en que perci6an su 
erifermeááá, sin que por eflo o{'lliáin que e{ paciente es vufnera6fe y tam6iin siente, áe ali( que 
eO'os ten¡¡an un áo6ú tra6ajo, e{ controfar sus propias emociones y (09rar que su paciente tam6iin 
(o lia9a áe manem pro9111siva. 

'Esperamos que fas aspectos anteriormente m¿ncionaáos pueáan contri6uir a que fa 
comunicación médico - paciente, áeje a un faáo fa incomprrnsión e intoferancia y que por e{ 
contmrio, éste primero se acerque más a{ paciente, como una penona vcnfaáeram4nte interrsaáá 
en su situación, manefanáo un fenauaje apropiaáo y pmciso, a fin ác que no sutjan confusiones 
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que sofamente ptD1109uen un mayor á'utanciamiento entrr fa mearcina y fa socieáaá. 

Si 6ien es cierto, que áurante (os estuá'ws áe fas camras miá'tca y psicofógica, es ntr:uario 
tentr una áetenninaáa formAci6n y contar con fas instafacio111s ntasaria& para instruine, no por 
ello áe6emos "'"'°" fos unos a (os otros como antagonistas y aisfamos en nuestro 1111áw 
pro.fisiona(, puuto que cuentan áemasiaáo estas primeras rrfacionu para poáer llevar a ca6o en 
corto o faryo pfa.to, una corwiwncia y cofa6oraci6n rrspecto a interrsu comunes como poárlan ser 
e( manúntr un óptimo estaáo áe safuá ftsico y emodonaf áe fos inatViáuos. 

<De aqu~ que se rrquiera liaar cam6ios a ni.ve( persona( e institudonaf. para que toáos fas 
proftsionafes áe fa safuá. aprrnáamos a tra6ajar en equipo y como ta(, nos O'lJaniamos áe 
mantra que caáa uno se lia¡ja caryo áe una activiáaá espec!fica en fa aunción áe fos pacienús, y 
a( final áe( proaso urapéutico se pueáa nffejar e[ tra6ajo armonü:aáo áe C<UÍ4 uno áe (os 

participantes, cufminanáo con e( fo¡¡ro áe un mismo o6jetiw - esta6fecer un estaáo áí equili6rio 
entn: mente y cuerpo; comprrnarenáo que fas aportadones áe caáa uno áe (os pro.ftsionafes áe fa 
sa(uá merran consiáerad6n por su n:f'etlancia y compúmentarieáaá. 

'Esto u;jgirá que caáa uno áe fas proftsionafes, este cfaro en gran meátáa áe fa forma en 
que otras especiafráaáes pueáen formar parte, en fa n:so(udón áe un ftn6meno áetenninaáo 
(propomonar fa noticia y fa11orear e( tratamiento); aáemás áef sa6er fas áemanáas áe fa 
po6fadón socia( en fa cuaf se encuentran inmersos (paáres, niilos afectaáos,etc.) 

®ra que as{ se pueáa ftacer una wforación a fonáo y áe forma muftiáisciplinaria, a 
partir áe áeciáir quien notifica, cómo y en 6ase a qué estudios, quien continuara en ef tratamiento 
a partir áe qui momento y cómo se áará se9uimiento, pam poáer sa6er en fa mearáa IÚ (o posi6/í 
si e( futuro áe (os niilos que nacen con una a(úmdón ftsica y/o 1114ntaf. puelÚ ser cam6iaáo por 
una oportuna atención áesáe e( mol!l4nto áe (a áetección liasta (09mr una 6uena nfta6ilitadón, (o 

cua( áepenáerá en gran meá'ráa áe fa grawáaá áe[ pro6fema que presente y áe fa fonna en que 
toáos fos proftsionalís nos coontinemos para fogmr fa reaáaptadón áe( niño y áe fa famifra que (o 

ftaya estaáo acompañanáo y partidpanáo en este faryo proceso. 

Otro aspecto que se áe6e tomar en cuenta, es que pape( o ro( fta jugaáo e( psicófo¡¡o en tsta 
pro6úmática, ya que éste tiene fa preparación para interwnir, pero por áes9racia a( qumr unirse 
con el equipo áe safuá, clioca con 6amras que (o imposi6ilitan para actuar, dicfias 6arn:ras no 



sofamenú son fas actitutÚs tÚ (os úmá.J pmftsionafes tÚ fa sa(uá, sino IÚ( mismo psicófoao, quien 
no aporta iáeas ni se inúrrsa en este campo, por temor a ser rrcfuuaáo por safin• Ji( f14[11f 
tradiciona( en e( que se fe encasilfa (ap(u:ación tÚ pnu6as) 

)1 nuestro juicio fos psicófoaos iú6emos áijar e( pape( áe o6semufotrs, y actuar Ji forma 
mJs dinámica, 6uscaruío fas átras en fas cuafes poáamos inte111enir, y no espennufo a que nos 

lúgue fa oportunÍIÍluÍ por arte tÚ magia, ya que sofamente fe áamos vueftas a( pro6fema, no 
sofucionarufo naáa. 

Lo que necesitar/amos rrali::ar, es mar vfas tÚ sensi6iíuación, para que nuestro tra6ajo 
nos Jifa satisfacciones a nivef económico P'ro so6tr toáo a nive( emociona(, ya que estariamos 
prrocupánáonos por fas p1nonas que nos rotÚan sin ofviáar que merrcen nuestra consiáiración, y 
eso es al8o que muclias veces por fa cotiá'raneÍIÍluÍ Ji nuestra fa6or fo pasamos por alto. 

Ca6e fiacer mención que fa prrsenú investigación iújo entrrver que un 84% áe fa 
po6fación encuestaáa consiáeni necesario una prrpanición psicofóaic4 que (os apoye en ef 
ára¡¡nóstico, pronóstico y tnitamiento tÚ niños que telt{/an al8una a(tenición física y/o 
psicofóaica. 

'Espenimos que fa prrsente te•is ayuáe a mejonir fos nivefes áe atención y apoyo que se fe 
6rind'en a fa po6fación a.fectaáa,áanáo mas auae a fa muftiáucipfina, etifat~anáo fa necesiáaá Ji 
formar un equipo áe safuá en e( ám6ito áe fa safuá. 

'Entenáunáo que a( tni6ajar en fonna aisfaáa sofamente nos /Twam a fa penfiáa áe 
tiempo y esfuerzo, sin 6eneficio pam fa penona aftctaáa ni pam e( pro.fesionaf que fa atiend'e, 
áanáo como rrsuftaáo una fa'lJa catÚna áe ftustmción e incomprrnsión pam am6os. Si fogmmos 
superar esta situación, fogmrrmos e( o6jetivo áe áar una wnfaáem aúnción a fa po6fación 
rrqueriáa. 
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!l!N'I!.J{O !J{a I 

!NO'.MIJJ<R!1;.• ------------ 'E.ID)f<D: 

~~ICl.N: ----------

J.- Vstetllia ayudiufo a tiara (ur, a un niña can af¡¡una afteración.ftsica y/o mental; 
áitectaáa a( nacimiento? 

a)afgunaw:: 6)nunca c)fruuentemente 

2.-)ffguna (s)ái fas siauientes rracciones áiscri6e sus sentimientos per.ronafes, a( 
momento ái dime cuenta tfe( pro6fema?. <Puetle señafarmás ái una opción 

a)s01prrsa 6)temor c) áisconcierto á) compasión por e( proáucta 

e) fástima por fos patln:s f) áisafrento a) impotencia 

li) intl"ifenmcia i) otras 

3.- )f través tÍe su camra profesional; 111ci6ió ái manera fomraf prrparación para áar 
este tipo tÍe noticias? 

4.- Como parte ái su preparación proftsionaf, se lía awcjfratlo áe: Jf) fectturas '11) cur.ros 
C) co11111ntarios con cofe9as <D) et¡fn:ntane a varios casos, 'E) otras, para itifomrar 
a fos patlm que su liijo pr11senta afguna afteración? 

5.- Cuaf es fa vafonzción que fe asigna a catla unotle (os si¡¡uientesfactom, panz que se 
pueáa notificar a fos paán:s que su liijo lía na cid' o con afguna a(teración: 
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a) 'El tn1dio 1n 1{ que como tnitlico 
se átsenwtfw (priwáo o institucional) 

6) !JVwefofucaciona{ át fos patfrrs 
e) ®r111Vncia cffnica 
á)Sopom ¡nicofóaico posterior 

afparto. 
1) Consejo 9enitico 
j) firawtfaá áe{ pro61éma. 

!N)llD)I 

6.-1Descri6a fo más 6rewmente posi61é, una ocasión en que lía eefrrntaáo fa situación 
áe i'!fonnar a fos paárrs que su liijo lía naciáo con a'8una a{teraci6n. 

7. - Consiáera que esta niticia áe6erfa ser áaáa por otro profesional que no sea e{ midico? 

8. - Qjlé profesional seria y porqué? 

9.- Cuanáo fas paárrs se enteran áurante e{ perioáo pmnata(, que su liijo pro6a61émente 
nacerá con a'8una a{teraci6n, que macciones át fas que a continuación se 
mencionan, se prrsentan: 

a)rrcwo 
6)a"IJustia 
c) áeprrsi6n 
á)ayuáa a{niflD 
e)mitáo 
j) imprrsi6n 

JO.- Cuanáo fos paárrs se enteran en e{ perioáo postnata(, át que su liijo pro6a61émente 
nazca con a19una aúenición (física y/o mentaQ que macciones át fas que a 
continuaci6n se mencionan se pmsentan: 
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a)reclúuo 
6)ayuáa 
c)áeptrsi6n 
d) ayuáa a{ niño 

•)"'""º 
fjotnu 

!MVY iroco g(fll.<ÍJ)I 
~ 'ffl!}!.C/)<EfN'1'E 'ffl!}!.cV<EfN'l'E 

JJ,-)1 que atri6uy<n fos patfrese{ pro6fema tÚ su liijo? 
a)etfatf 
6)fafta tfe semcio méau:o 
c)6rujerfa 
d) castiso tÚ aws 
e) otros 

12. - o/afore fa importancia tÚ catfa uno tÚ {os sisuientes factorrs en e{ momento tÚ tfar 
e{ pronóstico a fos patfres so6re fa a{teración tfe{ niño. 

a) posi6i{ufatf tÚ etfucación 
6) tratamiento 
c)situación económica tÚ {a 

famif11J 
d) magnituá tÚ fa fateración 

<POCO 
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JJ.- <De que manera ayutfa usteá a fos paáres a comprentfer e{ orilJen, asf como fas consecuencias 
tÚ fa afteración que presente su ftijo (a}? 

a) orientantfofos con ayutfa 
tfe un upeicafista 

6) áesgfosar (os aspectos 
conaénitos implicaáos 

c) C.fwara ca6o divenos 
estuáios 
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á) liaar se9uimilnto 'tú{ 
CIUO 

e) eJ(¡1{u:ar fas posi6ilülatús 

mi mts NI 11E 
SU 11 U MIOJECA 

tú tmtamilnto y "lia6ilitaci6n 

14.- tDtspuú tú áar e{ á'111fJn6slico y e{ pron6stico, a que fuaa"s cana fiza a fos paá"s 
para que e{ niflo (a) "ci6a tmtamkntoP 

15.- tDt fos si¡Jukntes proftsionafu, cu4f (es) me que es (son) e{ (fos) m4s iná'u:aáos pam 
6rináar tmtamilnto a un niflo con alj¡una a{temci6n!. Señale toáos fos que 
consitú" conwnkntes. 

a) miá'u:o 9enera{ 
6)neurófo¡¡o 
e) psicófo¡¡o 
á)peáfatra 
e) ci"'jano "const"'ctivo 
j) e'!ftrmem 91ne1ista 
a) 9enetista 
li) terapíuta ftsico 
i) e'!ftrmem 
j) tra6ajaáom socia{ 
'X) psiquialm 
f) otros, cuáles 

16.-Si lkne liijos, fe lían notificaáo que alj¡uno áe effos nació con alj¡una afteraciónftsica 
y/o menta& 

Si __ !No __ Cuáffoe su nacción.__ __________ _ 

17.- Q.ué opina tú que fos paám conozcan que ajste alj¡una posi6ifiáaá tú anoma{(a en 
su liijo, antes áe que éste nazca! 

a)S1_· __ 6jNo ___ <Porque. ___________ _ 

18.- )1 partir tú{ consejo 9enJ1ico y que sea túteclaáa alj¡una a{teradón, momenáaria 
e{ a6orto tempíuticoP 

a)Si __ 6)!No __ <Porque~------------



19.- ConsüúrariA aáicuaáo que en su fonnación pmftsiona(, se fes á'rem ptrpamción 
especffi'4 so6te aspectos psicofó¡¡icos pam comunicar éste tipo áe noticias! 
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jf7fE,XO !No 2 

!NCY.M.11Ni$: ______________ 'E<]))fl]): ___ _ 

a>RfJ'ffSI<YN! ____ <IYES<M. CVJl!NIDO 'EJ'E<Jl.C'E: _____ _ 

l~VCCI<Y.NIFS: Ce pedimos que conteste fo más sinceramente posi6fe a( 
preunte cuestionario, tÍe fas siguientes pre9untas efija ef inciso o número que más 
se aifeaíe a su opinión seflafanáo diclia eúcción con un taclie, cuanáo fa respuesta 
requiera por su parte áe mayor explicación lia¡¡a favor tfe emplear fa fwja 6fanca 
qut se anq¡¡ af cuestionario. )l9ratfecemos su participación ya que es 
fandámentaf para nuestra inwstigación. 

J.- Vsteá lia ayuáaáo a IÍar a fu;; a un niño con at¡¡una alteración ftsica y/o menta(, 
áetectalÍIJ af nacimiento? 

a)at¡¡unaw.z: 6)nunca c)facuentemente 

6r' 

z.- flt¡¡una (s) tÍe fas si¡¡uientes reacciones ifescri6e sus sentimientos per.ronafes, af momento tÍe 

áar.re cuenta áef pro6fema?. 'l'lulÍe señafarmás tÍe una opción 

a) sorpresa 6) tenwr c) tfesconcierto á) compasión por e( proáucto. e) lástima por (os palÍm 
f) áesafumto e) impotencia ti) iná'rferencia i) otras. 

3.-)I tnwú áe su camra proftsiona(, reci6ió tÍe manera formal preparación para áareste tipo áe 
noticias? 

s._. _!No __ <De que tipo _______ _ 

4. - Como parte tÍe su prrparación proftsiona(, se lia atajlüuío áe: 

a) úcturas 6) cur.ros e) comentarios con cofe9as d)enfantar.re a varios casos e) otras, para 
ieformara (os paáru que su liijo prwmta a(guna alteración. 
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J .• Qui{ ts fa vafonzdón que fe a.Wna a caáa uno tÍe los siguúntes factom, panz que se pueáa 
notificar a fas paárrs que SU mjo M 714CÚÍO con afouna aftenzción: 

a)'EJ rt11tfw en el que como rníá"u:o se 
d'tunvuefve (privatfo o institucionaQ 
6) :N'Mf etfucaciona{ tfe_ los paám 
e) ®rptrimcia c{fnica. 
d)Sopottt psicot6gico posterior a{ patto 
e) Consejo 9tnltico 
.f) fjnzveáatf áef pro6ferna 

<roCO 

6. • 1Ducni6a fo más 6rrvemente posi6fe, una ocasión en que lia enfantaáo fa situadón tÍe 
itifonnar a los patfres que su fíijo lia nacitlo con a fo una aftenzción. ( empfear e{ rrveno áe fa fíoja 
6fanca panz su contestación) 

?.· Consiáenz que ésta noticia áe6erla ser áaáa por otro profasiona{ que no sea ef mitfu:or 

8.- Q.ué profasiona{ serla y pon¡uer 

9. • Cuanáo (os paárrs se entenzn áurante e{ perioáo prrnataf que su fiij<i pro6a6fert11nte naaml 
con afouna aftenición, qué rracciones áe fas que a continuación se rt11ncionan se 
pmentan.· 

a)!l(lcwo 
6)Jlngustia 
c) <Deprrsión 
á)Jfyuáa afniilo 
e)!Mútfo 
f) Imprrsión 

rroco !N'Jl<D)f 

1 
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JO.· CUarufo los paáres se enteran en e( perioáo postnataf, áe que su liijo naci6 con afiluna 
alteración (ftsica y/o rt111ntal) que reacciones áe fas que a contionuación se rt111ncionan SI 

presentan: 

a) g¡,cliluo 
6).Jlyuáa. 
c)tDepmión 
d)Jlyuáa a( niflo 
e)Miúo 
/)Otras 

croco 

J J,· JI qué atri6uyen fos paáres e( pro6fetna áe su liijo? 

a)'E.áaá 
6) 'Faúa áe se111icio méd'ico 
c}fBrufarla 
d) Casti¡¡o áe dios 
e) Otros. 

J2,· 'Vafore fa importancia áe caáa uno áe (os si¡¡uientes factores en e( mort111nto áe áar e( 
pron6stico a los paáres so6re fa alteración áef niflo: 

a) 1Posi6iísáaá áe eáucación 
6) 'l'ratam#nto. 
c)Situación económica 
áe fa fa mirra. 
d}fMOIJnituááe fa 
alteración 

<roCO 

JJ,. IDe que maneru ayuáa usteá a fos paáres a comprenáer e( ori¡¡en, as( como fas consecuencias 
áe fa alteración que presente su liijo (a}? 



a) Orilntanlofas con ayuiá áe un 
~d<Jfista. 

6) <Duafasar fas aspectos 
CO"IJlnito• impficaáo• 
c) C.kwra ca6o a1111r.sos utuaros 
tl):Jfaar .. 9uimiento tfe{ ""º 
e)®<¡i{icarliu posi6úufaáe• áe 
tratmiento y rr/ia6j{jtación 

14.- <Dupuh áe áare{ asaanó•tico y e{ pron6Jtico, " que {u9am canari:.a a fas paárr• panique .r 
niño (a) rrci6a tratamiento? . 'Empfear {a 6oja 6/'anca. 

15.- <De w• Ji¡¡uiente. profarionafes, cuá{ (e•) erre que e• (son) e{ (l'o•) máJ ináicaáo• para 6rináar 
tratamiento a un niño con af¡¡una a{teración?. Señafe toáo• {os que cotuiáerr comJenientes: 

a) :Méau:o 9enera{ 
6)[Jo{eunlw90 
c) lbiców90 
tf)rJ.'eáfatni 
•)Cirujano rrcorutructivo 
j) 'Erifenneni aeneti.sta 
a)qeneti.sta 
6) 'lénipéuta ftsico 
i) 'Enfanneni 
j)'l'ni6ajaáora sod<J[ 
~ <P!iquiatra 
{} Otros, cuáfes. 

16.- Si tiene 6ijo•, fe /ion notificaáo que af¡¡uno áe effos nació con af¡¡una a{teración foica y/o 
mental? 

Si_No_Cuá{ fue su rracción 

1 i. - Q.ué opina áe que fos paám conozcan que aj.ste a(¡¡ una posi6ifráaá áe anoma{fa en •u 6ijo, 
ante• áe que éste nazca? 
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Si_!No_<Po~ue·-------------------~ 
18.-)1 partir tÚ{ consejo 9tnitico y que sea tÚttctaáa af¡¡una a{ttmción, rtcom1náarla tf a6orto 
ttmpéutico? 

19. Con.ridimria atÚcuaáo que tn su fonnaci6n proftsionat; se fes á'rera preparación esptcfJW 
so6rt aspectos psico/'6¡Jicos para comunicar tslt tipo tÚ noticias. 

Si ____ !No ____ <Po~ue---------------
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