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Introducción 

A raíz de la falta de priorización de los programas sociales, así como la construcción de líneas de acción que guíen y acompañamiento a las parejas con tenencia de un hijo con malformación congénita durante el proceso el diagnóstico como crianza, el desgaste emocional desarrollado es más evidente. Apuntando a analizar los constructos de significados del desgaste emocional, se realizó un proceso de recolección y análisis de datos bajo un diseño de caso múltiple, desde un alcance de tipo narrativo, apoyados en la participación de 4 parejas.
 Los rasgos sociodemográficos de las parejas son aleatorios, así como las características ligadas a las etapas del ciclo vital familiar en las que se encuentren, no obstante limitadas a tipos de familia con roles femeninos y masculinos, sin la inherencia obligatoria de presentar un rol dominante además caracterizados por la tenencia de un hijo con malformación congénita estructural. De esta narrativa propuesta se logra caracterizar que el desgaste emocional se encuentra descrito en conductas tales como el rechazo a profesionales médicos, sentimientos de culpa como depresión, crisis emocional, labilidad emocional, incertidumbre, entre otros. 




Resumen

Según estudios realizados por el ICBF Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, se denota que la supuesta priorización de los programas sociales y la construcción de líneas de acción que guíen y fortalezcan a las parejas que tienen un hijo con malformación congénita estructural  durante el proceso de tenencia y crianza, no ha redundado en beneficios para esta población, por tanto, el desgaste emocional es más evidente.
Para esto el proceso investigativo del trabajo de grado se sustenta en la recolección y análisis de datos, contando con un diseño de estudio de caso múltiple, desde un alcance de tipo narrativo, apoyados en la participación de 4 parejas, de diferentes edades y diferentes etapas del ciclo vital familiar, conformadas por hombre y mujer, caracterizados por la tenencia de un hijo con malformación congénita estructural.
Dentro de las parejas entrevistadas se logra caracterizar que el desgaste emocional esta descrito en conductas tales como: el rechazo a profesionales médicos que dieron el diagnóstico, culpa para ambas figuras parentales, siendo mayor para la figura materna; crisis emocional e irritación concluyendo que el mismo se presentan en cuadros de hipersensibilidad, labilidad emocional, sensación de incertidumbre, sentimientos de culpabilidad y depresión.


Palabras clave: desgaste emocional, malformación congénita, pareja, idealización, despersonalización.



Abstract


According to studies conducted by the ICBF Colombian Institute of Family Welfare, it is evident that the supposed prioritization of social programs and the construction of lines of action to guide and strengthen couples who have a child with a structural congenital malformation during the process of custody and upbringing, has not resulted in benefits for this population, therefore, the emotional toll is more evident.

The research process of the degree work is based on the collection and analysis of data, with a multiple case study design, from a narrative type scope, supported by the participation of 4 couples, of different ages and different stages of the family life cycle, formed by man and woman, characterized by having a child with a structural congenital malformation. 
Within the couples interviewed, it was possible to characterize that the emotional exhaustion is described in behaviors such as: rejection of medical professionals who gave the diagnosis, guilt for both parental figures, being greater for the maternal figure; emotional crisis and irritation, concluding that they are presented in cases of hypersensitivity, emotional lability, feeling of uncertainty, feelings of guilt and depression.





Planteamiento del Problema
       Según los datos expresados por el ICBF, de un total de 11499 personas atendidas para el 2015, con diversas alteraciones de funciones o estructuras corporales, más del 30% de esta población se encuentra invisibilizada a raíz del desconocimiento del tipo de modalidad de atención, tanto como la proporción de niños, niñas y adolescentes de edad atendidos con discapacidad. Estos datos denotan que la supuesta priorización de los programas sociales, así como la construcción de líneas de acción para la generación de proyectos y políticas que guíen y fortalezcan la pareja durante el proceso de tenencia y crianza, no ha redundado en beneficios diferenciales para esta población, presentado un aumento en las afectaciones afectivas en la relación de pareja por la tenencia de un hijo con discapacidad.
Estas alteraciones afectivas resultantes de la falta de coherencia entre la priorización de programas sociales y los beneficios diferenciales, en términos de Medina (2015) incluyen “labilidad emocional e inestabilidad afectiva, con frecuencia explosiones irritables coléricas. Se aprecian altos niveles de angustia, depresión, vergüenza e irritabilidad” que se transversalizan con el síndrome de burnout y el desgaste emocional.
El desgaste emocional entendido como el agotamiento a nivel emocional, físico, así como mental, afecta tres dimensiones, siendo estas el agotamiento emocional, despersonalización y la pobre realización personal (Villavicencio-Aguilar et al., 2020), tiene su origen en la ausencia de soluciones frente a diferentes problemas a los cuales la pareja se enfrenta, así como en las sensaciones de frustración. Por ejemplo, la recepción del diagnóstico de discapacidad de hijos, desarrollando una serie de inquietudes sociales como rechazo, disminución de oportunidades y reacciones emocionales tales como, sentimiento de dolor, consternación, decepción, duda, coraje, culpabilidad, vergüenza, angustia y temor (Aguilar et al, 2018). Este desgaste emocional se encuentra presente en diversas parejas latinoamericanas, que trastocan la cotidianidad de los sujetos (Aguilar et al., 2018).
En cuanto al  concepto de pareja como lo menciona De la Espriella (2008, p.176) como una “relación significativa, consensuada, con estabilidad en el tiempo, con referente obvio, cuál es el matrimonio; pero existen parejas humanas que no coinciden con los límites que aquel impone”. Esto hace referencia a los objetivos de la investigación, al enfatizar una relación estable en el tiempo.
Por otro lado, el concepto de familia se puede conceptualizar como “un todo diferente a la suma de sus partes, la familia es un sistema que se encuentra constituida por una red de relaciones y conformada por subsistemas.” (Paladines et al., 2010, p.17). Respondiendo a la moralidad,en un proceso conocido como ciclo vital familiar.
 La teoría del ciclo vital familiar se define como sigue: 
“permite definir y precisar el desarrollo de las familias a través de una serie de etapas permeables tanto a influencias externas como las normas, los tipos de familia predominante, y a internas tales como las crisis del desarrollo, las normas relacionales, los estilos de apego, entre otros, que modelan dicho grupo y aportan estrategias de afrontamiento a los individuos para la vida y sus denuncias” (Morato, Zapata,Messager, 2015, p. 107).
Según Morato, Zapata y Messager (2015) dichas influencias externas e internas se ven directamente repercutidas por acontecimientos biológicos, sociales y conyugales; también se observa que, a manera de apuesta, la familia debe confrontar y madurar con cada evento, así hasta definir la manera más apropiada de manejar las situaciones y cumplir objetivos.
En contraposición al escenario de confrontación y maduración, se generan escenarios de rigidez y la manifestación limitada de la apertura de los ecosistemas sociales, a raíz de la tenencia de un hijo con discapacidad y la crisis de infancia presentada por natura, como es la dificultad de los padres para tolerar y controlar las conductas de los hijos (Andrade, 2007).
En diversos escenarios en Europa y América Latina, la tenencia de un hijo con discapacidad converge en inseguridad, desorientación, desconfianza ante el rol paterno/materno, sentimiento de agobio, dificultades en la toma de decisiones en las diferentes etapas del ciclo vital, falta de atención o sobre exigencia. Por otro lado, a nivel conyugal, los escenarios se pueden representar en división rígida de roles entre los miembros de la pareja, niveles de recriminaciones, reproches manifiestos, proyecciones de culpabilidad y fracaso sobre el otro, incomunicación, distanciamiento y ruptura de la relación conyugal (Núñez, 2003).
Dentro de las instituciones que tratan de generar un planteamiento integral alrededor de la discapacidad, tanto en el entorno latinoamericano como europeo, se exponen enfoques hacia la familia y la integración social del hijo con discapacidad, relegando aquellos factores incluidos en esta investigación como afectivos, emocionales y sexuales (Resch, 2012).
Continuando con lo anterior Rodelo et al. (2014) comenta que  el perfil epidemiológico de las malformaciones congénitas en el departamento del Atlántico en 45 casos entre hombres y mujeres, mediante un estudio descriptivo retrospectivo teniendo en cuenta variables tales como: sistemas corporales afectados, localidad, edad del neonato, entre otras, estableciendo que las anomalías congénitas con mayores prevalencias fueron la cardiopatía congénita, seguida de malformaciones Neurológicas y aquellas que dejan secuelas incapacitantes, siendo este último correspondiente a los criterios en la delimitación de la población dentro de la actual investigación .
Para el año 2019, la profesora Blanca Zerolo (2019) realiza un estudio observacional descriptivo en familias de niños afectados por cardiopatías, con el fin de conocer el impacto psicosocial en la familia de la cardiopatía congénita y la relación que presenta con los diferentes estilos de respuesta parental, encontrando que la calidad de vida percibida de los niños resulta ser mejor que aquella percibida por los padres, así como una relación entre el impacto familiar, en pareja, la percepción de calidad de vida y la respuesta emocional parental, siendo mayor en tanto peor sea la respuesta emocional. Al incorporar esta investigación se pretende dar base a la hipótesis inicial que sustenta esta investigación la cual supone encontrar esos factores que modifican los factores emocionales en la pareja a raíz de la tenencia de un hijo con malformación congénita.
         Dentro de las respuestas emocionales parentales cabe destacar diferentes características ajustadas al agotamiento emocional, que el estudio realizado por Aguilar y Paladinez (2020) asocia con la posibilidad de ruptura de la relación, tanto como la afectación significativa a nivel psicológico y físico. En el estudio citado anteriormente, se exploró la relación de pareja, comparando las características para el agotamiento emocional que plantea una ruptura emocional en 38 personas que vivían en pareja, entre edades de 21 a 56 años, encontrando que en el estado de deterioro del matrimonio existe carencia de emoción, maltrato y monotonía.
En la misma línea, Fontoura et al. (2018) determinó que la ansiedad moderada está ligada a la maternidad de recién nacidos con malformaciones, siendo mayor en el periodo posnatal. Mediante un estudio transversal con 115 madres de 117 recién nacidos con malformaciones congénitas, concluyendo que la noticia de un diagnóstico de anomalía congénita puede desencadenar diversas reacciones, que varían dependiendo el contexto entre otras variables. Las anteriores investigaciones permiten evidenciar que efectivamente existe una relación entre la calidad de vida, la afectación significativa a nivel psicológico/físico/emocional y la posibilidad de ruptura de la relación de pareja, la cual constituye la base contextual y teoría de la actual investigación.
La forma en que se revela el diagnóstico debe representar una variable a tener en cuenta evitando dar un enfoque negativo a la situación que han de manejar los padres. En 2018, da Silva realiza un estudio descriptivo y transversal con el objetivo de identificar la percepción materna en términos de recién nacidos con diagnóstico de malformación congénita, encontrando que determinadas palabras que expresan emociones negativas, por ejemplo, “malformación”, “problema”, “grave”, entre otras, se correlacionan con mayor dificultad para asumir o aceptar la situación. Además, determina que el momento en que se produce el diagnóstico interviene en la percepción materna en cuanto al grado de control y preparación para afrontar los hechos que rodean el diagnóstico. Concluyendo finalmente, que los profesionales tienen gran dificultad para comunicar el diagnóstico y las madres tienen dificultades para manejar la situación.
En afirmación de lo anterior, en el año 2016, la autora da Cunha et al., realizó una investigación respecto al impacto en el momento del diagnóstico de malformación congénita en la salud mental de 66 mujeres embarazadas que reciben atención prenatal, encontrando que sí la diagnosis se transmite de forma acogedora y eficaz, caracterizando un lenguaje claro e información objetiva y accesible, se puede minimizar el impacto del diagnóstico, restaurando la confianza en el sector médico, así como el acercamiento y fortalecimiento de la pareja.
En 2017, Pinheiro evaluó los modelos de self en familias de niños con espina bífida, mediante la aplicación de un cuestionario virtual a 17 cuidadores, encontrando que el modelo de self más valorado es el autónomo relacional, en el cual se refleja en el deseo de los hijos puedan desarrollar autonomía, así como relaciones interpersonales, encontrando que las familias frente a estos diagnósticos se ajustan a las limitaciones de desarrollo de sus hijos, replanteando el modelo de sí mismo compartido con la sociedad (Pinheiro et al., 2017).
No obstante, ante el diagnóstico de un hijo con algún tipo de discapacidad, cada agente que compone la pareja puede actuar de manera diferente, o ser más o menos sensible a las alteraciones en los estados de ánimo. Tal afirmación es respaldada en la investigación realizada por Hinojosa y Miroslava (2020) a 22 familias con tenencia de un hijo diagnosticado con una malformación congénita y/o genética, en el cual se analiza la relación entre la adaptación psicológica a la enfermedad y la calidad de vida en familias con hijos afectados por malformaciones congénitas, y se determina que del 77% de familias entrevistadas que presentaron alteraciones en el estado de ánimo, el 68% fueron alteraciones presentadas por las madres y el 45% por parte de los padres.
En conjunto a intervenciones que reduzcan las alteraciones del estado de ánimo en parejas, es necesario ante un enfoque crítico social, establecer información dirigida a la orientación de cómo asumir determinados roles frente al hijo con malformación congénita, tanto como al desarrollo de aspectos afectivos y sociales. Tal enunciado se ha referido en diversas investigaciones. 
De manera precisa, en la pareja el diagnóstico de un hijo con algún tipo de discapacidad incide en el bienestar de la pareja generando un desgaste emocional y trastoca los roles que estos toman frente al hijo con discapacidad. 

Pregunta Problema
¿Cómo se comprende la construcción de significados alrededor del desgaste emocional en la relación de pareja, debido a la tenencia de un hijo con diagnóstico de malformación congénita estructural? 

Objetivos
General 
Comprender la construcción de significados alrededor del desgaste emocional en la relación de pareja, debido a la tenencia de un hijo con diagnóstico de malformación congénita estructural.
Específicos
· Caracterizar el desgaste emocional relacionado con la vida en pareja en cuanto a los factores de relación.
· Analizar  las implicaciones psicológicas en la pareja, relacionadas con la tenencia de un hijo con diagnóstico de malformación congénita estructural.
· Relacionar el significado de cada uno de los miembros de la pareja acerca del desgaste emocional con la tenencia de un hijo con diagnóstico de malformación congénita estructural, particularmente en extremidades inferiores y superiores.

[bookmark: _heading=h.gjdgxs]Justificación

En Colombia, así como en otros países los estudios realizados alrededor de parejas con tenencia de un hijo con discapacidad han sido limitados, dado que en su mayoría las investigaciones realizadas se han enfocado en la discapacidad infantil, en tópicos tales como la clase de discapacidad, procesos de aprendizaje, estrategias de afrontamiento, pautas de crianza, entre otros, y alrededor de estos tópicos es que las pocas políticas públicas se han orientado. Siendo evidente la necesidad de una planificación estructurada y con ella un grado de información útil para la psicología, concerniente al funcionamiento de la pareja frente a la tenencia de un hijo con discapacidad a lo que la actual investigación pretende responder, siendo diferencial a los diversos estudios realizados puesto que la presente investigación se centra en la construcción de significados del desgaste emocional, comprendiendo con ello los tópicos anteriores relacionados en un proceso más complejo y no individualizado. 
En ese mismo sentido, a través de los diversos estudios realizados por Barbosa et al. (2008), tanto como por Pérez y Lorenzo (2007), se ha logrado identificar que, tras el reconocimiento de información adecuada brindada a la pareja sobre determinados aspectos de la discapacidad y el diagnóstico, se modifica el contacto con algunas problemáticas psicopatológicas emocionales y riesgos psicosociales. Lamentablemente, como denota Amaya et al. (2014) el nivel de información no es adecuado y muchas veces suele estar ausente, por lo cual, los resultados expresados por esta investigación pretenden ser base para la formación futura de instrumentos y procedimientos psicoterapéuticos, al comprender la construcción de significados alrededor del desgaste emocional, mediante la caracterización, relación de los significados y la reflexión de las implicaciones psicológicas alrededor de la tenencia de un hijo con malformación congénita estructural.
De manera precisa, en la pareja el diagnóstico de un hijo con malformación congénita u otro tipo de discapacidad, incide en el bienestar de la pareja generando un desgaste emocional y trastoca los roles que estos toman frente al hijo con discapacidad. Atendiendo a ello, la psicología dentro de sus posturas busca explicar los factores y/o variables que se encuentran inmersas en el desarrollo de este fenómeno, para estructurar acciones de prevención y promoción orientadas al manejo del desgaste emocional.
Finalmente, lo que se pretende con la investigación es comprender la construcción de significados alrededor del desgaste emocional en la relación de pareja, debido a la tenencia de un hijo con diagnóstico de la malformación congénita estructural, el impacto emocional ante el diagnóstico de un hijo con malformación congénita estructural, para la organización de un marco contextual y teórico que sea base en la estructuración y diseño de nuevos instrumentos para la guía tanto como para la intervención de parejas con un diagnóstico de desgaste emocional por la presencia de discapacidad.
La motivación intrínseca en la investigación nace en el afrontamiento personal de un caso con las mismas características, no obstante, desde el punto de vista de hija con malformación congénita, queriendo identificar las diferentes afectaciones emocionales que pudieron durante el diagnóstico y pueden en el periodo de cuidado afectar la relación de pareja de mis padres. En tanto, para la universidad esta investigación se adscribe a la línea de investigación “Esperanza y Vida” puesto que los objetivos de este estudio son afines con los objetivos de la línea de investigación, los cuales se orientan a la intervención sobre los fenómenos que afectan y posibilitan el bienestar del ser humano, especialmente, aquellos relacionados con resiliencia, conflicto social, género y calidad de vida. Para la universidad, esta investigación permite ampliar el marco conceptual para abarcar dentro de la praxis psicológica estos tipos de casos, y ser base para instrumentos de intervención.
De esta manera, la presente investigación representa relevancia dentro de la calidad de relaciones intrafamiliares, en razón a que permitirá generar un posible significante que identifique los factores de riesgo, los cuales inciden en el desgaste emocional en parejas que se encuentran inmersos dentro de una filiación con característica de malformación congénita estructural y por tanto brindar información necesaria para la articulación de estrategias. 
Los beneficios alrededor de las categorías establecidas para la evaluación de los estudios de caso y su correspondiente interpretación se perciben en el mejoramiento de la atención de salud y la construcción de proyectos, cursos, talleres o políticas nuevas enfocadas en la prevención y promoción de la salud incluyendo los campos de la psicología clínica, siendo estas categorías los pilares para la construcción de estos proyectos permitiendo una mejor calidad de vida desde el diagnóstico hasta el desarrollo del entorno social y familiar de la malformación.
Este proceso de consolidación de una cultura de formulación de políticas en salud y práctica clínica se encontraría como se define en el alcance del estudio, limitada a las evidencias interpretadas a partir de las diferentes herramientas o proyecciones con este enfoque, así como en el cambio de los significados ya establecidos culturalmente, como la descontextualización de la relevancia de los roles paternos dentro del proceso de tratamiento a las anomalías congénitas o la falta de determinantes sociales del desgaste emocional. 
En la misma línea, cabe destacar que el agregar determinantes sociales del desgaste emocional como la falta de recursos económicos o el desgaste físico, entre otros, se traducen a la vez en diferencias en cuanto a exposición, vulnerabilidad y en la eficiencia de la respuesta frente a la calidad de la relación de pareja y el tratamiento o afrontamiento de una malformación congénita. 
Atendiendo a ello, la psicología dentro de los enfoques sistémicos y cognitivo-conductual busca explicar los factores y/o variables que se encuentran inmersas en el desarrollo de este fenómeno, para estructurar acciones de prevención y promoción orientadas al manejo del desgaste emocional.
La puesta en escena del diagnóstico de malformación congénita como posible variable en la generación de desgaste emocional y ruptura parental o de pareja es determinante para optimizar la estructura de guías de manejo frente a un diagnóstico de malformación congénita o genética prenatal o posnatal, y así mismo orientado a protocolos de intervención psicológica
[bookmark: _heading=h.30j0zll]
Marco Teórico 
[bookmark: _heading=h.3znysh7]En reconocimiento de la complejidad con la que se da la construcción de los sistemas de significados en el desgaste emocional frente a la tenencia de hijos con malformaciones congénitas estructurales, tanto como en el diagnóstico de discapacidad, surge la relevancia de la categorización y conceptualización de los diferentes aspectos que se involucran y relacionan en la comprensión de los significados y su construcción, siendo estos la pareja, el desgaste emocional y la malformación congénita, abordados a continuación como ejes centrales del objetivo investigativo.   
La Familia Como Sistema
       El concepto de familia se puede conceptualizar como “un todo diferente a la suma de sus partes, la familia es un sistema que se encuentra constituida por una red de relaciones y conformada por subsistemas.” (Paladines et al., 2010). Respondiendo a la moralidad, desarrollo económico, concepciones éticas y políticas del contexto donde se desarrolla, y debiendo evolucionar en periodos de equilibrio y adaptación, en un proceso
La familia es definida como un sistema abierto y dinámico, que se encuentra orientado al cumplimiento de determinadas metas, el cual se encuentra configurado por facetas estructurales, tales como el tamaño, la complejidad y el estado vital del mismo. Tanto el tamaño, como la complejidad se corresponden con las redes de comunicación, puesto que la estructura comunicativa es un proceso de influencia entre los miembros de la familia que se desarrolla a lo largo de todo el ciclo vital, con el fin de satisfacer aquellas metas propuestas y unas series de necesidades  humanas. Entre tanto estas redes se configuran en la interacción entre sus integrantes, los modos de relación y las reglas que presiden esa relación (Uribe, 2006, p.42).
En correspondencia al concepto de familia como sistema, cabe destacar determinadas características, tales como las transacciones que tienen en su interior, estructuras internas, normas del sistema incluida los subsistemas que puedan dinamizarse dentro del mismo, los mismos subsistemas tanto como estructuras de comunicación y posibles modificaciones de tales estructuras (González, 2014, p.54). En línea con lo anterior, se continúa, haciendo mención de los tipos de familia, caracterizando la diversidad que se puede presentar hablando de familia, en cuanto a constitución y realización. 
Tipos de Familia
Puyana (2003) señala tres tipos de familia con diversas formas de ejecución parental, siendo estas la familia tradicional, en transición y no convencionales, mientras por estructura familiar, se reconoce la mono-parental, la familia reconstituida, y aquella familia después del divorcio, las cuales se describen a continuación.
Familia Tradicional.
Este tipo de familia se caracteriza por presentar una predominancia del rol masculino, en tanto a la división del trabajo, la figura paterna es valorada dado su rol de proveedor y la figura materna, se relega al cumplimiento de las labores domésticas.  En tanto, el ambiente disciplinario es coercitivo, así como diferencial para niños y niñas, caracterizado de manera análoga por la ausencia de estructuras comunicativas.
Estas características que definen este tipo de sistema familiar se encuentran en contraste cada vez más con los diferentes organizadores sociales y entornos económicos actuales. En la actualidad, los sistemas familiares en donde la figura materna está a cargo de los ingresos totales o un alto porcentaje de ellos, se ha incrementado, siendo un posible causal los organizadores sociales tales como la cultura, la política, la religión y las ideologías de género, de clase, de raza, incluso sobre el medio ambiente, que han definido aspectos tales como la división del trabajo, los distintos roles, la interdependencia en diferentes actividades sociales y económicas dentro del sistema para estos últimos años, y es así que algunos de estos miembros han optado por la necesidad de transformar los roles de este sistema familiar, dando paso al siguiente tipo de familia.    
Familia en transición.
Estas familias han transformado los roles caracterizados en el tipo de familia anterior, ampliando la percepción del rol de la figura paterna más allá de proveer, relacionándose con las actividades domésticas diferentes a cocinar o lavar y asumiendo un papel activo en la crianza, lo que es consecuente con las expresiones afectivas más frecuentes, haciendo un esfuerzo consciente por diferenciarse del modelo de hombre alienado en el trabajo y con escasa satisfacción con su vida. (Zen, 2019)
Por otro lado, la figura materna en este tipo de familia deja de definirse exclusivamente a partir de su maternidad, sino que logran acceder al mercado remunerado y generan un sostenimiento económico que para las partes es considerado secundario.
Familia no convencional.
Los miembros de esta familia se alejan del paradigma cultural en cuanto a los roles masculinos y femeninos. Por un lado, las figuras femeninas son activas y se proponen idealizaciones orientadas al trabajo profesional su aporte económico al mantenimiento del hogar es mayor.   
Son mujeres que dedican poco tiempo a las labores domésticas, y al cuidado de los hijos. Por lo general tienden a delegar los aspectos relativos a las labores domésticas y el cuidado de los hijos en otras personas. (Cuervo, 2006)
La familia no convencional incluye sistemas familiares desde LGBT, madres y padres solteros, familias con hijos de matrimonios anteriores, familias reconstruidas, adaptativas, hasta de acogida, los cuales difieren de los diversos estándares culturales como valores sociales a los que se acogen la familia tradicional y han sido sistemas que se han visto en incremento en diferentes entornos por el cambio de organizadores sociales antes mencionados. 
En este contexto, cabe mencionar que la construcción de significados alrededor del desgaste emocional tiene relación en el subtipo de familia no convencional, donde se presenta el diagnóstico de malformación congénita, tal como es el caso de familias monoparentales, donde la responsabilidad del cuidado instrumental y socio afectivo recae en solo un progenitor, pudiendo ser entonces un agente estresor.
Familia nuclear.
La familia nuclear se reconoce a la unión de dos personas que comparten un proyecto de vida caracterizándose por fuertes sentimientos de pertenencia, compromiso, intimidad, reciprocidad y dependencia, encontrando tres subsistemas de relaciones familiares, siendo estas la relación entre adulto-adulto (cuando son pareja), adulto-niño (entre padres e hijos) y niño-niño (entre hermanos) (de Lourdes, 2007).
La comprensión de dos variables relevantes dentro del funcionamiento familiar, permite distinguir la disfuncionalidad o la optimización de la comunicación, dentro de este tipo de sistema, siendo estos dos la cohesión y la adaptabilidad (Baños,2013), no obstante, la mayoría de este tipo de familia presentan tipologías extremas en ambas dimensiones, generando un índice de disfuncionalidad mayor, en contraste a la tipología balanceada de las mismas, siendo en tanto, un causal para la transición de un tipo de familia a otro.     
Familia Monoparental.
Este tipo de familia se diferencia de las demás por la presencia de un solo progenitor ocasionado por diferentes razones, entre ellas cuando la pareja decide no seguir viviendo juntas o decide separarse o divorciarse, una segunda causal es representado por el duelo por la muerte de la pareja y finalmente por la función de padre o madre soltero(a). Entre otros tipos de familia que se reconocen se encuentra la familia biparental, polígama y comunal.
La constitución de la familia como sistema dentro de los organizadores sociales y valores económicos descritos con anterioridad, subyace a la creación del subtipo de pareja, donde los miembros de la misma llegan con necesidades, frustraciones y mecanismos de defensa, que en uso de sus capacidades comunicativas y códigos emocionales equilibran la satisfacción interna de ambos miembros. Bajo este entorno, “se encuentran dos personas, para quienes el futuro se convierte en el deseo de desarrollar un plan de vida en común” (Elsner et al., 2000) siendo los primeros acercamientos a la estructuración de expectativas, por lo tanto, reconocer la pareja como elemento clave permite orientar la comprensión de la construcción de significados dentro del desgaste emocional por la tenencia de un hijo con malformación congénita estructural. Por otro lado, se conceptualiza la pareja como un tipo de familia correspondiente a la línea conceptual que se desarrolla.     
Pareja
          Entiéndase el concepto de pareja como lo menciona De la Espriella (2008, p.176) como una “relación significativa, consensuada, con estabilidad en el tiempo, con referente obvio, cual es el matrimonio; pero existen parejas humanas que no coinciden con los límites que aquel impone”. Siendo la definición más acorde a la estructura, tanto como a los objetivos de la investigación, al enfatizar una relación consensuada y estable en el tiempo. 
De igual manera el concepto de pareja se ha modificado a lo largo del tiempo, cabe citar  a Átala (1997), como ejemplo, puesto que el concepto de pareja para este autor está ligado a la relación marital y como objeto social presenta la creación de la familia, no obstante, el concepto de pareja ha sido modificado en los últimos años, tal como lo refleja Zinker (2005) al definir la pareja como un sistema de sujetos comprometidos a permanecer juntos a lo largo de un tiempo extenso en mantenimiento de su continuidad, que en adición establece un nuevo sistema, el cual desarrollará características propias que lo diferencian de los sistemas familiares de origen, en un marco en el cual no es indispensable el plasmar la relación por medio de un contrato explícito (Gervilla, 2016).    
Por otro lado, la idealización de la pareja monogámica y heterosexual se constituyó culturalmente durante un gran periodo de tiempo en casi todas las sociedades modernas, aun cuando en la actualidad existen permisiones legales en diferentes países para la vinculación entre personas del mismo sexo, se mantiene el predominio de la primera imagen de la relación de pareja, lo cual constituye un escenario censurista frente a otras formas de organización de los vínculos de pareja, de convivencia y relaciones íntimas.	
Las clasificaciones de los tipos de pareja suelen estar abordados desde diferentes paradigmas representados por diferentes autores, definidos, por ejemplo, por el tipo de relación o vínculo de los miembros de la pareja, entre los cuales destacaría el matrimonio, el matrimonio abierto, homosexual y cohabitación, entre otros. En esta misma línea, Shostrom (1989) menciona tres tipos de pareja, entre las cuales se presentan la tradicional, hedonista y actual, siendo la primera una relación marcada en los rasgos que define la teoría de la obligación, como son el papel dominante de uno de los miembros, mientras el otro adopta un rol subordinado.
Por su parte, el tipo hedonista basa su relación en su mayoría en una conquista sexual, sin obligación contractual, y finalmente, las relaciones actuales se basan en un sentimiento de confianza sostenida a través de diferentes conflictos, así como diferencias que puedan presentarse. En consideración a las relaciones de pareja Hetherington (2003) las clasifica en cinco tipos, al evaluar el grado de inestabilidad generando entonces parejas que buscan la distancia, parejas poco comprometidas, operativas, cohesivas-individualizadas y por último las tradicionales, siendo estas últimas las que según su conceptualización son las que menor grado de inestabilidad, así como de divorcio presentan.
Desde el punto de vista de varios autores tales como Díaz-Loving y Sánchez (2010), la pareja y otros subsistemas familiares, atraviesan diferentes etapas, aunque no son generalizadas para los diferentes tipos de pareja, aun cuando una pareja pueda clasificarse dentro de un mismo tipo, el contexto y las etapas por las que puede llegar a atravesar llegan a ser diferentes.
 El ciclo vital familiar tal como se abarca a continuación representa la secuencia de estadios que atraviesa un sistema familiar desde su establecimiento hasta la disolución, abarcando la búsqueda, elección y formación de la pareja pasando por las adaptaciones mutuas y finalmente terminando en la muerte de uno de los miembros.    

Ciclo Vital Familiar
El ciclo vital familiar comprende los estadios de noviazgo, donde se propone la búsqueda y elección de pareja, el estadio de matrimonio donde se realiza una formación de pareja, se generan adaptaciones mutuas, posteriormente se presenta la tenencia de hijos siendo la transición a un rol paterno/materno, el estadio escolar con la respectiva adaptación escolar, un estadio intermedio donde se presenta la pre adolescencia, posibles crisis de pareja, posterior a ello, se presenta etapas de adolescencia, emancipación de los hijos, y finalmente la muerte de uno de las figuras parentales (Átala, 1997)
Estadio de noviazgo 
En la adolescencia se presenta una tendencia caracterizada por la socialización en grupos con una conducta exploratoria, con el objetivo de conocerse entre sí, a fin de elegir a largo plazo una pareja.  Esto de manera básica responde a determinadas necesidades y deseos, entre ellos como la trascendencia individual, la eliminación del sentimiento de soledad y la búsqueda de la homeostasis emocional (de Lourdes, 2007).
 En esta etapa predomina la idealización de la pareja, normalmente el aspecto físico es el primer motivo de atracción, en continuidad con características o actitudes que se adaptan a las necesidades. Dichas necesidades se definen por características personales, haciendo de la pareja un espejo que reúne las cualidades o talantes que harían falta según la percepción propia, otro factor importante que interviene en la elección de la pareja es la autoestima, generando un sentimiento de atracción cuando la misma se encuentra en un nivel equivalente entre los dos miembros (Morris, 2005). 
En el momento en que se realiza la elección, si la misma resulta ser recíproca, la secuencia conlleva a un proceso de atracción y seducción, donde el proceso de comunicación no verbal obtiene una alta importancia, dado el rol que juega el intercambio de señales de aprobación, la exhibición de características propias, dentro de las cuales se pueden mencionar la masculinidad y feminidad, adicional a otras conductas, sin dejar de lado la relevancia de las estructuras comunicativas verbales.
Estadio de familia con hijos en edad preescolar
La etapa cronológica es muy importante en esta y algunas etapas siguientes, para la definición o comprensión del ciclo vital familiar correspondiente, en este caso en específico dicha cronología comprende tanto el nacimiento como la incorporación a una institución educativa. No obstante, la incorporación educativa del niño en términos de edad resulta ser variable, puesto que el contacto a muy temprana edad con instituciones educativas ha ido en aumento, ya que diferentes factores sociales, económicos y culturales enfatizan la presión en la pareja para que esta incorporación sea más precoz (González, 2014).
En este ciclo vital los procesos más relevantes están centrados en el tipo de relación madre-hijo desencadenando determinados comportamientos y repercusiones. Sin embargo, no resulta ser el único factor relevante dentro del campo de las relaciones comunicativas, puesto que varios procesos centrales para la individualización del hijo se han enfatizado en el tipo de relación padre-hijo, aunque es destacable que el mayor porcentaje de incidencia y relevancia para la constitución de la personalidad del hijo con edad preescolar nace en la relación madre-hijo (González, 2014). 
Estos procesos centrales suelen ser afectivos en su mayoría, originados de manera resumida, a través de la lactancia, el destete, el aprendizaje de los primeros hábitos, la pre -identificación. Mientras en esta misma categoría, los procesos centrales provenientes de la relación con la figura paterna se originan en la identificación primaria, siendo este un estado en el cual el hijo no es capaz de diferenciar los aspectos representacionales de su auto concepto o patrones consistentes de percepciones, tal como lo menciona Rogers (Kayser, 1974). 
En vista a lo anterior, se percibe la importancia de estos procesos en función de la evolución del niño, tanto como en la estructuración de las bases para las vinculaciones con el medio exterior inmediato y lejano, reconociendo asimismo la posibilidad de reacciones que pueden ser desencadenadas tanto como positivas o negativas dependiendo de los mensajes enviados por la figura materna a través del mundo táctil. Es aquí donde la pre - identificación e identificación primaria, tienen su punto de desarrollo y se espera se encuentre finalmente consolidada antes de la etapa escolar, por lo cual en este ciclo vital resulta contraproducente la ruptura de ligámenes para la evolución conductual y emocional del hijo en edad preescolar.
Hijos con edad escolar.
Dentro del ciclo vital familiar se destaca la etapa en la cual aparece la figura de un hijo con necesidad de un proceso de socialización adecuado, puesto que el desarrollo psicológico del niño evoluciona a través de patrones de actividad recíproca con aquellas figuras con las cuales se percibe un apego emocional intenso y duradero. No obstante, el niño nace en contextos donde son concebidos para llenar un vacío u otras circunstancias poco conocidas, donde esta figura constituye una carga u obstáculo para la pareja.
 Estos contextos que a nivel social incrementan progresivamente son los principales activadores sobre la figura materna para la presencia de conflictos, culpas, auto exigencia de logros a nivel profesional a fin de la subsistencia familiar bajo la percepción de realizarse como mujer a través de la maternidad (Córdoba, 2009) 
Cabe destacar que los métodos de crianza están ligados a las experiencias en la etapa preescolar y escolar de los mismos padres tal como lo refiere Córdoba (2009), dada la congruencia entre los aspectos de dichas experiencias con su percepción de lo que es correcto, puede haber generado o no un modelo adecuado, a partir del deseo de imitación, superación o compensación de las vivencias tempranas con respecto a la satisfacción de sus necesidades emocionales. 
Desgaste Emocional
El desgaste emocional se ha considerado como el agotamiento a nivel mental, físico y emocional. Este concepto tiene origen en la falta de soluciones a los diversos problemas que enfrenta la pareja, siendo generador del cansancio emocional, ausencia de comunicación e insatisfacción de las necesidades personales. (Aguilar, 2020) Finalmente se presentan afecciones en tres dimensiones personales, siendo estas, el agotamiento emocional, despersonalización y pobre realización personal.
En la misma línea, otras características que se pueden evidenciar a causa del desgaste emocional es la pérdida del sentido de vida y de las diferentes proyecciones hacia el futuro, depresión, ansiedad, sentimientos de culpa, ideas de suicidio y se denota la disminución de la capacidad para la toma de decisiones, que genera conductas que impiden la homeostasis de los rasgos de la personalidad, presentando un desajuste fisiológico y psicológico. (Castillo, 2001)
El desgaste emocional se liga por correlación a los conceptos de dificultad sexual, siendo estos las diferentes incidencias dentro de las dimensiones que dan origen a la sexualidad y la calidad de la misma, presentando entre el desgaste y la sexualidad una dinámica de afectación cíclica, donde las dificultades sexuales acrecienta el desgaste emocional, y este a su vez permea y genera otros causales de dificultad sexual dentro de la pareja, siendo por ende destacable la conceptualización de la sexualidad.
Sexualidad
La sexualidad responde a la necesidad de la pareja para garantizar el desarrollo de su núcleo familiar, así como de sí mismos, relacionada inicialmente con el concepto de atracción, siendo correspondiente al deseo que provoca el otro. Existen diferentes consideraciones en el desarrollo de la sexualidad en pareja, y con ello se crea un factor multidimensional que subyace dentro de las posibles dificultades sexuales que se pueden presentar, siendo estas frecuentes entre ambos roles, como por ejemplo la inhibición del deseo sexual (Basson, 2007), causado por incidencias en el apego, la diferenciación del sí mismo, la intimidad emocional, la pasión amorosa y el poder, siendo dimensiones que afectan dicha sexualidad, incluso desde otros ámbitos de la relación, como ejemplo, se definen la intimidad desligada del nivel emocional, falta de aceptación, evitación de la cercanía, distanciamiento, entre otros (Villanueva, 2012). 
 
Calidad de Vida
El concepto de calidad de vida presenta perspectivas tanto objetivas como subjetivas, aludiendo, por un lado, la primera al grado de vida que alcance estándares o valoraciones de una buena vida, siendo evaluados por observadores imparciales. En la misma línea el concepto subjetivo se refiere a las auto apreciaciones basadas en criterios específicos (Veenhoven 2000). Los criterios o significados asociados de forma indirecta al concepto calidad de vida para este mismo autor, rodean las características de la calidad del entorno (índices sociológicos), de acción siendo esta la capacidad de tratar los problemas, y finalmente, la calidad de los resultados, reflejándose en que la pareja o persona tenga la cantidad apropiada de satisfactores indispensables.
De este modo distintos examinadores plantearon que la percepción de la CV estaría basada en un proceso cognitivo similar al que se usa para formular actitudes y juicios (Smith, et.al., 1999). Este proceso involucraría identificar dominios relevantes que la comprenden, así como, determinar los estándares en cada dominio e integrar los juicios separados de cada uno de los dominios en una evaluación global de la calidad de vida
Discapacidad en hijos con edad escolar
En presencia de un diagnóstico de discapacidad en un hijo, el estado emocional de las figuras paternas es movilizado, desestabilizando los sistemas básicos de valores familiares, así como de sus creencias (King et al., 1999), modificando de la misma forma el contexto y sobre todo el clima afectivo, siendo causales frecuentes en Colombia para la ruptura del sistema tras la confrontación con la idealización del futuro, por lo cual, el diagnóstico de un hijo con discapacidad resulta inherente en la construcción de significados en referencia al desgaste emocional de un sistema parental.
La tenencia de un hijo con discapacidad, sobre todo aquellas que generan una limitación en la independencia del hijo, afecta el entorno familiar, desde un factor emocional, no obstante, se generan enfrentamientos físicos, financieros, sociales y psicológicos (Cunningham, 2000). Cabe destacar que esta inestabilidad tanto emocional, social y económica, descrita anteriormente, se potencia frente al desconocimiento de la causa de discapacidad.
En tanto, el desgaste emocional estará por lo anterior, descrito en conductas tales como el rechazo a profesionales médicos que dieron el diagnóstico, culpa para ambas figuras parentales, siendo mayor para la figura materna; desilusión frente al incumplimiento de los parámetros que la sociedad impone en función de la procreación de un hijo; crisis emocional e irritación (Simón et al., 2015; Mikami et al., 2015)
En un sistema dinámico hijo-familia, las principales dimensiones en la causa del diagnóstico emocional, corresponden a las demandas generadas por el hijo al sistema de familia, siendo estas la demanda de cuidado, de supervisión y afectivas. Estando la primera relacionada a recursos financieros, la segunda a recursos psicológicos, y la tercera se encuentra relacionada a la ausencia total o parcial de sentimientos de realización en su papel paternal. 
En función del desgaste emocional y la búsqueda de un equilibrio emocional posterior al diagnóstico de discapacidad, se reconocen cinco fases o estadios por las cuales atraviesa la pareja, siendo estos, la negación, ira, negociación, depresión y aceptación (Méndez, 2021).
Estadios de la pareja 
Negociación.
En este estadio, la pareja genera un escape parcial al diagnóstico de discapacidad, negando el estado de su hijo, a partir de la evasión del tema o bajo la ocupación en actividades diferentes, a fin de mantener el equilibrio emocional.  
En esta etapa son recurrentes síntomas tales como ansiedad, hiperventilación o insomnio y si la ansiedad llega a ser extrema pueden incluso producirse ataques de ansiedad (Prado., 2016, p. 1.), lo que exige a la pareja optar por asumir comportamiento de auto control, que canalicen dichos sentimientos por otras corrientes menos dolorosas.
Ira.
En este estadio se aprecian características tales como inconformidad, incredulidad, resentimiento, enojo y dolor frente a la situación y diagnóstico, así como frente a los orígenes familiares, amigos, y otras escenas o contextos cercanos. En tanto, la ira por frustración, presenta un proceso evaluativo de diferentes contextos que rompieron con la idealización del futuro o las normas, lo cual se traduce en una amenaza para el sistema de pareja, dicho proceso inicia en la estructura amígdala encargada de identificar amenazas, generar alertas y se transmite hacia el pros encéfalo límbico.
por otro lado, entre las emociones secundarias que se genera por la ira, se encuentra el estrés, el cual afecta la memoria al disminuir la frecuencia de acción de las neuronas del hipocampo; las estructuras antes mencionadas en conjunto a diversas regiones de corteza cerebrales (Figura 1) se han determinado asociadas en la generación de la ira como emoción, tal como lo menciona el artículo “The feeling of anger: From brain net Works to linguistic expressions” realizado por Alia-Klein et al (2020). 

Figura 1.
Regiones cerebrales activadas durante la inducción de la ira.
[image: ]
Nota: Estructuras en la red de mentalización (amarillo), red de prominencia (azul), enfoque automático de la red de hábitos (morado) y red de autorregulación (rojo). Adaptado de: Alia-Klein, N., Gan, G., Gilam, G., Bezek, J., Bruno, A., Denson, T. F., ...& Verona, E. (2020). 

Negación.
Este estadio se caracteriza por la búsqueda de un sistema educativo accesible, esto refleja la angustia de la pareja por encontrar una respuesta a diversas interrogantes tanto en el nivel educativo del hijo, así como al diagnóstico de discapacidad, con el fin de adquirir significados cognitivos que permitan comprender el mismo (Delgado, 2014).  
Depresión.
En esta fase, la pareja se ve afectada a raíz de que acepta la pérdida de los estándares normales de crianza y ello altera la cotidianidad de la misma, no obstante, las expectativas se dinamizan entorno a las expectativas con respecto a los límites plausibles del niño tanto en el crecimiento como en el desarrollo, siendo un estadio temporal previo a la siguiente fase, la cual es la aceptación (Sánchez et al, 2014)
Aceptación.
En esta fase, la pareja ha equilibrado su ansiedad y su cólera, estando cada figura en tranquilidad consigo mismo, admitiendo las fortalezas y debilidades del hijo, no obstante, no existe necesariamente, el desarrollo de una paternidad eficiente, por lo contrario, una o ambas figuras parentales no cambian la forma de comunicación y/o relación con este. Incluso algunas nunca llegan a este estadio, manteniendo una reserva emocional sobre este diagnóstico (Sanz et al., 2014).  
Malformación Congénita
Las malformaciones congénitas son anomalías, determinadas por diversas causas, que se pueden manifestar a diversa temporalidad en la concepción, dichas alteraciones o anomalías, suelen categorizarse en morfológicas, estructurales o moleculares, según la fuente de incidencia. En tanto, que las principales causas referentes a las malformaciones congénitas son factores genéticos, ambientales, e inclusive la interacción de ambos, por lo cual a raíz de la importancia de estos en la comprensión de la construcción de significados alrededor del desgaste emocional, es primordial su conceptualización (Ramírez, 2018).
Factores Genéticos
Los factores genéticos que giran alrededor de la malformación congénita han sido difíciles de establecer, en tanto que las manifestaciones fenotípicas que suelen ser retomarse de la enfermedad suelen ser diversas y no relacionadas entre diferentes diagnósticos, siendo, por lo tanto, variables para los sujetos afectados.
 Diferentes estudios han indicado que, para determinadas malformaciones congénitas, la determinación genética de la misma se basa en interacciones de varios genes con el ambiente, no obstante, no resulta ser la única evidencia en términos genéticos, puesto que otros tantos, han concluido que las manifestaciones fenotípicas antes indicadas se producen por efectos pleiotrópicos de un gen (Rojas et al, 2012).
La expresión de genes en las manifestaciones fenotípicas puede estar influenciadas en principio por la metilación de ADN, micro ARN y proteínas. En este sentido, diferentes factores tales como, contaminantes químicos, dietas, cambios de temperatura, entre otros, pueden contribuir a efectos extensibles sobre la constante en las modificaciones epigenéticas que podrían influir en la expresión genética y fenotípica (Giner et al, 2016).
En la misma línea, diversas manifestaciones fenotípicas están ligadas a anormalidades cromosómicas, las cuales van desde anomalías numéricas, como aquellas que generan el síndrome de Down, de Patau, de Edwards, de Klinefelter y de Turner; hasta anomalías estructurales, como el síndrome de Prader-Willi y de angelman. Por un lado, las anomalías cromosómicas numéricas suelen diversificarse en monosomía, trisomías entre otros, en tanto que las anomalías estructurales se tipifican en deleción, duplicación, inversión, translocación recíproca, translocación robertsoniana y anillación (García, 2001).  
Tipificación 
Monosomía.
 Este tipo de anomalía se presenta ante la ausencia de un solo cromosoma, generado por un cariotipo 45, tras la falta de contribución de un cromosoma X o Y. Este tipo de anomalía puede ser parcial, si una porción del segundo cromosoma se encuentra presente, aunque se refiere en su mayoría a la ausencia de una copia de un gen autosómico, puede ser referente de manera análoga a múltiples genes o segmentos que dan a lugar a enfermedades genéticas humanas (García, 2001).
Trisomía.
La trisomía está definida como una aneuploidía de los cromosomas sexuales, en donde se presenta un cromosoma X adicional, en comparación con el cariotipo normal de 46 cromosomas. Se describió en 1959 por primera vez y desde este año, solo se han descrito algunos cientos de casos, identificando factores relacionados a esta trisomía como lo son el desarrollo, psicológicos y médicos. Eventos de no disyunción, que representan defectos o errores en la separación de los cromosomas homólogos durante el anafase de la división celular meiótica, ya sea durante la gametogénesis o después de la concepción, son las principales causas de la trisomía (Pachajoa, 2013).    
Tal como lo menciona el instituto nacional de salud, en Colombia y Latinoamérica las anomalías congénitas resultan ser un factor relevante dentro del sistema familiar en referencia al diagnóstico diferencial, siendo con mayor frecuencia el causal una anomalía estructural:
“Un 94 % de las anomalías congénitas ocurren en países de bajos y medianos ingresos. Esta diferencia se atribuye a múltiples factores contextuales, que incluyen deficiencia nutricional, prevalencia de infecciones intrauterinas, exposición a teratógenos y automedicación o uso de remedios tradicionales. Las malformaciones congénitas constituyen una de las diez primeras causas de mortalidad infantil y en países latinoamericanos ocupa el segundo lugar como causa de muerte en menores de un año y explican del 2 al 27 % de la mortalidad infantil. En Colombia según las estadísticas vitales del DANE, para el 2017, las malformaciones congénitas se encontraron dentro de las principales causas de mortalidad en menores de un año, provocando el 23,4 % de las muertes.” (Ávila, 2017)
A raíz de lo anterior, resulta innegable el papel de las malformaciones congénitas tanto en la morbilidad y mortalidad de hijos menores de un año, como en el diagnóstico en hijos de edad escolar, por lo que es necesario la contextualización de los tipos de anomalías cromosómicas estructurales, siendo estos los antes mencionados (deleción, duplicación, inversión, translocación recíproca, translocación robertsoniana y anillación).  
Deleción.
Entre diversas anomalías fenotípicas se encuentran aquellas generadas por deleción cromosómica, las cuales se deben a la pérdida de partes cromosómicas. Este fenómeno conlleva anomalías congénitas graves, discapacidad intelectual y/o física, pudiendo ser muy marcadas, no obstante, estos síndromes tienen poca probabilidad de diagnóstico dada la especificidad del mismo, pudiendo, sin embargo, ser determinada durante la aplicación de cariotipos por razones diferentes (Bello et al, 2016).
El diagnóstico postnatal se puede confirmar por diferentes técnicas, como el cariotipo o técnicas citogenéticas como el bandeo cromosómico a través de la tinción con productos químicos y otras de hibridación in situ de sondas marcadas en forma fluorescente, siendo orientadas a la exposición de los cromosomas a secuencias pequeñas de ADN adjunta a una molécula fluorescente. El uso de estas técnicas está condicionado según el tipo y nivel de deleción, siendo esta última pertinente para deleciones relativamente grandes, así como para las deleciones sub teloméricas, las cuales suelen ser relativamente pequeñas, aunque tienden a afectar el telómero, asociándose a discapacidades intelectuales específicas y fenotipos ligeramente dismórficos y múltiples malformaciones congénitas (Castillo et al, 2002).     
Duplicación.
Las anomalías por duplicación se asocian a la presencia de más de una copia de un segmento específico de ADN, comprendiendo nucleótidos, genes, fragmentos de cromosomas, cromosomas totales e incluso genomas. Los mecanismos de formación de la duplicación son diversos, no obstante, las más frecuentes, son entrecruzamiento desigual, recombinación de alelos no homólogos y retro-posición.     
Entrecruzamiento desigual: Este mecanismo se basa en el intercambio del material genético durante la formación de óvulos y espermatozoides, generando un nuevo material genético variable en la descendencia, normalmente consecuente por el corrimiento en la alineación de secuencias homólogas antes del proceso de entrecruzamiento normal, produciendo copias extra en los fragmentos de ADN (Ohta, 2000). 
En presencia de un diagnóstico de discapacidad en un hijo, el estado emocional de las figuras paternas es movilizado, tal como se ha mencionado, es factible observar enfrentamientos físicos, financieros, sociales, así como psicológicos, que están estructurados en criterios que dan forma al paradigma, al enfoque del proyecto de investigación, tanto como al contexto en el cual se analiza la dinámica del sistema frente a la tenencia de un hijo con malformación congénita estructural.   
Método 
           El proceso investigativo del trabajo de grado se sustenta en la recolección y análisis de datos, como un procedimiento específico y necesario para consolidar el objetivo propuesto; por lo tanto, como parte integral del presente documento se determina el tipo de investigación, el diseño y el enfoque; por otro lado, la especificación de los participantes, y los instrumentos a utilizar para la recolección de datos, y por supuesto los instrumentos para analizar la información recolectada.
           En concordancia con lo anterior y dada la tendencia de la investigación y sobre todo la forma en la que se aborda el estudio, el tipo de investigación que corresponde es cualitativo, la cual busca explicar, caracterizar o explorar el ¿Por qué? O la naturaleza de los significados entre la información no estructurada. En la tabla 1, mencionada como apéndice 1, se recogen los criterios definitorios para este tipo de investigación, resumidos por Taylor, S.J. y Bogdan R. (1986) siendo guía en el desarrollo de los instrumentos de recolección de información para el presente trabajo de investigación.
       Cabe destacar que en la búsqueda de la comprensión de significados alrededor del desgaste emocional, los contextos y personas son tanto similares como únicos; similares en tanto que se pueden encontrar procesos sociales de tipo general y únicos en cuanto los significados pueden estudiarse de mejor forma en cada escenario o contexto, por lo que es importante el estudio de estos a profundidad.
         Por lo anterior, la investigación presenta un criterio definitorio humanista, subjetivo y holístico, adjunto a que el mismo no pretende generar protocolos estandarizados de investigación, sino comprender las particularidades del discurso construido alrededor de los criterios mencionados.
[bookmark: _heading=h.1fob9te]Diseño de Investigación
La investigación cuenta con un diseño de estudio de caso múltiple, dado que se basa fundamentalmente en la indagación y análisis sistemático de dos casos o más, permitiendo para el presente estudio, explorar las diferencias dentro y entre los casos, además de favorecer el análisis de varios factores de causa, así como la comprensión de los diferentes roles dentro de la relación intrafamiliar en presencia de malformaciones congénitas. Resulta relevante definir el estudio de casos múltiples como una estrategia de investigación que permite explorar más de una unidad de análisis proporcionando las bases para la generalización, siendo particularista, inductiva, heurística y descriptiva (Rule & Mitchell, 2015).

Alcance de la investigación
Se aborda la investigación, desde un alcance de tipo narrativo, entendido como la manera de recolectar información a través de relatos, dichos relatos pretenden ser sobre experiencias y vivencias referidas desde la perspectiva de quien las vivió, "entendidas como historias de participantes relatadas o proyectadas y registradas en diversos medios que describen un evento o un conjunto de eventos conectados cronológicamente" (Czarniawska, 2004), este tipo de alcance requiere que se defina su contexto según el planteamiento y definición del problema, además está sustentada sobre las propias definiciones de los participantes del fenómeno en cuestión; se limita el alcance de la investigación de tipo narrativo debido a que implementa narraciones individuales sobre un fenómeno en común para luego ser contrastadas entre sí; a diferencia de otros tipos de alcance cualitativos cómo el fenomenológico que toma un caso en particular para ser diferido bajo un fenómeno singular. 

Enfoque de Investigación
Con un enfoque investigativo crítico social, puesto que intenta desentrañar las pautas de conocimiento y las condiciones sociales que contribuyen a la conformación de un significado.
El enfoque crítico-social permite dentro de la investigación cuestionar, relativizar y transformar, teniendo en cuenta que los rasgos determinantes son la relación de la naturaleza y la sociedad como un todo interactivo, cambios cualitativos, ley del desarrollo en espiral, siendo además histórica, autorreflexiva, práctica y participativa (Gil, 2011)

[bookmark: _heading=h.2et92p0]Participantes
[bookmark: _heading=h.y7yz9nr1g1ex]               Con la participación de 4 familias, compuestas por parejas de diferentes edades y diferentes etapas del ciclo vital familiar, conformadas por hombre y mujer, y por al menos un hijo con malformación congénita estructural, sin deferir en edad o posición de nacimiento; se obtiene la participación de dichas familias mediante la herramienta bola de nieve.
[bookmark: _heading=h.yjjab6ylopyx]Tabla 2
[bookmark: _heading=h.m498qxoff4t9]Características de los participantes 
	
	Esposa
	Esposo

	Pareja 1
	mujer de 47 años, docente normalista
	hombre de 45 años, técnico en mesa y bar

	Pareja 2
	mujer de 57 años ama de casa
	hombre de 53 años quien labora como independiente

	Pareja 3
	mujer de 18 años de edad estudiante del Sena en asesoría comercial
	hombre de 22 años técnico en motores diésel

	Pareja 4
	mujer de 27 años analista en un call center

	hombre de 28 años químico de profesión


[bookmark: _heading=h.v90w8krn42lo]Fuente: Elaboración propia
[bookmark: _heading=h.9fb499usfff5]Nota: Descripción de las parejas participantes, incluye edad, sexo y a que se dedican cada uno de ellos.

[bookmark: _heading=h.sn1q6xeq4zkt]Instrumentos
Instrumentos de Recolección de la Información
Se utilizó el instrumento de recolección de información entrevista narrativa siendo apropiada para la reconstrucción de historias detalladas y experiencias realizadas por los participantes.
La entrevista narrativa es una forma particular de la entrevista en profundidad (Schütz e, 2010) que resulta idónea para reconstruir procesos subjetivos que se desarrollan en el tiempo, además de no poseer un guion de preguntas establecido de antemano. En esta misma línea, permite recuperar la dimensión temporal de todo proceso social y mostrar los diferentes contextos en que los sujetos actúan dentro de los marcos de acción. 
Por tanto, con el fin de utilizar dicho instrumento, se procedió a sistematizar los temas a abordar, en concordancia con el marco teórico, mediante una matriz de procedimiento dónde se codificaron las categorías, adjunto apéndice 4. 










Tabla 3.
Matriz de procedimiento en el desgaste emocional de pareja  
	CATEGORÍAS
	TEMAS

	Desgaste Emocional
	Comunicación

	
	Afectividad

	
	Sexualidad

	Calidad de vida
	Adaptación

	
	Aceptación

	
	Bienestar

	Relación intrafamiliar
	Interacción

	
	Madre – hijo

	
	Padre – hijo

	
	Pareja


Fuente: Elaboración propia 
Nota: Categorías y subcategorías en el análisis del desgaste emocional de pareja por la malformación congénita presente en un hijo. Adjuntada cómo matriz de análisis de procedimiento en el apéndice 4.

[bookmark: _heading=h.3dy6vkm]Instrumentos de análisis de información: Análisis de Contenido
Como instrumento de análisis y a pesar de una génesis histórica ligada a la objetivación de las comunicaciones humanas, el análisis de contenido cobra una nueva relevancia a partir de su debatida complementariedad con fines cualitativos, que lo reposicionan en virtud de la fertilidad analítica que otorga la generación de categorías desde los datos (Cáceres, 2003) "Un análisis de contenido es válido en la medida en que sus inferencias se sostengan frente a otros datos obtenidos de forma independiente” (Nieto en Pérez, 1994, pp. 154-155). Lo que remite a la necesidad de contar con un criterio de comparación, algo que no siempre es accesible, menos aún, cuando los resultados han sido obtenidos de modo inductivo, fruto de opiniones, discusiones y decisiones de los investigadores, que en definitiva terminan elaborando, construyendo a partir de los datos. (Cáceres, 2003) Debido a esto, se utilizó una matriz de análisis de contenido, la cual parte de la codificación categorial apoyada en los hallazgos del marco teórico y la realización de las entrevistas narrativas, adjunto apéndice 5.

Matriz análisis de contenido
           Se entiende por matriz de análisis, aquella tabla propuesta, diseñada a partir de la indagación del marco teórico, con el fin de sistematizar categorías para la recolección de información, dicha recolección aborda temas, cuya pertinencia está ligada con el objetivo investigativo; de esta manera se construye la primera categoría definiéndose como desgaste emocional, dividida en tres temas, los cuales son comunicación, afectividad y sexualidad, cuya finalidad es conocer la interpretación de la pareja respecto al agotamiento de dichos temas; por otro lado la segunda categoría se denomina calidad de vida, está implica el reconocimiento del día a día y el significado de las palabras adaptación, aceptación y bienestar; por último se define la tercera categoría como relación intrafamiliar dónde se pretende conocer la percepción de la pareja respecto a cada integrante de la familia,  está contiene 4 temas, interacción, materno filial, paterno filial y la pareja en sí.

Tabla 4.
Respuestas de parejas frente al desgaste emocional percibido por malformación congénita
	Categorías
	Pareja 1
	Pareja 2
	Pareja 3
	Pareja 4
	Análisis 
	

	Desgaste Emocional
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	Calidad de vida
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
Relación intrafamiliar
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	


Fuente: Elaboración propia
Nota: Transcripción y análisis de respuestas dadas por cuatro parejas diferentes con hijos con malformación congénita frente a la percepción del desgaste emocional, calidad de vida y relaciones interpersonales, adjuntada cómo matriz de análisis de contenido en el apéndice 5.

Procedimiento
      El desarrollo de la presente investigación está fundamentada en un principio, en la constitución del  planteamiento del problema como la identificación de la problemática y sustentación escrita del abordaje del tema en cuestión; para luego, y en segunda instancia ocuparse del ordenamiento del marco teórico como el sustento científico, social y psicológico de las tres grandes categorías que subyacen el presente trabajo de grado, las cuales son la pareja, el desgaste emocional que la acompaña y la tenencia de un hijo con una condición médica la cual es malformación congénita estructural.
      En tercera instancia se llevarán a cabo entrevistas de tipo narrativas desarrolladas de manera presencial con base en tres categorías establecidas. Categorías previamente fundadas con base en el objetivo de estudio, las cuales son  desgaste emocional, calidad de vida, y relación intrafamiliar, delimitadas con el fin de establecer el criterio de los participantes, a través del diálogo de experiencias y el compartir de vivencias; estas entrevistas sucederán en el espacio médico del cual son parte las parejas participantes, además de que serán grabadas en formato de audio con el fin de tener evidencia útil para analizar y transcribir de manera que sean enfrentadas a una matriz de análisis de contenido.
        En relación con el orden de desarrollo de la investigación, y en cuarta instancia se abordarán los resultados, a través de la matriz de análisis de contenido, adjunta como apéndice 5, de manera que se demuestren las connotaciones constituidas por los participantes, dando paso en quinta estancia a la discusión, donde se confronta la teoría propuesta en el marco teórico, con la información de los resultados y las expresiones de los participantes en las entrevistas; por último, se abordan las conclusiones del trabajo donde se relaciona la revisión y relación de los aspectos teóricos con los resultados obtenidos y la información recolectada, donde se espera obtener una respuesta a la pregunta problema planteada en la fase inicial del estudio investigativo. 

Marco Ético
            Las consideraciones éticas pertinentes para el desarrollo del presente trabajo se sustentan en la ley 1090 de 2006 como el código deontológico y bioético para el ejercicio de la psicología como profesión, la cual considera principios generales, como aquel expresado en Título II, Artículo II, numeral 5
“confidencialidad. Los psicólogos tienen una obligación básica respecto a la confidencialidad de la información obtenida de las personas en el desarrollo de su trabajo como psicólogos. Revelarán tal información a los demás solo con el consentimiento de la persona o del representante legal de la persona, excepto en aquellas circunstancias particulares en que no hacerlo llevaría a un evidente daño a la persona u a otros. Los psicólogos informarán a sus usuarios de las limitaciones legales de la confidencialidad.” (Ley 1090 de 2006)
Y aquel mencionado en el Título II, Artículo II, numeral 9 
“Investigación con participantes humanos. La decisión de acometer una investigación descansa sobre el juicio que hace cada psicólogo sobre cómo contribuir mejor al desarrollo de la Psicología y al bienestar humano. Tomada la decisión, para desarrollar la investigación el psicólogo considera las diferentes alternativas hacia las cuales puede dirigir los esfuerzos y los recursos. Sobre la base de esta consideración, el psicólogo aborda la investigación respetando la dignidad y el bienestar de las personas que participan y con pleno conocimiento de las normas legales y de los estándares profesionales que regulan la conducta de la investigación con participantes humanos” (Ley 1090 de 2006)
A la vez, e igualmente hacia los fines de este documento en el Título III, Artículo III precisa que la actividad del psicólogo permite el
“a) Diseño, ejecución y dirección de investigación científica, disciplinaria o interdisciplinaria, destinada al desarrollo, generación o aplicación del conocimiento que contribuya a la comprensión y aplicación de su objeto de estudio y a la implementación de su quehacer profesional, desde la perspectiva de las ciencias naturales y sociales”(Ley 1090 de 2006)
     Por esta misma línea, el código también hace mención del deber y principio que todo psicólogo debe salvaguardar, en el Título VII, Capítulo I, Artículo 23 “El profesional está obligado a guardar el secreto profesional en todo aquello que por razones del ejercicio de su profesión haya recibido información” (Ley 1090 de 2006).
        En concordancia con lo anterior y con el objetivo del presente trabajo de grado, resulta correcto mencionar la Ley 1616 por la cual se expide la ley de Salud Mental y se dictan otras disposiciones; ley que lleva en el Título I, Artículo I por objeto …
“ El objeto de la presente ley es garantizar el ejercicio pleno del Derecho a la Salud Mental a la población colombiana, priorizando a los niños, las niñas y adolescentes, mediante la promoción de la salud y la prevención del trastorno mental, la Atención Integral e Integrada en Salud Mental en el ámbito del Sistema General de Seguridad Social en Salud, de conformidad con lo preceptuado en el artículo 49 de la Constitución y con fundamento en el enfoque promocional de Calidad de vida y la estrategia y principios de la Atención Primaria en Salud.” (Ley 1616 de 2013).
Por otro lado, hace también mención a los derechos de las personas en la salud mental en el Título II, Artículo 6 hace nombramiento que…
“Además de los Derechos consignados en la Declaración de Lisboa de la Asociación Médica Mundial, la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y otros instrumentos internacionales, Constitución Política, y la Ley General de Seguridad Social en Salud son derechos de las personas en el ámbito de la Salud Mental” (Ley 1616 de 2013).
En favor de este artículo hace mención de unos apartados relevantes para la constitución de este documento…”
 1. Derecho a recibir atención integral e integrada y humanizada por el equipo humano y los servicios especializados en salud mental; 2. Derecho a recibir información clara, oportuna, veraz y completa de las circunstancias relacionadas con su estado de salud, diagnóstico, tratamiento y pronóstico, incluyendo el propósito, método, duración probable y beneficios que se esperan, así como sus riesgos y las secuelas, de los hechos o situaciones causantes de su deterioro y de las circunstancias relacionadas con su seguridad social; 15. Derecho a la confidencialidad de la información relacionada con su proceso de atención y respetar la intimidad de otros pacientes.” (Ley 1616 de 2013).
       Otro de los artículos que es pertinente aludir es aquel que hace mención a la atención integral y preferente en salud mental para niños, niña y adolescente, especialmente aquel que hace alarde a los Servicios de salud mental para niños, niñas y adolescentes en el Título IV, Capítulo V, Artículo 25...
“ Los entes territoriales, las empresas administradoras de planes de beneficios deberán disponer de servicios integrales en salud mental con modalidades específicas de atención para niños, niñas y adolescentes garantizando la atención oportuna, suficiente, continua, pertinente y de fácil accesibilidad a los servicios de promoción, prevención, detección temprana, diagnóstico, intervención, cuidado y rehabilitación psicosocial en salud mental en los términos previstos en la presente ley y sus reglamentos”. (Ley 1616 de 2013).
Debido a los fines investigativos de este documento, se busca también la sustentación en las disposiciones propuestas por el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar para el trabajo e investigación con familias. Donde, expresa el cuidado, responsabilidad y respeto para con la investigación de familias participantes, por lo tanto, hace mención de estándares, requisitos, y gestiones a tener encuentra, expresado en apartados administrativos y operativos. Apoyado en marcos normativos como el de la Ley 1098 de 2006 nombrado como el Código de infancia y adolescencia, en el Título I, Capítulo I, Artículo 1…
“Este Código tiene por finalidad garantizar a los niños, a las niñas y a los adolescentes su pleno y armonioso desarrollo para que crezcan en el seno de la familia y de la comunidad, en un ambiente de felicidad, amor y comprensión. Prevalecerá el reconocimiento a la igualdad y la dignidad humana, sin discriminación alguna” (Ley 1098 de 2006).
En relación con la ética se postula que la devolución de los resultados está pensada de la siguiente forma una vez se haya hecho el análisis y se haya sustentado el trabajo de grado se procederá por medio de una reunión presencial a socializar la discusión y conclusiones de la investigación.


Resultados 
Los resultados fueron obtenidos por medio de entrevistas narrativas, las cuales se transcribieron y se adjuntan como apéndice 4, realizadas bajo la configuración de tres categorías, dichas categorías se codificaron bajo los postulados descritos en el marco teórico, con la utilización de los instrumentos de recolección y análisis, como la matriz de procedimiento y de análisis de contenido, adjuntos como apéndices 5 y 6 respectivamente. Siendo dichas categorías el desgaste emocional, calidad de vida y las relaciones intrafamiliares. 
Desgaste emocional 
En concordancia con lo anterior, las tres primeras parejas refieren haber creado canales de comunicación para sobrellevar las diferentes situaciones, expresando la relevancia de las prácticas de escucha y de la socialización de emociones promoviendo un entorno eficiente orientado al apoyo y dinamismo de los roles dentro de la relación de pareja, siendo además la evasión de discusiones un consecuente de la calidad de la comunicación, referido como "si hay una dificultad, lo hablamos y buscamos la solución. Miramos que si tenemos planeado algo nos sentamos, lo hablamos, dialogamos y ahí sacamos, como, como, como una conclusión de todo esto" no obstante, se reconoce características contrarias en la cuarta pareja, siendo un determinante en el desgaste emocional expresado por la pareja, expresan "Pues creo que lo que más se nos ha afectado a nuestra relación es eso, porque no nos comunicamos, no decimos lo que nos gusta, lo que nos molesta”.
Bajo este mismo concepto, se desarrollaron herramientas a fin de determinar cambios o alteraciones en el grado de afectividad de la pareja previo a la paternidad/maternidad, no obstante, las parejas denotaron que las diferentes emociones y sentimientos percibidos antes del nacimiento de su hijo(a) se mantuvieron después del mismo, tales como el aprecio, amor y cariño reflejados a lo largo de los meses de relación previos al diagnóstico, como es comentado " yo pienso que es también del amor, el amor que uno se siente como pareja" siendo un rasgo motivador para mejorar las relaciones intrafamiliares y la calidad de vida, tanto de la pareja como la requerida por el hijo, también mencionado como " al igual yo también pienso que la Unión de pareja no. Eso también se ha fortalecido con los años".
De igual manera, otro de los aspectos más relevantes en concordancia con el mantenimiento de la afectividad en la pareja, es la sexualidad, la cual se definió como herramienta e incluso como medio de resolución, como expresan diciendo "nosotros si nos entendemos bastante bien, tenemos una vida sexual activa, tratamos de no perder eso"  dejando notar a primera vista que diferentes dificultades en la comunicación y algunas alteraciones parciales en la afectividad han generado una disminución en la frecuencia de las relaciones sexuales, descrito cómo "ya no lo hacemos con tanta frecuencia porque pues antes uno igual, tenía de pronto más espacio"  no obstante, las mismas describen que sigue siendo un aspecto importante e influyente en la comunicación, en los procesos de unión matrimonial, y en general dentro de los diferentes aspectos que estructuran las relaciones intrafamiliares. 
Calidad de vida 
Por tanto, dentro de la calidad de vida, se denota en las parejas entrevistadas un proceso de adaptación al nuevo contexto de cada pareja, aplicado en diferentes etapas del ciclo vital familiar, entendiendo algunas características comunes entre las mismas, siendo estas la comprensión del tiempo y el manejo del mismo, la división de responsabilidades, como expresan de la siguiente manera " lo tomamos normal, que sí a veces, pues nos ponemos de acuerdo quién se encargaba de una cosa, quien se encargaba de la otra. Si estuvimos mucho en el acuerdo, en esa en esa situación". El mutuo objetivo de salvaguardar tanto la integridad física, como emocional de sus hijos.
Normalmente, de ha identificado que la calidad de las relaciones sexuales y el grado de afectividad es consecuente con el bienestar de pareja, y en este caso, las preguntas realizadas reflejan una calidad estándar en la sexualidad, como se evidencia al menciona por qué " Pues antes era más entretenida, no, pero, pero no estamos tratando, yo creo, yo pienso que hemos tratado que, eso no cambie, que lo llevemos de, de la manera, que, pues porque no hemos tenido como otros espacios estamos tratando de que ese espacio se mantenga",  así como en la idealización de proyectos de vida, los cuales resultan ser determinantes para el desarrollo de la categoría de bienestar.
Cabe destacar que el proceso de adaptación conlleva de forma paralela un proceso de aceptación del contexto y entorno en el que ahora deben desarrollarse las diferentes actividades de pareja, en relación a ello, se ha acordado que la carga emocional de la crianza como la del nacimiento es mayor en las figuras maternas, lo cual genera en determinadas situaciones un proceso de aceptación más variable en el tiempo, así como emociones de sobreprotección y desarticula aquellos sentimientos de blindaje frente al desgaste emocional provocando una cualidad de fragilidad más notorio del rol. Sobreprotección que se expresa de la siguiente manera " que yo soy más, más sobre protectora, porque me he enfocado mucho en el cuidado de mi niña", por otro lado, la afectación emocional se describe como "Pero para mí sí ha sido más, más difícil, porque pues hay que comprarle cierta ropa, no se le puede poner cualquier cosa entonces… es complicado.".
Relación intrafamiliar 
En tanto el rol de la figura paterna se mantiene más estable y resiliente, por ejemplo, cuando se menciona que " pienso que ha sido un reto, sí. Pero me gusta pensarlo más como otra de nuestras aventuras fuera de la rutina". Además, es evidenciado por la frecuencia en la que el rol paterno se destaca como la voz representativa en la mayoría de las entrevistas realizadas, a excepción de la primera pareja donde la madre expresó su opinión más abiertamente.
Por otro lado, dentro de las parejas entrevistadas se observa el deseo de crecer como familia, viajes fuera del país, obtención de bienes raíces, como se menciona "como hombre cumplir con ese sueño de mi esposa y de mi niña, de darle su propio hogar, entonces estamos con el proyecto también de sacar nuestro, nuestro apartamento" formalización de relaciones matrimoniales, como "yo siempre me he querido casar con él, digamos que para mí mi proyecto de pareja con él sería casarnos", y resulta dentro de esta categoría se destaca de manera especial la construcción de redes de apoyo fuera del núcleo familiar, contemplando figuras como abuelos, hermanos y tíos como soportes en aspectos económicos y emocionales, mencionado "la familia juega un papel muy importante en ese proceso".
En la búsqueda de la interacción intrafamiliar se observa una diferencia entre los roles definidos socialmente puesto que se denota que la madre es quien expresa mayor desgaste puesto que se expresan amor, protección y culpa o bien tristeza y dolor por el nacimiento de su hijo(a). Por otro lado, la interacción de padre e hijo(a) se observa mayor relación en fuerza, independencia y crianza de valores inclusivos dónde se busca eliminar por completo el rechazo y la sensación de desubicación en la sociedad.
Se observa también la relación en las cuatro parejas en cuanto a proteger a sus hijos del matoneo, haciendo mayor esfuerzo económico en protegerlos mediante colegios de calidad, como es manifestado textualmente " como de darle el mejor colegio, siempre tratamos de meternos siempre a colegios privados, donde no hubiera nada de burlas, porque en los colegios distritales se ven muchas cosas de esas " o bien en procesos inclusivos para facilitar su proceso de adaptación a la sociedad. Enunciado por la pareja 1 en la constitución de una fundación " se llama mi brazo izquierdo, fundación internacional, mi brazo izquierdo. Y nace porque siempre ha estado en nosotros como esa, esa… siempre quisimos hacer un proyecto así”.
Otra relación que se observa en las cuatro parejas es el cambio en las actividades de goce pues todas expresaron la variedad de actividades de pareja que realizaban antes de ser padres, como es eludido por la pareja 4 " Vamos a hacer deporte, vamos a ver tal obra entonces era como muy, muy dinámico y se veía bastante, bastante chévere la situación porque teníamos una relación muy bonita" a diferencia del presente donde indican otro tipo de áreas de esparcimiento dónde sobresalen los encuentros familiares sobre los de pareja. A través del comentario " nosotros andamos los 5 para todos lados, somos, que, si vamos a hacer esto que si vamos, somos los mismos 5" 
De manera análoga, las parejas buscan dar respuesta, guías y apoyo sobre las cargas emocionales del día a día, así como también, como una respuesta al porqué del nacimiento de su hijo (a) con esta condición, refugiándose en creencias espirituales que retoman de su contexto social común es opinado por la pareja 2 “Lo tomamos como cosas de Dios que nos envía esta cuestión de la niña así y entonces qué hay que tomarlo con amor y con más comprensión”. Se observa también que las parejas no revelan mayor carga conflictiva con otros padres de familia, puesto que relacionan el amor y protección de sus hijos a todos los padres sin importar la condición de sus hijos, como es bien referido por la pareja 3 “ no, pues yo no le veo mayor diferencia, padre es padre y para mí, mi niña es una bendición”  con la salvedad de expresar un grado de responsabilidad mayor, alegado de la siguiente manera " yo siento que debo estar diez mil veces más con él " al igual que se refleja en la constancia y paciencia. 
Discusión
            En las relaciones de pareja es propio que se presenten variedad de aspectos, no sólo de tipo romántico sino también de convivencia, económicos y sociales; por otro lado, si de esta relación de pareja surge la tenencia de un hijo, dichos aspectos serán determinados por si surgen cambios o no. La cuestión es, si el cómo se relaciona afecta positiva o negativamente cuando además de ser padres, se afronta el reto de ser padres de un hijo con un tipo de discapacidad. Por tanto, se pretende comprender cómo se caracteriza, analiza y relaciona el desgaste emocional relacionado con la vida en pareja debido a la tenencia de un hijo con malformación congénita.
Caracterización del desgaste emocional 
        El desgaste emocional se puede caracterizar desde sentimientos de impotencia, baja autoestima, pérdida y deterioro de salud propia, así como agotamiento, evitativas y actitudes hostiles, siendo algunos de los puntos a calificar en un supuesto de desgaste emocional (Aguilar, 2020). Dentro de los diferentes contextos de las parejas entrevistadas, se puede apreciar que dichos puntos se presentan de manera similar, puesto que asocian sentimientos de dolor, sorpresa y frustración, mediante expresiones como “cuando nace pues si fue en un momento fuerte, fue impactante, para los dos fue difícil” una vez conocido el diagnóstico, para luego poco a poco ir avanzando a la aceptación, adaptación y creación de nuevas rutinas. 
Por consiguiente, la similitud de las expresiones de cada entrevistado sobresale en aspectos específicos como los ya nombrados. Sin embargo, es relevante mencionar que se puede apreciar la presencia de una familia nuclear, reconocida por la unión de dos personas que comparten un proyecto de vida caracterizándose por fuertes sentimientos de pertenencia, compromiso, intimidad, reciprocidad y dependencia; además, se reconocen tres subsistemas de relaciones familiares, siendo estas la relación entre adulto-adulto (cuando son pareja), adulto-niño (entre padres e hijos) y niño-niño (entre hermanos) (de Lourdes, 2007). 
Asimismo, se halla que dichos aspectos mencionados en el apartado anterior, respecto a la conformación de una familia, incluye aspectos como la comunicación, aspecto el cual las parejas entrevistadas expresan se modificó posterior a la tenencia de un hijo con discapacidad, no obstante, en la mayoría de las parejas esta diferenciación en las estrategias de comunicación llegó a ser positiva, siendo consecuente con los grados de afectividad demostrados. Cabe resaltar que este proceso de adaptación de la comunicación y la generación de herramientas para la búsqueda de resiliencia proviene de un proceso que, como ha denotado cada pareja, implica momentos de hipersensibilidad, labilidad emocional, incertidumbre del futuro del contexto familiar, así como de la pareja misma. 
En la misma línea de desgaste emocional, dentro de las subcategorías de comunicación y afectividad, se observa que los contextos en relación a las expectativas y proyectos planteados como pareja, han sido distorsionados alrededor de la formación de una familia propia, sin embargo, Smith, Avis; Assman (1999) plantearon que la percepción de la calidad de vida estaría basada en un proceso cognitivo similar al que se usa para formular actitudes y juicios, lo que puede explicar el por qué dichas expectativas se encuentran dimensionadas respecto a los límites previstos del hijo con malformación congénita, así como a las herramientas inclusivas para la preservación de la calidad de vida del infante y de la pareja.  
Aunque aparentemente existe en la mayoría de las parejas entrevistadas un proceso de aceptación coherente con lo mencionado en el marco teórico, donde se menciona que, en el desgaste y la búsqueda de un equilibrio emocional posterior al diagnóstico de discapacidad, se reconocen cinco fases o estadios por las cuales atraviesa la pareja, siendo estos, la negación, ira, negociación, depresión y aceptación (Méndez, 2021). Se resalta; sin embargo, que mediante un proceso de comunicación eficiente y un grado de afectividad alto, no se referencia implícitamente la relación de la pareja con el hijo, posibilitando que en apariencia se presente la aceptación de la condición de discapacidad o diversidad funcional, mientras paralelamente no se evidencia constructos comunicativos asertivos y eficientes con el menor. 
En contraste con la teoría, se puede apreciar que dicha aparente aceptación se ve caracterizada por las condiciones emocionales; sin embargo, se observa también, que incluye enfrentamientos físicos, financieros, sociales y psicológicos, sobre todo aquellas discapacidades que generan una limitación en la independencia del hijo (Cunningham, 20009). Por esto, cabe considerar que permite expresar la creación de una reserva emocional frente al diagnóstico y la discapacidad, aunque intuitivamente presenten criterios aceptables en el desarrollo educativo del menor y en la calidad de la relación de pareja. 
La responsabilidad percibida por cada sujeto dentro de la pareja sucede en complementariedad a las diferentes categorías evaluadas en un criterio específico, a través del agotamiento emocional, y en consecuencia de las expresiones y roles dentro de la entrevista y el nivel de participación, se puede denotar como el papel de la mujer dentro de la relación conlleva mayores factores de apego al hijo con malformación y por ende mayor desarrollo de responsabilidad. Alrededor de estos supuestos, se analizó cada entrevista realizada y el rol de cada integrante de la pareja, en determinación de si la misma presentaba sintomatología que pudiese considerarse como sobrecarga emocional.
En consecuencia, se relaciona con la teoría, que el desgaste emocional estará descrito en conductas tales como: el rechazo a profesionales médicos que dieron el diagnóstico, culpa para ambas figuras parentales, siendo mayor para la figura materna; desilusión frente al incumplimiento de los parámetros que la sociedad impone en función de la procreación de un hijo; crisis emocional e irritación (Simón et al., 2015; Mikami et al., 2015). Sin embargo, puede presentarse en algunos casos en ambos roles, pudiendo por un lado plantear la existencia de una sobrecarga psicológica repercutida a nivel emocional, además de la posibilidad de ser consecuencia de un proceso ineficiente de aceptación o una inadecuada elaboración de afrontamiento al diagnóstico.  
Implicaciones psicológicas en la pareja 
Así mismo, se aprecia como un factor relevante dentro de un proceso inadecuado de afrontamiento al diagnóstico, la asignación desequilibrada de las responsabilidades; por lo cual, el nivel de la carga emocional es mayor en uno de los roles, siendo la falta de comunicación uno de los causantes. Por ejemplo, "porque no nos comunicamos, no decimos lo que nos gusta, lo que nos molesta, sino ya cuando ya la persona está ofendida y hace el reclamo". Esto en relación con la teoría, se denota debido a que en un correcto funcionamiento familiar se permite la comprensión de dos variables relevantes a través de la disfuncionalidad o la optimización de la comunicación, siendo estas dos la cohesión y la adaptabilidad (Baños,2013).
Por otro lado, se presenta un escenario contrario al antes mencionado en relación con la teoría con la mayoría de parejas entrevistadas, denotando que las principales demandas del hijo con malformación, como lo son demandas por cuidados, supervisión y afectivas, se asignan relativamente justa entre los roles, aunque implícitamente se encuentra algunos sentimientos de apego y protección del menor en mayor medida por alguno de los dos roles de la pareja; por tanto se contrasta con lo citado por Shostrom (1989) dónde menciona tres tipos de parejas, entre las cuales se presentan la tradicional, hedonista y actual, siendo la primera la de mayor concordancia con los resultados obtenidos, definida como  una relación marcada en los rasgos que define la teoría de la obligación, como son el papel dominante de uno de los miembros, mientras el otro adopta un rol subordinado.
De esta manera genera en algunos casos pequeñas desviaciones en la asignación de las responsabilidades, siendo no significativas en la proliferación de situaciones de desgaste emocional. Por esta razón, Zinker (2005) concuerda al definir la pareja como un sistema de sujetos comprometidos a permanecer juntos a lo largo de un tiempo extenso en mantenimiento de su continuidad, que en adición establece un nuevo sistema.
Por consiguiente, la pareja establece rutinas y exigencias hacia el otro, lo cual concuerda lo consultado en el marco teórico cuando menciona que dichas necesidades se definen por características personales, haciendo de la pareja un espejo que reúne las cualidades o talantes que harían falta según la percepción propia, definiendo al mismo tiempo aspectos de relevancia en la elección de pareja como la autoestima, generada como un sentimiento de atracción cuando la misma se encuentra en un nivel equivalente entre los dos miembros (Morris, 2005).
En consecuencia con lo anterior, otro aspecto de gran relevancia es la sexualidad, pero más específicamente en el sexo como subcategoría del desgaste emocional, ya que se percibe que en la cotidianidad de las parejas con tenencia de hijos por apariencia sanos, también existe la disminución o alteración de la rutina sexual, aunque esta disminución no se determina cuantitativamente en términos de frecuencia o cantidad de encuentros; por tanto se observa que la relación de este hallazgo con la teoría resalta que varios procesos centrales para la individualización del hijo se han enfatizado en el tipo de relación padre-hijo, aunque es destacable que el mayor porcentaje de incidencia y relevancia para la constitución de la personalidad del hijo con edad preescolar nace en la relación madre-hijo (González, 2014).
Por el contrario, y a pesar de que dicha comunicación de tipo sexual varía según Díaz-Loving y Sánchez (2010), la pareja y otros subsistemas familiares, atraviesan diferentes etapas, aunque no son generalizadas para los diferentes tipos de pareja, aun cuando una pareja pueda clasificarse dentro de un mismo tipo, el contexto y las etapas por las que puede llegar a atravesar llegan a ser diferentes; además es interesante denotar que, en algunas parejas, el sexo representa una herramienta para la mejora de las relaciones comunicativas y el fortalecimiento de los roles de apoyo, y por ende la rutina sexual, aunque disminuida se mantiene con un factor de importancia similar al que presentaba previo a la tenencia del hijo(a) con malformación congénita estructural.
A través de las diferentes características de una relación de pareja, se construyen de manera individualizada incluso antes de la formación de relaciones interpersonales, cimentando una proyección vivida de las emociones, sentimientos, y planes a futuro, siendo lo que se reconoce como una idealización del yo permeada en lo deseable en un contexto, en este caso en una relación. 
De manera análoga, este proceso se construye en la tenencia de un hijo, como menciona Levin (2012, p.29) “los padres inventan, crean un hijo de acuerdo con su ideal del yo y que a su vez soporta el “ideal” de la cultura de su época”, reflejando en el hijo, sus proyectos y sus características más deseables, siendo de esta manera, que anticipan una imagen del hijo(a) ideal, pero de la misma forma una imagen de su rol en la paternidad y en la relación de pareja. 
Al momento, de afrontar el diagnóstico de malformación congénita, surge el escenario del rompimiento de la idealización construida, en aquellos sentidos en los cuales se halla generado, por ejemplo, la imagen del hijo, las proyecciones a futuro, la imagen del rol materno/paterno, significancia de la tenencia en la relación de pareja, entre otras. Esta situación suele conllevar implicaciones como sentimientos de frustración, culpa, incapacidad y pérdida, así como sentimientos de ansiedad (Fontura. et al., 2018).  
Estos escenarios antes descritos, son observables en las parejas, puesto que cuando se analiza las entrevistas realizadas, se encuentra en la mayoría una búsqueda de una imagen real, así como física de ese hijo idealizado a través de las pruebas de diagnóstico por imagen y una percepción de inconformidad - rechazo cuando se presenta la fragmentación de la idealización. 
Frases encontradas dentro de las entrevistas como “pienso que fue fuerte, es algo que uno no piensa, la verdad en las ecografías nunca se vio lo que pasaba” “Cuando nace pues si fue en un momento fuerte, fue impactante, para los dos fue difícil.” “bueno ya nació ella así ya, pues, tocó entenderlo” denotan y reafirman los sentimientos de frustración, pérdida e incapacidad ligados al rompimiento de la idealización, los cuales son transformados en la mayoría de las vivencias, en sentimientos de protección, y búsqueda de una nueva normalización través del proceso de aceptación del diagnóstico.  
El proceso de aceptación del diagnóstico es vital dentro de los diferentes mecanismos de interacción dentro de los roles de pareja. Cabe destacar que existen diversidad de formas y orientaciones en el afrontamiento y por lo general, estas se ven expuestas en cómo la pareja describe el momento del diagnóstico y los momentos posteriores a este. Según la escala de estrategias de Afrontamiento, se hablan de 9 subescalas de afrontamiento, siendo estas “Focalizado en la situación o problema, Auto focalización negativa, Autocontrol, Reestructuración cognitiva, Expresión emocional abierta, Evitación, Búsqueda de apoyo social, Religión, y Búsqueda de apoyo profesional” (), de las cuales son afirmadas la primera de ellas por las determinantes evidenciadas en las entrevistas realizadas. 
Por tanto, se denota la auto focalización negativa en la mayoría de las parejas, a raíz de la indefensión, así como la creencia de que las cosas salgan mal, denotadas en expresiones como: “a nivel de relación de pareja hubo muchos problemas y eso causó que nosotros nos separamos” “teníamos un dolor que de pronto no habíamos podido manifestarlo con nadie más” “pues obviamente nació la niña, sí. Y pues que, a mí me dio mucha tristeza”
Como se mencionó dentro del marco teórico “En un sistema dinámico hijo-familia, las principales dimensiones en la causa del diagnóstico emocional, corresponden a las demandas generadas por el hijo al sistema de familia, siendo estas la demanda de cuidado, de supervisión y afectivas” (Aguilar, 2018) siendo corroborado por la relación de las demandas en cuidado y supervisión con el desgaste emocional que las parejas manifestaron vivir directamente en el transcurso de la tenencia de su hijo(a). 
En segundo lugar, se estructura un contexto espiritual religioso sólido que cada pareja desarrolla como estrategia de afrontamiento en búsqueda de la aceptación del diagnóstico, aunque re - estigmatiza, la tenencia de un hijo con malformación congénita cuando se proyecta la posibilidad de tener un segundo hijo(a), considerando en la tenencia del primero, una alteración de la idealización como consecuencia de una acción sustentada por Dios.
Esta estrategia de afrontamiento, normalmente permite como se menciona en el apartado correspondiente al marco teórico la dinamización “entorno a las expectativas con respecto a los límites plausibles del niño tanto en el crecimiento como en el desarrollo, siendo un estadio temporal previo a la siguiente fase, la cual es la aceptación” (Sánchez et al, 2014), puesto que enfatiza emociones de apoyo, así como la reinterpretación o revaloración favorable de las situaciones vividas manifestándose en cada pareja. 
Es de esta manera, que las implicaciones psicológicas dentro de las relaciones de pareja se ven ligadas tanto a los estilos como estrategias de afrontamiento y demás rasgos contextuales posterior al diagnóstico de malformación congénita, construyendo esquemas mentales que, a su vez, orientan la manera como se relacionan a nivel interpersonal y las percepciones de su rol dentro de la pareja, así como dentro de las interacciones con el hijo(a). 
En tales implicaciones sobresale una primera etapa congestionada de ideas intrusivas tanto como repetitivas, las cuales refuerzan emociones negativas y se profesa el temor a la posibilidad de un rechazo social tanto de sujetos como instituciones. Estas ideas se mantienen subalternadas posterior al afrontamiento del diagnóstico y a la aceptación del mismo, no obstante, sobresalen cuando el contexto reactiva el recuerdo, apareciendo como emociones de impotencia, sensación de sacrificios no compensados y sobrecargas emocionales, referidas en la narrativa de las parejas sobre una etapa posterior al diagnóstico.  
Relación de la significados construidos 
De la misma manera se incluye el tercer objetivo con el que se buscó relacionar el significado de cada uno de los miembros de la pareja acerca del desgaste emocional con la tenencia de un hijo con diagnóstico de malformación congénita estructural, particularmente en extremidades inferiores y superiores.  Desde Vygotsky hasta Gergen, se ha considerado relevante la interpretación del contexto y la cultura, en la construcción de significados. En tanto para Vygotsky estas construcciones de significados surgen en la relación y se mantienen como representaciones propias de las vivencias, para Bruner se requiere una línea de origen cultural, la cual se entrecruzan transformando los significados y permitiendo medir la idealización a diferentes niveles con la cultura en la cual se encuentra inmerso (Arcila, 2010). 
   Bajo esta misma línea se establece que los significados son “una construcción relacional que necesita de acciones y suplementos para ser contextualizada; esto quiere decir que el lenguaje no tiene significado por sí solo, tan sólo adquiere su valor en la relación” (Arcila, 2010) por lo cual, se requiere conocer el contexto y la cultura en la cual la pareja se moviliza en función del desgaste emocional. En la narrativa de las diferentes parejas entrevistadas existen criterios o acontecimientos vividos comunes, los cuales apuntan a la sensación de dolor, decepción, culpabilidad, temor por el futuro, y de esta forma por el posible rechazo o matoneo que su hijo(a) pueda recibir, referenciado en expresiones tales como las siguientes; “yo de pronto en algún momento quería como echarme para atrás” (pareja 1), “pues si le pasa a uno por la mente, pues la tristeza no, primero la nostalgia” “Que nunca fuera a sentir rechazo, fue lo que yo pensé” (pareja 2), reafirmando que la recepción del diagnóstico de discapacidad de hijos, puede desarrollar una serie de inquietudes sociales como rechazo, disminución de oportunidades y reacciones emocionales tales como, sentimiento de dolor, consternación, decepción, duda, coraje, culpabilidad, vergüenza, angustia y temor” (Aguilar et al, 2018).      
Existen dentro de la misma narrativa, otros factores que las parejas consideran relevantes y directos causales del desgaste emocional siendo estos la frecuencia de asistencia a centros médicos, el cuidado requerido por el hijo(a), las sensaciones de sobreprotección generados por los roles de la paternidad/maternidad y el afrontamiento de la familia tanto materna como paterna, “Con [...] también había algo muy fuerte y era que cada  vez que tenía una cita médica, era  junta médica de todo  el hospital” “también hubo algo muy muy fuerte a nivel familiar si uno no estaba preparado las familias menos” “la gente la miraba porque, pues eso era como como que todo el mundo era pendiente; hay la niña que no tiene un bracito, pues todas esas cosas van creando un desgaste” “y lo tomaron, pues sí, una al comienzo como, pues todo, todo pasa no lo toman… pues con tristeza y preocupación”
Dentro de las respuestas emocionales parentales cabe destacar que estas emociones, pensamientos y sensaciones son características ajustadas al agotamiento emocional, que el estudio realizado por Aguilar y Paladinez (2020) asocia con la posibilidad de ruptura de la relación, lo cual se confirma en esta narrativa, puesto que en algunas parejas que refirieron este agotamiento emocional fue causal de un proceso de separación parcial. 
El segundo aspecto afectado observable dentro de la narrativa de las parejas entrevistadas con mayor frecuencia, es la realización personal, en este ámbito se puede encontrar las proyecciones a futuro posteriores al diagnóstico de malformación que se distancia de las limitaciones del origen de la malformación del hijo(a), no obstante, es posible fijar la aparición de lo que se reconoce como pobre realización personal, siendo repercutidos aquellos proyectos a futuro por la malformación o limitaciones, y se pierde la motivación a generar nuevos proyectos o los roles se sumergen en el cuidado de los hijos con diversidad funcional transformándose en roles rígidos.
Comprensión de la composición de significados 
La narrativa finalmente resulta orientativa a los procesos de construcción de los significados del desgaste emocional presentes en cada una de las parejas y las diferentes estrategias de afrontamiento, así como de adaptación al diagnóstico de malformación, es posible observar los diferentes contrastes en los contextos de las parejas al determinar el manejo que se brindó en el momento del diagnóstico, no obstante, existieron similitudes que sugieren ser factores relevantes dentro del desgaste emocional, siendo estos; el rompimiento de la idealización del yo reflejado en el infante que se construye previo al embarazo pudiendo incidir incluso años posteriores al diagnóstico, confrontación entre los sujetos en la relación por la carga de cada rol pudiendo encontrarse desequilibrada y provocando sobrecarga emocional como sentimental.
En la misma línea, se encuentran las frecuentes ocurrencias médicas ligadas a la malformación que cada pareja debe asistir y con ello la minimización de tiempo en las relaciones interpersonales, así como en la frecuencia de la sexualidad. En este último aspecto la disminución de los espacios sexuales se enmarca en la narrativa de cada pareja como algo normal en comparación con parejas con hijos sin ningún tipo de malformación, siendo uno de los factores de desgaste emocional más desapercibidos por las parejas, por último cada narrativa sobre la aceptación del diagnóstico y la superación de los riesgos de desgaste emocional, denotan que existe un factor de riesgo intrínseco en el proceso de aceptación, el cual es asumir la malformación como un proceso de aceptación religiosa, buscando una causa loable en el sentido de ser un designio divino, disfrazando sentimientos de inconformidad, contrariedad, incapacidad y sobrecarga emocional.
 
Alcance
El presente texto, relaciona en primer lugar el logro más relevante, el cual es la obtención de una respuesta para cada uno de los objetivos propuestos, abarcando la comprensión, caracterización, análisis y relación del término desgaste emocional. Además, la obtención de la oportunidad de reconocer lo que significa este término en parejas con hijos con malformaciones congénitas estructurales; por otra parte, se tiene en cuenta, las oportunidades de hallar como los factores de relación son afectados o no, en una relación de pareja debido a la tenencia de un hijo con estas condiciones. 
Por consiguiente, se puede aludir, que se logra identificar y reconocer el desgaste emocional, y como este es interpretado; de manera, que se logra significar desde una variedad de perspectivas, el cómo este desgaste se hace presente cuando se está a cargo de un hijo con una condición especial; además, se distingue que si existe afectación o bien, variabilidad en los factores de relación; por otro lado, se observa que se adquieren no solo respuestas ante las dudas generadas respecto al tema; si no también, más preguntas del mismo, es decir genera propuestas para otros estudios, gracias a su amplia área de descubrimiento. 
Cabe resaltar, que en el momento de describir que se logró con el desarrollo del presente estudio, es necesario mencionar que este mismo atrae ganancias educativas y personales; donde a nivel educativo, abarca el cumplimiento de objetivos, el fortalecimiento de herramientas adquiridas a nivel profesional y el aporte a las investigaciones psicológicas.
Asimismo, es preciso alegar las ganancias personales; como investigadoras, logramos reconocer oportunidades de mejora en habilidades básicas y de gran importancia para la construcción de documentos, como lo es la redacción, el uso de la gramática y el fortalecimiento en el correcto uso de las normas apa; por otra parte, la obtención de conocimiento sobre un tema que a nivel personal y de historia de vida, genera gran impacto. 
Limitaciones 
Durante el proceso de investigación se encontraron diversas limitaciones, en primer lugar, el encontrar la población resultó ser un proceso difícil, debido a que en un inicio se pensaba realizar el proceso de entrevista en la fundación CIREC Centro Integral de Rehabilitación de Colombia, no obstante, al no tener convenio con la Universidad Antonio Nariño, dicho proceso fue negado. En consecuencia, a esta situación se realiza la búsqueda de manera personal de la población donde se presenta poca disponibilidad y cancelación por parte de algunas parejas para la realización de la entrevista, en algunas parejas de este grupo se denota resistencia al hablar del diagnóstico y del proceso posterior a este. Por consecuencia se optó por utilizar una cadena de información de conocidos; la cual consiste en brindar información de personas que conocen parejas con un hijo con malformación congénita estructural.
En segundo lugar, los estudios realizados sobre malformación congénita asociado al desgaste emocional enfocados en las relaciones de pareja son escasos, por lo cual resulta en una menor bibliografía, así como pocas investigaciones de comparación.
En tercer lugar, la población que se encontró fueron parejas compuestas, teniendo en cuenta que se trató de establecer la conexión con una pareja recompuesta, la cual no fue posible de realizar. Por otro lado, se presenta una dificultad en cuanto a la realización del trabajo de grado, dado que se debió aplazar dos semestres en el año 2020 por dificultades de salud y económicas, este se retoma nuevamente en el segundo semestre del 2022 para culminarla y así realizar la sustentación de lo encontrado en la investigación.
En cuanto al proceso de investigación se concluye que es difícil, ya que el contacto con las parejas es poco constante, en algunas ocasiones se programaba la entrevista, pero por motivos personales de los participantes se aplazaba, se intentó realizar la aplicación de manera presencial, pero se logró realizar únicamente una de ellas de esta manera. Por el contrario, las otras tres entrevistas se realizaron de manera virtual por medio de la plataforma Meet, debido a que las parejas no tenían la oportunidad, el tiempo, ni el espacio para realizar el encuentro. Durante las entrevistas de forma virtual se presentan diferentes inconvenientes dado la intermitencia del internet; como la pérdida de comunicación, por tal motivo se cancelaba la reunión y era necesario retomarla nuevamente. En concreto, a pesar de las dificultades se logra realizar las entrevistas a las cuatro parejas propuestas para la investigación.
Conclusiones
A manera de conclusión, es relevante comprender que los factores que se presentan en la pareja alrededor del desgaste emocional, no son iguales ni tienen la misma duración, pudiendo suceder con ritmos desiguales en la pareja, así como en procesos discontinuos para ambas partes de la pareja o para uno de ellos, retrasando el proceso de aceptación del diagnóstico, generando sobrecargas emocionales en uno o ambos progenitores.
Estos factores son caracterizados dentro de las parejas por desesperanza ocasionada por el diagnóstico recibido, sentimientos de culpabilidad e impotencia emocional, así como deterioro físico y emocional por las atenciones médicas posteriores, en esta misma línea, se expresa pérdida de energía como actitudes evitativas y disminución de la frecuencia sexual.
En tanto se presente afectaciones en el apego, así como continuidad de los conflictos, el desgaste emocional estará ligado adicionalmente a factores de tensión y conflicto que generaliza el desgaste emocional hacia otros niveles como el físico y mental. El desarrollo de estos factores en conjunto a los anteriores mencionados componen el significado de desgaste emocional que tiene consecuentes como la ruptura y distanciamiento de la pareja, no obstante, en tanto la comunicación, el equilibrio emocional, así como en la distribución de las funciones de cada rol en el cuidado del hijo sean las adecuadas, se presentan procesos de resiliencia y aceptación del diagnóstico, como se evidencia en la narrativa de algunas parejas.
Dentro de las implicaciones psicológicas en el afrontamiento al diagnóstico de malformación congénita estructural se concluye que se presentan cuadros de  hipersensibilidad, labilidad emocional, sensación de incertidumbre, sentimientos de culpabilidad, depresión, además se reconoce que en las parejas que entran en estado de desgaste emocional, se generan procesos de pérdida de motivación, rompimiento de idealización, negación, ira, aislamiento y pasividad frente al diagnóstico, así como a los procesos referentes a las demandas de cuidado, de supervisión y afectivas.
Así pues, en definitiva, desde una perspectiva personal durante el proceso de investigación se concluye que no es fácil la aplicación de la misma, ya que se presentan diferentes dificultades como la búsqueda de la población debido a que esta es limitada. Por otra parte, personalmente contamos con las herramientas necesarias para la realización de entrevistas narrativas; así mismo consideramos que estas son herramientas eficientes para la determinación de factores de desgaste emocional y consecuente con la búsqueda de estrategias de mejora del bienestar.
Del presente proyecto concluimos también, la importancia del conocimiento en  áreas como la psicología organizacional, clínica, y de pareja, puesto que se requiere en principio desarrollo de herramientas en la socialización del diagnóstico de malformación, así como la identificación de la necesidad para el tratamiento psicológico de consecuencias provenientes del mismo, y la integración de comités especializados en el acompañamiento de las parejas hacia la aceptación del diagnóstico y menor prevalencia del desgaste emocional ocasionado; además se identifica la precisión del manejo de habilidades escritas, de escucha y de entrevista.

Recomendaciones
Se requieren de más estudios en el campo de psicología clínica y de pareja dentro del contexto de malformación congénita para formar profesionales con un mejor perfil en la aplicabilidad de herramientas para reconocer factores de desgaste emocional y estrategias de resiliencia; se recomienda realizar este tipo de investigación con parejas que tienen dos o más hijos con alguna malformación congénita estructural en cualquier extremidad, igualmente realizar investigaciones con hijos que presentan discapacidad cognitiva, visual, del habla entre otras,  así mimo parejas raciales, indígenas, parejas del mismo sexo y parejas con hijos adoptados.
Asimismo, se recomienda realizar este tipo de investigación, donde el objetivo se exprese de manera que implique el cómo esta malformación afecta la familia externa, la cual puede incluir abuelos, tíos y primos. Del mismo modo, realizar estudios donde se determine cómo afecta la malformación congénita estructural a los hermanos mayores o menores dentro del núcleo familiar, de modo que se dé a conocer el rol que desempeña dentro de esta condición.
Así pues, realizar estudios alrededor de cómo se distribuyen las cargas de atención y económicas dentro de parejas con tenencia de hijos con malformación congénita, y como se ven desempeñados los roles de acuerdo a la carga que cada padre presenta dentro de su círculo familiar.  Por otra parte, en relación con el tipo de investigación se debe tener en cuenta la posibilidad de realizar este tipo de estudio con otro método investigativo, como de manera cuantitativa, con el fin de que está incluya más población y mayor variedad de resultados.
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