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Resumen

En el presente trabajo de investigacion, se indaga en la problematica de la muerte perinatal, en
particular los sentidos y percepciones con los que las mujeres transitan esa dolorosa experiencia de
la pérdida de un hijo/a, padecimiento subjetivo agravado por la escasa presencia de espacios de
escucha, contencion y re significacion de la experiencia que suele haber en las instituciones.

De esta manera, se presentan los debates en las ciencias sociales sobre los multiples sentidos
atribuidos a la muerte perinatal y las formas de abordar el padecimiento subjetivo de las mujeres
(tanto en instituciones sanitarias como en los grupos familiares), en los cuales se destacan la
influencia de los discursos del modelo medico hegemonico y el discurso religioso cristiano.

Posteriormente del apartado metodologico, se exponen conclusiones del trabajo de
investigacion bibliografico, en los que se destacan la importancia de un abordaje integral,
interdisciplinario y con participacion de organizaciones libres del pueblo que trabajan en la
problematica, centrados en la constitucion de espacios de escucha, contencion y re significacion
con las mujeres, espacios intersubjetivos que posibiliten transitar un duelo saludable ante la muerte

perinatal, tanto en las instituciones de salud como en la sociedad civil.

PALABRAS CLAVES: Muerte perinatal — duelo — discursos.



Introduccion

La presente tesina es un trabajo de investigacion bibliografica, que se propuso indagar y analizar
sobre la forma en que las mujeres transitan la experiencia de la muerte perinatal (en adelante MP),
en la dimension subjetiva, esto es, los diferentes sentidos atribuidos a la MP y las respuestas que
las mujeres ensayan ante la pregunta ;Por qué murid mi hijo/a?. La forma de significar esta
experiencia, tiene un impacto subjetivo en el padecimiento y el desarrollo del duelo y en la salud
integral de la mujer. La otra dimension abordada en el trabajo es el rol que cumplen las
organizaciones de la sociedad civil, surgidas en su mayoria en mujeres que auto organizaron para
trabajar colectivamente la problematica.

La pregunta general que orienta el trabajo de investigacion es: ;Cuales son los sentidos y
percepciones atribuidas a la MP, por parte de las mujeres que transitaron esa experiencia y cual es
el rol de las organizaciones de la sociedad civil que abordan la problematica?

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a la MP como aquella perdida que sucede
entre la semana 22 de gestacion y los primeros siete dias luego del parto. La Revista The Lancet
(2016) menciona que ocurren anualmente en el mundo alrededor de 2,6 millones de muertes
intrauterinas, la mitad de estos fallecimientos (1,3 millones) suceden el parto y el nacimiento. En
Argentina, los datos relevados por la Direccion de Estadisticas e Informacion en Salud (DEIS)
durante los afios 2017 y 2018 registraron alrededor de 5900 muertes fetales, lo que indica una tasa
de MP de 11,3 % por mil a nivel nacional.

Durante el periodo de embarazo, la mujer construye su identidad materna tras atravesar por
cambios fisicos y emocionales, desde el comienzo del embarazo comienza a establecer un vinculo
con ese ser que lleva en su vientre, como también a proyectar a futuro. Por lo tanto la noticia de la
muerte es una experiencia traumatica que debe ser abordada no solo desde la atenciéon bio-medica
individual.

La eleccion del tema, se relaciona, entre otras justificaciones, con mi propia experiencia
personal, por haber perdido un hijo antes de nacer y por el recorrido que realice en la bisqueda de
apoyo y contencion, que me llevo a acercarme a una institucion de la sociedad civil que trabaja
con madres que vivieron la experiencia de la MP, lugar en el que soy voluntaria desde hace afios
acompanando a madres que transitan el duelo.

Otro motivo de la eleccion del tema tiene que ver con cierta vacancia en el campo académico y

de investigacion en Argentina, como asi también en el campo de la intervencion en trabajo social,
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hay muchos trabajos sobre los sentidos y percepciones sobre la MP desde la perspectiva de los
profesionales de la salud, no asi desde el punto de vista de otro de los actores: las mujeres / madres
usuarias de los servicios de salud.

También, considero relevante esta tematica por la falta de una politica publica potente para
abordar esta problematica que pueda integrar al sistema de salud y a otras areas del estado con las
organizaciones de mujeres desde un macro dispositivo intersectorial e inter actoral. Si bien existen
en muchas instituciones del sistema de salud multiples dispositivos interdisciplinarios que trabajan
esta tematica tanto en algunos hospitales como en Caps, suelen verse obstaculizadas por las propias
condiciones de trabajo de los ginec6logos, obstetras y de los demas profesionales, donde la atencion
de la emergencia marca el ritmo de la cotidianeidad laboral, caracterizada por partos a “cama
caliente”, donde la demanda que excede la cantidad de horas medicas disponibles y la preminencia
del paradigma “modelo medico hegemodnico” centrado en la atencion individual, biologicista y
medicalizante. Es por ello que este trabajo se propone también hacer un aporte a la visibilizacion
e instalacion en la agenda publica y de gobierno de esta problematica.

A partir de la evidencia recolectada tanto en la busqueda bibliografica como desde mi
experiencia en el trabajo con mujeres en la Fundacion Era en Abril, pude observar en los relatos de
las mujeres que transitan esta experiencia, la presencia fuerte de argumentaciones, frases y sentires
ligados a los discursos religioso (cristiano /catolico) y al discurso médico (en especial del modelo
medico hegemonico), frases tales como “Dios lo quiso asi” o “me dijo el Dr. que soy sana y joven,
que no me angustie porque voy a tener mas hijos”. Construcciones discursivas que pueden traer un
alivio y consuelo coyuntural pero suelen clausurar la posibilidad de escucha, de un dialogo en
profundidad, de re significacion simbolica de la muerte y la elaboracion de un duelo saludable.

A partir de ello, se presentan en la tesina 4 capitulos, en el primero se explicita un desarrollo
del concepto de MP, en el segundo los discursos en relacion a la MP desde una perspectiva
historica, como asi también los del modelo medico hegemonico y el cristiano-catdlico. En el tercer
capitulo se desarrolla la nocién de “duelo silenciado”, en el que se entrecruzan la negacion, la
estigmatizacion social, el tabt y la soledad de la mujer. Finalmente en el cuarto capitulo se aborda

el rol de las organizaciones de mujeres/padres en el trabajo colectivo sobre la teméatica/problema



Capitulo 1 Concepcion de muerte perinatal

Fue el tiempo que pasaste con tu rosa lo que la hizo tan importante.

Antoine de Saint-Exupery

En el presente capitulo se desarrolla el concepto de Muerte Perinatal definido por la OMS,
como también, las diferentes clasificaciones que estan incluidas dentro del mismo concepto y
que estan definidas a partir de las semanas de gestacion segun diversos autores.

Por otra parte, se mencionan  investigaciones de la comunidad cientifica que dejan en
evidencia las estadisticas a nivel mundial las cuales indican la cantidad de casos que ocurren
cada aro, asi mismo, se muestran los datos relevados por la Direccion de Estadisticas e

Informacion en Salud (DEIS) durante el aiio 2017/2018 de muertes perinatales en nuestros pais.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a la mortalidad perinatal como el nimero
de nacidos muertos y a las muertes producidas en la primera semana de vida. El periodo perinatal
comienza a partir de las 22 semanas completas (154 dias de gestacion) y termina a los siete dias
completos luego del nacimiento.

Existen diferentes clasificaciones agrupadas dentro del concepto de MP, de acuerdo a la OMS
la muerte fetal temprana ocurre antes de las 20 semanas de gestacion y corresponde con la
interrupcion y/o expulsion de la gestacion o del feto-embrion menor de 500gr. (Furtado,2015, P:
15)

En relacion a muerte fetal temprana Fernando Nieto (s/f) la clasifica en:

Aborto temprano Antes de la semana 12 de gestacion.

Aborto tardio Luego de la semana 12 de gestacion.
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Aborto espontaneo Es aquel que ocurre sin la voluntad
de la persona para la realizacion de tal

accion.

Cuando es provocado con el fin de
Aborto terapéutico preservar la salud materna que se
encuentra en riesgo o cuando existen

alteraciones fetales graves.

Por otro lado, Vicente Diago; Alfredo Perales; Marta Cohen y Alfredo Perales Marin (2013)
mencionan que la OMS define a la muerte fetal tardia a toda muerte ocurrida a partir de las 28
semanas de gestacion o después, antes de la expulsion completa o extraccion del cuerpo de la madre
del producto de la concepcion, cualquiera que haya sido la duracion de la gestacion. La muerte se
sefiala por el hecho de que el feto no respira o ni muestra cualquier otro signo de vida, tal como el
latido cardiaco, la pulsaciéon del cordon umbilical o el movimiento efectivo de musculos
voluntarios.(P.29)

En relacion a estadisticas la OMS, sostiene que la mayor parte de las defunciones de recién
nacidos (75%) ocurren durante la primera semana de vida, y aproximadamente 1 millon de recién
nacidos mueren en las 24 primeras horas de vida. Los partos prematuros, las complicaciones
relacionadas con el parto (incluida la asfixia perinatal), las infecciones neonatales y los defectos
congénitos causaron la mayor parte de las defunciones de recién nacidos en 2016. (OMS, 2020)

A su vez, la revista Médica Britanica The Lancet' (2016) menciona que en el mundo ocurren

anualmente alrededor de 2,6 millones de muertes intrauterinas, la mitad de estas muertes (1,3

'La investigacion y analisis en la serie The Lancet (The Lancet’s Styillbirth Series), constituye la mas importante
investigacion a nivel mundial realizada a la fecha, acerca de casos y causas de muerte fetal intrauterina.

En una serie de cinco articulos participaron 69 autores, pertenecientes a mas de 50 instituciones y 18 paises. Estos
articulos ponen en evidencia que la muerte fetal intrauterina es ignorada por parte de las politicas sanitarias en todo
el mundo.
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millones) suceden en el parto y el nacimiento; y estan asociadas al crecimiento fetal limitado, partos
prematuros, embarazos prolongados y cuidados insuficientes.

Ademés, The Lancet (2011) sostiene mediante las investigaciones realizadas que “cada dia se
producen alrededor de 7300 casos de muerte fetal intrauterina, en el momento donde los padres
esperan la llegada de un hijo, cada caso constituye una historia familiar devastada por la
experiencia.” (P.2)

En Argentina, los datos relevados por la Direccion de Estadisticas e Informacion en Salud
(DEIS) durante el afio 2018 se registraron 5910 defunciones fetales (en 2017 fueron 5901) de
las cuales 3663 defunciones fetales fueron de un peso de més de 1000kg y 933 fueron de menores
de 22 semanas, estos datos arrojan una tasa de MP de 11,3 por mil a nivel nacional (DEIS 2018,
p.19).

En el ultimo afio, el informe Una tragedia olvidada: La carga mundial de mortinatos, presentado
en Octubre del 2020 y elaborado conjuntamente por UNICEF, la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), el grupo del Banco Mundial y la Division de Poblacion del Departamento de
Asuntos Econdmicos y Sociales de Naciones Unidas (ONU Daes), menciona que cada afio cerca
de dos millones de bebes mueren antes de nacer, lo que representaria 1 cada 16 segundos, las cuales
tienen un impacto traumatico y duradero en las mujeres y familias quienes padecen sufrimientos
psicologicos, ademas del estigma de la sociedad que los rodea.

En este informe, sostienen que la mayoria de las muertes fetales podrian haber sido evitadas
con una adecuada atencion médica durante el embarazo y/o el parto, teniendo en cuenta que un 40
% de las muertes perinatales ocurren durante el trabajo de parto. Ademads, menciona que la pérdida
de mortinatos sigue siendo un tema ausente a nivel mundial, ya que a pesar de los avances desde
el afio 2000 las cifras de mortinatos no han logrado disminuir rapidamente como la mortalidad
materna y neonatal, de esta manera, al continuar con estos numeros se estima que se produciran

19 millones de mortinatos antes del 2030.
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Capitulo 2 Los discursos en relacion a 1a muerte perinatal

“La ciencia moderna aun no ha producido un medicamento tranquilizador tan
B

eficaz como son unas pocas palabras bondadosas.’

Sigmund Freud

El presente capitulo desarrolla en primer lugar el concepto de discurso planteado por
Foucault y el poder que toma el mismo en una sociedad a partir de su reproduccion, por otro
lado, se hace énfasis sobre la representacion de los discursos en relacion a la MP desde una
perspectiva historica.

Los discursos y percepciones de las mujeres fueron cambiando a través del tiempo, esto se
debe a que aparecieron nuevas tecnologias que dieron nuevos significados en el embarazo, sin
embargo, cuando se presenta una experiencia de MP estos significados son atravesados por
los discursos del modelo medico hegemonico y los discursos religiosos, dejando a la mujer en

un estado de vulnerabilidad.

Foucault (2005) plantea que en toda sociedad existen mecanismos de produccion del discurso
que estd controlada, seleccionada y redistribuida por procedimientos que tienen como funcioén
conjurar sus poderes y peligros.

En primer lugar el autor menciona que existen diferentes principios de exclusion y que son
externos al discurso, uno de estos principios es la prohibiciéon o bien que no se puede hablar de
cualquier cosa, “aquellas palabras que no pueden decirse”, debido a que existen discursos que son
tabl como aquellos relacionados a la politica, la religion o la sexualidad. (p.14).

En segundo lugar, sostiene que en nuestra sociedad existe otro principio de exclusion que no se
trata solo de una prohibicion, sino de una separacioén y rechazo, en donde se distingue a los
discursos validos de aquellos que no lo son, existe una oposicion entre la razon y la locura ya que
este discurso es incomprensible para la mayoria, la palabra de un loco por ejemplo, no puede ser

tomado como un interlocutor valido, por lo que su discurso no contiene ni verdad ni importancia.
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Por ultimo, el autor agrega el principio de diferenciacion el cual separa los discursos entre lo
verdadero y lo falso, en este sistema de exclusion lo que distingue lo verdadero de lo falso es la
voluntad de saber que apoyado en una base y distribucion institucional tiende a ejercer presion y
poder de coaccioén sobre los otros discursos.

Ademas, menciona existen otros procesos internos de control del discurso, que son los
principios de clasificacion, ordenacion y distribucion del mismo, estos principios son: por un lado
el comentario (sobre que se dice) existe en toda sociedad repetidores del discurso y estos tienen el
poder de actualizar el discurso mediante la repeticion , ya que lo que se diga del discurso puede
afectarlo a través de su interpretacion, por otro lado, el autor (quien lo dice) ya que la sociedad
necesita una referencia del creador para darle credibilidad al discurso y por tltimo, las disciplinas
(valoracion), que no se centran en autores, sino en el proceso mismo de creacion de los discursos,
explorando bajo qué criterios, normas o métodos son creados los discursos verdaderos, de este
modo, una disciplina no puede incluir todo aquello que pueda decirse respecto a un tema o un
objeto, sino todo lo que puede decirse bajo determinados criterios.

Al mismo tiempo, el autor refiere que “existe un procedimiento de control del discurso que
aparece mediante los sujetos que los enuncian, en el cual ya no se trata del control externo o interno
de los discursos, sino de los sujetos que enuncian o portan esos discursos.” (p: 25).

Finalmente, Foucault sostiene que todo esto ha producido una logofilia moderna en donde se
pretende respetar el discurso més que nunca, pero en realidad se le teme a la proliferacion del

discurso por lo tanto, se pretende controlarlo, conocerlo y analizarlo mediante el conocimiento.

2.1 Los diferentes discursos de la mujer en el tiempo

Desde la antropologia Galvez Toro?, Amezcua®y S. Moreno* (2002) realizaron un estudio para

conocer las condiciones que han modificado los discursos y la percepcion de la mujer en el tiempo,

2 ALBERTO GALVEZ TORO, Enfermero, Fisioterapeuta, Especialista en Obstetricia y Ginecologia. Lic.
Antropologia Social y Cultural, Profesor ayudante, Universidad de Jaén. Espafia.

3 MANUEL AMEZCUA, Supervisor de Ginecologia y Obstetricia. Hospital Universitario San Cecilio, Granada,
Espana.

4 PAZ SALIDO MORENO, Enfermera, Hospital Princesa de Espafia, Jaén, Espafia.
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haciendo un recorrido desde nuestras abuelas a las mujeres contemporaneas, los autores realizan
un analisis de literatura sobre duelo perinatal a través de un recorrido histdrico.

A partir de investigaciones sobre discursos de mujeres que vivian en entorno rural a mitad del
siglo XX, mostraron que sus experiencias con la MP son diferentes a las actuales y fueron
clasificadas en tres dimensiones:

Los autores plantean que en las mujeres de familias numerosas vivieron sus pérdidas fetales
como un alivio “un hijo menos”, en otros casos en que la mujer no tenia conciencia de su embarazo,
la perdida fetal no era percibida como tal ya que la mujer no conocia que estaba embarazada. En
cambio, en parejas sin hijos la perdida fetal se vivia como algo dramatico, no por la pérdida de un

bebe, sino por la descendencia en una sociedad agricola y catolica.

El sentimiento de pérdida no era para con el sujeto potencial o feto, sino que tenia que ver
con la dificultad de cumplir con la finalidad cristiana y social del matrimonio, el fracaso de
la finalidad del matrimonio —social y religioso-.Lo que moria no era una vida o un sujeto
tal y como hoy lo viven las madres sino el deseo, sentido obligacion cristiana, de crear una

familia. (Galvez Toro, Amezcua, & S. Moreno, 2002, P.31)

Los discursos estudiados por los autores demuestran que en la actualidad la MP se vive de
manera diferente debido a que en los afios anteriores eran menos traumaticas, en cambio, en la
actualidad suele ser una experiencia mas dolorosa y esto se ve reflejado en los discursos de mujeres
que experimentaron la MP cercana al nacimiento, quienes describen sentimientos de duelo y
padecimiento ya que lo viven como la muerte de un sujeto social manifestando dolor por la pérdida,
desolacion, tristeza, y sensacion de fracaso, esto se debe a que ahora hay un sujeto social en donde

antes no lo habia y las madres presentan sentimiento de pérdida frente a ese sujeto.

Si los padres presentan sentimiento de pérdida eso significa que para ellos hay un sujeto

social y que por tanto en su subjetividad se ha producido ya el nacimiento de este
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sujeto aun cundo el nacimiento al mundo aéreo este por llegar. (Galvez Toro et al.,

P.32)

Los autores sostienen que hace unas décadas se introdujeron en la cultura lo que modificaria
aun mas la percepcion y el sentimiento materno y social hacia el feto, la ecografia cada vez mas
avanzada y precisa escuchando el corazon y mostrando a la madre y a la sociedad un hijo real
antes de nacer, es una fotografia real, un hijo real, lo que produce nuevos sentimientos y percepcion
materna ante el significado de la vida.

Las nuevas tecnologias le dieron un significado social al feto antes del nacimiento, a través de
las muestras de su imagen en las ecografias han sido dotadas de una personalidad para los padres
que narran una historia durante los nueve meses y su perdida es vivida como la muerte de un hijo
al cual vieron crecer y desarrollarse en el ttero gracias a la ecografia, por lo tanto, su muerte es
comparada con la muerte de un ser querido. De la misma manera, los medios de comunicacién
tienen participacion ya que trasmiten su imagen y la socializan, dotandola de una identidad: sexo,
nombre, cuerpo y vida social.

Ansermet Francois® (2014) al igual que los autores anteriormente mencionados en los estudios
antropoldgicos, sostiene que la ecografia le otorga una existencia al nifio por nacer, debido a que
durante estos examenes no se habla de feto, sino de bebé, que puede ser visto a través de una
imagen con sus proporciones y movimientos que toman una realidad concreta de nifio y su perdida
es tomada como la pérdida de un ser que ya es cercano, que se sintié vivir dentro y de quien en
ocasiones ya se puso su imagen en albunes familiares.

El autor denomina a la pérdida de un nifio durante el embarazo como algo dificil de imaginar,
que termina sumergiendo en angustiantes interrogantes a quienes la transitan ;Han perdido un
nifio? ;Ya eran padres? ;No sucedi6 nada? , el autor plantea que la pérdida del nifio antes de nacer
s¢ transita como la perdida de alguien que ya es cercano y conocido por la imagen de la ecografia,

por lo que se vive como una perdida narcisista para quienes la atraviesan.

> Francois Ansermet. (Suiza, 1952) Profesor de psiquiatria del nifio y del adolescente en la Facultad de Biologia
y Medicina de la Universidad de Lausana. Es psicoanalista, especializado en medicina perinatal, particularmente en
situaciones de stress y traumatismos precoces.
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2.2 El modelo medico hegemodnico vy 1a muerte perinatal

El modelo medico hegemoénico es definido por Menéndez (1990) como el conjunto de practicas,
saberes y teorias generadas por el desarrollo de lo que se conoce como medicina cientifica, la cual
desde fines del S. XVIII fue logrando establecer como subalternas al conjunto de précticas, saberes
e ideologias tedricas que dominaban en los conjuntos sociales, hasta lograr identificarse como la
unica forma de atender la enfermedad, legitimada tanto por criterios cientificos como por el Estado.
(p-83)

Este modelo, establece una relacion entre el saber y el poder dejando de lado los factores
socioculturales, esto se debe a que en este modelo predominan los factores bioldgicos bajo un
enfoque individualista, ya que desde la practica médica se parte de la enfermedad y no de la salud,
ocupandose solo de atender al individuo y al organo enfermo sin ocuparse de promover y
desarrollar condiciones de salud.

En un andlisis de entrevista a 10 padres que atravesaron la MP Oviedo (2011) expone a partir
de los datos recogidos que estos viven la experiencia como una pérdida real desconociendo los
procesos del duelo, en cuanto al personal de salud sostienen que deben mejorarse ciertos aspectos
en relacion a la comunicacion y atencién emocional.

Oviedo en su analisis sostiene que los profesionales de salud no se sienten preparados debido
a la falta de capacitaciones, por lo que sugieren sobre la necesidad de preparacion para un adecuado
acompanamiento en el proceso de duelo, del mismo modo, en relacion al apoyo a la perdida
menciona que las investigaciones realizadas concluyen en que no existe informacion acerca de
intervenciones y sus beneficios, lo que lleva a que se realicen intervenciones inadecuadas en el
ambito de salud.

Ademas, Oviedo sostiene respecto al personal de salud la importancia de poseer la habilidad
para establecer relaciones interpersonales, asi también, de escuchar los temores de los padres y
familiares como forma de afrontar su duelo, respetando siempre su autonomia. En relacion a esto,
considera que se deberian incluir los temas de muerte y duelo en la etapa de formacion de la carrera

en ciencias de la salud.
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Del mismo modo, Ansermet, refiere que frente a la MP el accionar de los profesionales de salud
toma un rol fundamental para quienes atraviesan esta experiencia, ya que sus formas de actuar van
a resultar importante para un proceso de duelo mas saludable.

Los procedimientos de medicalizacion ante la prisa por deshacerse del asunto, interceden en el
cuerpo y psiquis de la mujer impidiendo que transite por los procesos naturales de la aceptacion,
estas acciones realizadas por protocolos limitan que la mujer reciba informacién sobre diferentes
alternativas.

La prisa es mala compafiera en cualquier situacion, y en ésta especialmente, porque la
muerte vivida tan de cerca, vivida en tu propio seno, paraliza. El respeto a los tiempos de
la mujer va a favor de un desarrollo del duelo mas sano, de la aceptacién, mas en armonia
con la fisiologia, con nuestra naturaleza. Una pérdida perinatal casi nunca es una urgencia
médica. (Claramunt, 2009.P26)

También, Carolina Serrano manifiesta que las intervenciones relacionadas a la muerte
intrauterina desde el campo de salud es un tema mas dificil de tratar, por lo que se deberia brindar
apoyo psicoldgico principalmente a la madre, orientando y acompaniado, ya que la falta de
conocimiento de como actuar ante estas situaciones lleva a que se tomen actitudes no adecuadas y
las pacientes llegan a no reaccionar en su duelo debido a una carga de emociones. (Furtado
2015:P21)

Por otro lado, Patricia Bautista (2013) refiere que “existe una variabilidad del duelo que depende
de las caracteristicas de cada persona en duelo, de su situacidon personal, sus relaciones familiares,
como también de las creencias, costumbres, religion, etc. de la sociedad que la rodea.” Es asi
entonces, que sostiene que la muerte de un recién nacido es una situacion dificil de aceptar y que
la falta de informacion lleva a que se tomen acciones inadecuadas, del mismo modo que los autores
anteriormente mencionados, Bautista considera importante que los profesionales de salud tengan
conocimientos sobre las etapas del duelo, para brindar informacién y orientar a las mujeres y

familiares con la finalidad de un proceso de duelo adecuado.
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En este sentido los autores Redondo; Mendiri y Otero ® (2015) en su libro Atenciéon profesional
a la pérdida y el duelo durante la maternidad realizan un recorrido por diversos testimonios de
mujeres relacionados a la atencion medica recibida, donde refieren en sus discursos que atravesar

el postparto sin bebe es un proceso doloroso al que una mujer debe enfrentarse:

Brazos vacios y pechos llenos, asi me encontré tras perder a mi bebé de 24 semanas hace
ya ocho afios. La falta de apoyo por parte del personal sanitario, la incomprension pero,
sobre todo, la falta de empatia fueron las notas dominantes de aquellos dias de dolor y
duelo. (Redondo; Mendiri & Otero, 2015, p.37)

Los discursos 'de mujeres expuestos por los autores demuestran que la atencidén recibida
por parte del personal sanitario es considerado frio y distante, recibiendo animos del personal
sanitario con las tipicas frases que reciben aquellas mujeres que atraviesan una perdida “eres
joven, mejor asi, ya vendran mas, no es para tanto”, ademas, mencionan la falta de informacién a
la mujer y a su entorno y la falta de contencion ante tal evento. “Me dejaron sola en una sala de
espera, no dejaron entrar a mi marido, lloré amargamente sabiendo que mi bebé iba a morir, s6lo

otra mujer que esperaba a que la atendieran vino a consolarme y a abrazarme.”

De madrugada, una ginecologa se sent6 a mi lado en la cama confirmandome las malas
noticias, yo corria peligro y no podian hacer nada por mi bebé. Tenia que dejarle marchar.
Fue una de las pocas personas amables que encontré entre el personal sanitario. Quitaron
la medicacion y volvieron las contracciones. Mi pequefio nacio y se lo llevaron, no me
preguntaron si queria tenerlo conmigo, no me informaron que podia tenerlo a mi lado,

solo se lo llevaron y ahi comenz¢ el vacio. (Redondo, et al., 2015, p.38)

6 Pedro Santos Redondo: Enfermero especialista en ginecologia y obstetricia. Mirian AL Adib Mendiri:
Ginecologa y obstetra. Ana Yaiiez Otero: Psicologa experta en duelo.

7 Ver otros discursos similares en anexo
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Sumado a la experiencia que cada mujer debe transitar, la falta de empatia se hace constante
en reiteradas ocasiones, por un lado la falta de informacion sobre la lactancia materna, que hacer o

como combatirlay por otro lado la atencion recibida durante la internacion y en las consultas, en

44

donde las mujeres deben enfrentarse con preguntas sobre “cémo nacid €l bebé” o “cuanto tiempo

tardo en morir”, sin necesidad de hacerlo ya que se suele contar con la historia clinica.

El médico me recibi6 en su despacho, un lugar sucio, desordenado y oscuro, se habian
confundido en la citacion y no se molestd en llevarme a una consulta mas despejada.
Haciéndome hueco entre sus libros e informes pude sentarme y empez6 a explicarme todo,
la infeccion generalizada, el mal estado de sus 6rganos, incompatible con la vida, muerte
a la hora del nacimiento (...) Todo iba resonando en mi cabeza y él no se paraba, seguia
hablando. No pude soportarlo y estallé¢ a llorar. “Mis lagrimas fueron vistas como un
impedimento para poder concluir su informe oral”. Me despidi6 frio y cortante.

((Redondo, et al., 2015, p.39)

2.3 El discurso religioso ante la muerte perinatal

Espinoza Mifio (2013) en su trabajo de investigacion cualitativo para identificar la influencia
de las creencias religiosas durante el proceso de duelo por la MP en familias que pertenecen a la
religion catolica, describe a partir de su analisis que los aspectos que influyen en las familias de
creencias religiosas que pasaron por este proceso, es la necesidad de encontrar un sostén

emocional y espiritual como consuelo en su dolor.

El creer y practicar la oracion alivia a la familia al sentir que el nifio se ha ido y no esta

bajo el cuidado de la misma orar por el muerto, ir a visitar su tumba y tomarle en cuenta
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como aquel “angel” que “nacid para el cielo” ha sido esencial en la elaboracion de duelo.
(Espinoza Mifo, 2013. pag. 49)

Pertenecer al movimiento catolico y participar activamente en el mismo genera bienestar en
estas familias que encuentran una ayuda en situaciones dolorosas como lo es la MP, yaque pueden
compartir su experiencia y lo que sienten siendo aceptado por su comunidad, recibiendo consuelo
a través de la oracion, de las ensefianzas biblicas, y también, a través del consuelo de otros
hermanos que vivieron situaciones similares, las cuales son compartidos con el resto de la
comunidad que no pertenece activamente al movimiento , con el propoésito de dar “testimonios de
vida” y de que Dios existe.

Estas familias pertenecientes al movimiento catolico sostienen que la concepcidon que tienen
en relacion a la creencia religiosa a partir de la MP no cambid, sino que al contrario sus creencias
religiosas se fortalecieron, ya que si la muerte hubiera ocurrido antes de ser parte de la comunidad
catdlica, no habrian recibido el consuelo brindado por el movimiento religioso.

Cada comunidad posee diferentes caracteristicas y recursos compuestos por otros grupos de
personas que son externos a la familia, como la iglesia que brinda un servicio a la sociedad,
brindando apoyo desde lo emocional e espiritual a través de la fe y la oracion a las familias que se
acercan en busqueda de ayuda.

Por otro lado, Ana, P. Lopez® (2010) sostiene que la religién no siempre ayuda a afrontar el
proceso de duelo de la misma forma, ya que en relacion a las pérdidas y muertes gestacionales
existe un interés limitado desde diferentes religiones, esto ocurre debido a que por mucho tiempo
temas relacionados a la sexualidad, el embarazo y la pérdida del mismo, estuvieron rodeados de
misterios.

En este sentido, la autora menciona que a lo largo del tiempo la concepcion de maternidad, de
concebir y la muerte del feto fue variando de acuerdo a la sociedad y a la cultura que pertenece
cada mujer.

Por ejemplo, en un estudio sobre mujeres hindues se observaron reacciones intensas de
duelo en la mujer, mientras sus familias la culpaban por no concebir un bebé sano; Otro

ejemplo, es un estudio realizado en Taiwan en donde la “continuidad” es culturalmente

8Ana Pia Lopez. Enfermera especialista en Salud Mental.
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destacada, se espera la que la mujer sea capaz de aportar un hijo varon a la familia politica.
Se concluye que en las mayorias de religiones conceden escasa atencion a las perdidas
perinatales, y no existen rituales concretos. (Lopez, 2010, P.55)

De este modo, Lodpez sostiene que cada religion establece su posicion en relacion al feto
muerto, por ejemplo:
= (Catolicismo: el bautismo es solo para bebes vivos, se permite el entierro o incineracion a
fetos de 24 semanas, pero, sin ceremonia, ni bendicion y fosa sin nombre.
= Judaismo: si no vivié mas de 30 dias no hay ritual, la cremacion esta prohibiday los no-
judios no pueden tener contacto con el cuerpo.

En relacion al tema, Patricia Bautista menciona que en la mayoria de las culturas se suele
afrontar la muerte de un miembro de su comunidad mediante algin rito, como ayuda para tomar
conciencia y asumir la perdida, de esta manera, los rituales cumplen una funcion terapéutica para
los sujetos que quedan.

En la sociedad moderna se evita la escenificacion del duelo en su vertiente publica
impidiendo el consuelo social de las amistades y el reconocimiento publico de la pérdida.
La pérdida de espacios y rituales sociales en los que expresar sentimientos y recibir apoyo
lleva a muchas personas a interpretar el duelo como una enfermedad, acudiendo a los

servicios de salud en busca de ayuda. (Bautista Patricia, 2010, p.24).
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Capitulo 3 El duelo silenciado

“El estigma y el tabu agrava el trauma para las familias y el fatalismo coarta el

progreso en la prevencion de la muerte intrauterina.’

The Lancet

El presente capitulo desarrolla la idea de duelo silenciado, en la misma se entrecruzan la
negacion, la estigmatizacion, el tabu, la soledad y el silencio. De esta manera, desde la teoria de
diferentes autores, nos aproximaremos a desarrollar los diferentes procesos que enfrenta la

mujer ante la experiencia de la MP.

3.1 El duelo por muerte perinatal

Los autores Oviedo, Urdaneta, Parra y Marquina (2015) sostienen que antes se creia que la
pérdida de un embarazo era menos dolorosa que la de una persona adulta, para lo que Oviedo
sostiene que investigaciones referidas al tema plantean que para una mujer que transita un
embarazo cargando en su vientre al feto por semanas o por 9 meses recibir la noticia de su
muerte puede generar en la mujer los mismos sentimientos de duelo que quienes perdieron a un
ser querido adulto, por lo tanto, el mal manejo del duelo en la mujer pueden derivar en enfermedad,
representando un riesgo mayor en los primeros dos afios de la perdida. Ademas, también puede

ocasionar alteraciones psicologicas tanto en los padres como también en otros familiares.

Frente a la MP, la madre experimenta una serie de sensaciones que se relacionan con
un vacio corporal, sensacion de inadecuacion, pérdida de autoestima y culpa, junto a la
percepcion de que una parte de si misma ha sido dafiada. (Oviedo, Urdaneta, Parra &

Marquina en Furtado, 2015, p.4)
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La Lic. Patricia Bautista ° en su trabajo para facilitar informacion a profesionales sanitarios que
se enfrentan a la MP define al duelo como un proceso tinico y personal, a pesar de no ser una
enfermedad es un suceso emocional estresante, esto es debido a que la pérdida de un hijo es una
experiencia que destruye emocionalmente a los padres que transitan por esta experiencia,
independientemente del tiempo de gestacion o de la edad del hijo/a, el motivo o el momento la
situacion transitada serd considerada por estos padres como algo prematuro, ildgico e injusto, ya
que no suelen contemplar en su proyecto de vida que un hijo/a pueda morir antes que los propios
padres.

Bautista hace referencia a que se suele creer que la muerte de recién nacido o no nacido produce
menos dolor debido a que no se llegaron a establecer lazos, dejando de lado del vinculo afectivo
de madre e hijo que en ocasiones se comienza a construir desde el embarazo, de esta manera,
cuando la muerte ocurre durante el embarazo, en el parto o luego de nacer se transforma en una

experiencia emocional para la mujer y cada una la vive de forma tnica, personal e particular.

Los deseos, sueiios, necesidades psicologicas maternas y paternas comienzan a formar
esta relacion. Cuando muere un hijo antes de nacer o poco después de su nacimiento,
también mueren los suefos, ilusiones, y profundas expectativas de ambos padres y de sus
familiares. (Bautista.2010, p.23)

Muchas mujeres que experimentan la muerte perinatal manifiestan sentimientos de vergiienza
y culpa, llegan a reprocharse los cuidados que tuvieron durante el embarazo y en ocasiones las
relaciones de parejas se ven alteradas, esto ocurre debido a que existe un periodo de shock en el
que muchas mujeres no pueden manifestar sus sentimientos por un tiempo indeterminado, lo que
lleva a determinar que cada persona requiere un tiempo particular.

Bautista menciona que existe una variabilidad en el proceso de duelo que dependera de cada
personay de las caracteristicas de la sociedad en la que vive, como también, su situacion personal,
costumbres sociales y religiosas y de sus relaciones socio- familiares.

A pesar que existen diferentes etapas en el proceso del duelo cada uno se dard de manera

particular por lo que no se puede forzar o controlar para que sea de una manera determinada.

° Lic. En Enfermeria Patricia Bautista. Enfermera asistencial. Servicio de Neonatologia del Hospital Castro
Rendon, Neuquén
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En relacién al proceso de duelo la Dra. E. Kiibler Ross '° distingue a las siguientes etapas:

Negacion: se presenta de manera temporal en el individuo, permitiendo amortiguar el dolor por
la noticia inesperada, se da como modo de una defensa provisoria que luego sera sustituida por una
aceptacion parcial.

Ira: aparece cuando es sustituida la negacion por la rabia y el resentimiento, surgen los
“porque”, es una etapa compleja de afrontar tanto para los padres como para quienes los rodean
ya que llegan a responder con dolor, culpa y vergiienza, en esta etapa deben reconocer que la
negacion no puede continuar.

Pacto o Negociacion: ante la etapa de afrontar la realidad, sumado al enojo con la gente y/o con

Dios aparece la etapa llegar a un acuerdo para superar la experiencia traumatica.

Por otro lado, Pia Lopez (2010) menciona que tras la pérdida perinatal aparecen experiencias
de Shock e insensibilidad, dificultad para actuar con normalidad y la vida cotidiana se encuentra

totalmente desorganizada.

Las personas se sienten desautorizados para estar en duelo, temen enfermar o deprimirse.
Estos fendmenos comienzan cuando todo el mundo se sorprende de que no haya
“superado”, pues “hay que seguir adelante” y “tener otro hijo.” Finalmente se produce
una reorganizacion, en la que sin olvidar la pérdida, se rehace la vida y se recupera la

capacidad de disfrutar. (Lopez, 2010.p63)

3.2 Tabu y estigma

La revista cientifica The Lancet (2016) sostiene que el duelo por esta muerte no es aceptado en

la sociedad, por lo que todavia sigue siendo ocultado llevando a los padres a suprimir su duelo. Las

10 La psiquiatra suiza Elisabeth Kiibler-Ross publicé en 1969 el libro “On death and dying” (“Sobre la muerte y
el morir”), en el que describid por primera vez las 5 fases del duelo. Para ello se baso en su trabajo con pacientes
terminales en la Universidad de Chicago.
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mujeres que transitan por esta experiencia “se sienten estigmatizadas, socialmente aisladas y en
algunas situaciones sometidas a violencia, este estigma y el tabi aumentan el trauma en las familias
que transitaron por esta experiencia y sus consecuencias son ignoradas por la sociedad.”

La mayoria de estas mujeres llegan a experimentan situaciones psicologicas que persisten a
largo plazo luego de muerte de su bebe, estas situaciones mencionadas podrian ser disminuidos
através de cuidados adecuados y respetuosos como el respeto durante el duelo, ya que se estima

que alrededor de 4,2 millones de mujeres sufren de depresion luego de la perdida gestacional.

En un estudio que se llevo a cabo para esta serie de articulos la mitad de 3.503 padres en
duelo sentian que “debian olvidarse de su bebe muerto y tener otro”, esto termina
silenciando a los padres, que sienten que su duelo no es aceptado por profesionales o en
la sociedad llevandolos a suprimir su duelo en publico. El estigma y el tabu agravan el
trauma en las familias que atraviesan por esta experiencia.!! (The Lancet, 2016, p.5)

Erik Mendoza'? (2014) sostiene que hablar de muerte tiene una carga emocional, sobre todo
cuando se trata de MP debido a que esto se contrapone a un ideal de la muerte al ser longevos,
observando asi a la muerte como un asunto colectivo la cual se experimenta o se vive de forma
particular.

Al mismo tiempo, analizando los articulos de la serie The Lancet Erik Mendoza define a la MP
como un evento frio y lejano, que dejan de lado las relaciones psicofisicas e interpersonales que
se conforman a partir de la experiencia. (p.110)

El autor sostiene que la idea de muerte interfiere en nuestro pensamiento por lo tanto, el proceso
de duelo y sus etapas seran mas intensas provocando demora en la aceptacion de la perdida y es en
ese momento donde el acompanamiento de la familia y la sociedad deberian ser més prolongado,
ya que ante la MP las relaciones terminan desgastadas, provocando angustias llegando a rompen

las relaciones sociales.

1 Estas acciones restringen el progreso en la prevencion de la Muerte intrauterina.

12 Erik Mendoza-Lujan. Antropélogo Fisico. Direccién de Antropologia Fisica, Instituto de Antropologia e
Historia.
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La indiferencia social ante la pérdida perinatal que fue impidiendo que las mujeres que
transitaron por esta experiencia puedan transmitirla a otras generaciones, llegando incluso
a ser desconocida en otros hijos. Esto se debe a que solo se comentan los embarazos que
fueron exitosos, silenciando aquellos que no llegaron con éxito al final. (Claramunt, M.
2009, p.24)

Del mismo modo, Hernandez .F'* sostiene que las actitudes que presenta el hombre ante la
muerte son aprendidas socialmente y es a través de esta sociedad donde se le adjudicara un
significado y dependera seglin cada cultura, épocay creencia, estas actitudes fueron modificandose
a lo largo del tiempo, llegando incluso en ocasiones a ser vista como algo natural e inevitable.
Pero, esto no modifico en su totalidad, ya que actualmente no se permite hablar de muerte y

se sigue viviendo como un tabu en todas las sociedades.

Capitulo 4: El rol de las organizaciones de madres/padres

“Quien mejor que aquel que ha sentido en carne propia una herida, puede curar
)

tan suavemente la misma en otro.’

T. Jefferson

En el desarrollo de este capitulo se apuntara a abordar el rol de las organizaciones de
madres/padres, para eso, a lo largo del recorrido de este capitulo se hace mencion al trabajo
colectivo de diferentes organizaciones sin fines de lucro internacionales y nacionales
involucradas en la lucha por la visibilizacion sobre la tematica/problematica y la importancia

de las mismas en el acompanamiento a la mujer durante su proceso de duelo.

13 Lic. Flor Hernandez Arellano. Estudiante de Maestria en Psicologia con residencia en Medicina Conductual.
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4.1 Las organizaciones como grupos de apoyo

Furtado, L. (2015) sefiala en su trabajo la importancia de asociaciones dedicadas a brindar
contencion y acompafiamiento a la mujer durante la pérdida o en su proceso de duelo, destacando
que generalmente estas instituciones estdn organizadas y coordinadas por padres que pasaron por
la experiencia de la MP.

Por otro lado, The Lancet (2016) también sostiene que las organizaciones de padres junto a la
colaboracion de profesionales de la salud, son fundamentales para proveer mecanismos que
resulten efectivos para minimizar situaciones emocionales en las mujeres y su familia, asi también,
en el trabajo para reducir el estigma y el tabl que existe sobre muerte intrauterina y /o gestacional.

Las organizaciones de padres cumplen un rol fundamental como grupos de apoyo y autoayuda,
ya que se les brinda un lugar en el cual las mujeres, sus parejas y familiares logran encontrar un
espacio donde poder expresarse sin ser juzgados y en donde pueden sentirse identificados con
experiencias similares.

En Espafia, Umamanita '* es una asociacion sin fines de lucro que fue creada en 2007 a raiz
de la experiencia de Jillian Cassidy y Juan Castro ante la pérdida de su hija Uma, el fin de la misma
es brindar apoyo y contencion profesional a madres, padres y familias frente a la MP y neonatal.

Esta asociacion se dedica a ofrecer informacion a las mujeres, hombres y familias en general
que estan transitando la muerte de una hija o un hijo durante el embarazo o al nacer, al mismo
tiempo que trabaja para promover la formacion de profesionales sanitarios y asi, brindar
herramientas a personas que trabajen con familias en duelo, ademas, trabaja para la concientizacion
y divulgacion sobre la muerte gestacional y neonatal para que la muerte de un bebé deje ser un
tema silenciado y minimizado.

En su pais, la asociacion se convirtié en un referente principal a nivel nacional tanto para el
apoyo a madres/padres y profesionales, como también, en la investigacion y formacion de
profesionales sanitarios y para la implementacion de proyectos que destinados a la prevencion de

MP y la mejora de calidad asistencial.

4 www.umamanita.es

Ademas de las reuniones de apoyo mutuo, llega través de la difusion en su pagina web llega a 25.000 visitas anuales
y 5000 seguidores. También, han publicado el libro Historias de Amor, el cual esta realizado a través de testimonios
de madres y padres que transitaron por la experiencia de la muerte perinatal.
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>, la fundacién Era en Abril ' creada por Jessica Ruidiaz '” en 2007 tras el

En Argentina'
primer aniversario de la muerte de su hija Sofia, es la primera organizaciéon en Latinoamérica'®
en brindar apoyo a madres, padres y familiares de bebés fallecidos. Esta organizacion sin fines de
lucro brinda contencién a las familias que transitaron por la pérdida de un bebé durante el
embarazo, en el parto o después de nacer, con el objetivo de trabajar en una contencion integral en
distintos niveles, a través de grupos de ayuda mutua que funcionan bajo coordinacién de mamas
y papas que pasaron anteriormente por la misma experiencia, como también, a través de un
acompanamiento profesional junto a un equipo interdisciplinario en diversas areas (counselors,
abogados, enfermeros, ginecologos, pediatras, etc.).

Es importante destacar que esta fundacién cuenta con un equipo psicolégico compuesto por
profesionales especializados en duelo por muerte gestacional, neonatal e infantil, donde asesoran
a padres, familias y amigos y se brinda un acompafiamiento personalizado.

Por otro lado, desde su equipo legal los profesionales ofrecen informacion y/o asesoramiento
legal gratuito y online ante consultas que pueden surgir acerca de como actuar legalmente ante la

MP.

Entre algunas de las misiones de la organizacion Era en Abril se pueden mencionar:

15 También existen otras organizaciones involucradas en la tematica, con el objetivo de crear conciencia y

acompaiiar a las familias: Luz del Cielo Oficial (Santa Fe) y Red interdisciplinaria de duelo Perinatal.

16 www.eraenabril.org

7Jessica Ruidiaz es Consultora Psicolégica, Especialista en duelo perinatal y embarazo luego de la
pérdida. Miembro de la junta directiva de ISA (International Stillbirth Alliance). Integra el Grupo Asesor como
investigadora y autora para la nueva serie de The Lancet Stillbirth Series sobre muertes intrauterinas “Terminando con
las Muertes Intrauterinas Prevenibles”. Trabaja desde 2013 en el Hospital Materno Infantil “Ana Goitia”, Buenos
Aires, acompaiiando a padres que han sufrido la pérdida de su hijo. Dirige el equipo de investigacion de la Fundacion
Era en Abril. Colabora en atencos clinicos sobre casos de muerte intrauterina y neonatal. Participa en el Grupo de
Trabajo sobre “Muerte Subita e Inesperada del Lactante” en la Sociedad Argentina de Pediatria, coordinado por el Dr.
Alejandro Jenik. Integra el Comité Organizador de la Conferencia Internacional acerca de Muerte Intrauterina y Muerte
Subita del Lactante que se realizara en Uruguay en 2016. Es presidenta del Comité de Padres de esta conferencia. Este
evento esta organizado por International Stillbirth Alliance, International Society for The Study and Prevention of
Perinatal and Infant Death, Sociedad Uruguaya de Pediatria, Sociedad Argentina de Pediatria y Fundaciéon Era en
Abril. Trabajando en la Especializacion en Acompafiamiento en Duelo por muerte perinatal e infantil para
profesionales de la salud mental. Programa Integral de Capacitacion Profesional sobre muerte perinatal.

18 Era en Abril tiene sede en Argentina, México, Chile, Venezuela, Uruguay, entre otros.
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- Brindar informacién sobre recursos como libros, articulos y otros materiales relevantes,
de tipo médico o psicoldgico que ayuden en la medida de lo posible en el proceso de
perdida, como afrontarla y asumirla.

- Brindar un espacio de expresion a través de foros participativos.

- Trabajar de manera interdisciplinaria con el fin de mejorar la atencion que reciben los
padres después de conocer su perdida a nivel sanitario, humano y legal.

- Apoyar a los padres que estan transitando un nuevo embarazo luego de una o varias
perdidas.

Desde esta organizacion sostienen que la muerte de un hijo no se supera, sino que se aprende a
vivir con el dolor y su intencioén es que ninguna madre, padre o familia que pierde un bebé tenga
que vivir su duelo en soledad, entendiendo que compartir el dolor, hablar sobre sus hijos y la
contencion entre pares ayuda a la recuperacion luego de la pérdida de su bebé.

Uno de los puntos mas importantes es brindar capacitacion a profesionales sanitarios a partir
de la elaboracion de proyectos destinados a la prevencion y promocion de la salud para
concientizar sobre la MP, con el objetivo de promover un cambio cultural respecto a un tema
que sigue siendo tabu en nuestra sociedad, luchando por los derechos de los padres y de los hijos
ante la pérdida,

¥ junto a investigadores,

En este sentido, esta organizacion forma parte de otros grupos
profesionales y otras organizaciones de padres que trabajan para la investigacion y prevencion de

la MP.

19 Entre otras, Era en Abril forma parte:

-Desde 2015, de la alianza para la salud materna, del recién nacido y del nifio Partnership for Maternal, Newborn
& Chiild Health (PMNCH, su sigla en inglés), organismo dependiente de la OMS que nuclea a mas de 700
organizaciones que trabajan en salud reproductiva, materna, neonatal e infantil.

- Es parte del grupo de trabajo convocado por la OMS realizando aportes en conjunto con cientos de
organizaciones de todo el mundo que logro incluir dentro de la “Estrategia Mundial para la salud de mujeres, nifios
y adolescentes, 2016-2030” la muerte intrauterina como un indicador dentro de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible de la ONU.

- Es parte del grupo asesor de la revista médica The Lancet, para su Serie “Terminando con las muertes
intrauterinas prevenibles”, publicada en enero de 2016.

- La Fundacion Era en abril desde su pagina oficial alcanza a 55.000 personas.
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Por otro parte, existen otras formas de acompafiamiento, este es el caso de Re Cordis?’ creado
por Tamara Constanzo?! quien decidi6 llevar adelante un proyecto fotografico con el objetivo de
honrar la vida de aquellos bebes que murieron en el vientre materno o al poco tiempo de nacer y
de esta manera acompanar a las familias en el duelo y la despedida.

En sus fotografias Tamara busca dar una imagen a ese bebe que no se le tomaron fotos para
poder representarlos en una imagen, también, busca retratar aquellos objetos simbolicos y que
tienen un valor emocional para la madre o la familia.

Desde este proyecto se busca poder sensibilizar a la sociedad para que las familias tengan un
acompafiamiento mas respetuoso, el mismo esta inspirado en el proyecto de stillbirth: “bebes que
nunca pudieron ser fotografiados” de Norma Grau?? quien lleva a cabo este proyecto en Espafia
desde 2010 con el objetivo de acompanar a las familias que pasan por la muerte gestacional o
neonatal y que no tienen ninguna fotografia de su bebe. La autora sostiene que al no existir imagen
y no ser presentado socialmente se llega a negar la existencia de ese bebe por no haberlo conocido.

A partir de este proyecto se realizan fotografias a las familias, incluyendo al bebe fallecido de
forma simbodlica, se los llama por su nombre y se les da una identidad, estos bebes son representados
a partir de imagenes y los padres se permiten mostrarlas a la sociedad, si bien este proyecto es en
primer lugar para los padres, también tiene una funcion social, ya que, divulgando sobre la muerte
gestacional se muestra una realidad que existe.

Muchas personas sin relacion directa con la muerte neonatal y gestacional han visto las
fotografias y de repente toman conocimiento sobre algo que les era invisible hasta el momento,
descubriendo que hay bebes que mueren. Eso supone un shock y al mismo tiempo, abre los ojos
en la sociedad sobre algo que antes simplemente desconocian. Entonces pueden decidir si indagar
mas, o quedarse alli. Pero al menos ya no lo ignoran. “A mayor conocimiento, mas posibilidades
de que la conciencia social sea mayor, y por lo tanto, que haya menos silencio, mas oportunidades
de hablar y compartir el duelo, estando més cerca de normalizarlo, integrando a la sociedad, vivirlo

plenamente.” (Norma Graus.2017.P.6)

20 https://delpinofotografia.wixsite.com/recordis

2! Tamara Constanzo es fotdgrafa profesional especializada en embarazadas, bebes y nifios, su proyecto
surge a partir del nacimiento sin vida de Delfina, la bebe de una mujer que habia fotografiado.

22 Norma Grau Andrés, fotdgrafa Profesional & Licenciada en Psicologia. www.proyectostillbirth.org
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Como ayuda para la creacion de recuerdos, desde el proyecto se fomenta a que las familias
puedan conocer y despedirse del bebe, al mismo tiempo que puedan crear una caja de recuerdos
que puede estar compuesta por un mechén de pelo, huellas, ropa, escritos, ecografias y tomar
fotografias y en el caso de no existir poder crear estas imagenes con objetos simbdlicos ya que, en
muchas ocasiones los padres manifiestan el miedo a olvidarse.

A raiz de llevarse a cabo el proyecto en el periodo 2010 a 2016 en donde se fotografio a 110
familias, se realizo una encuesta de forma voluntaria y anénima a quienes habian sido retratados
y los resultados arrojados dieron que un 25 % de las familias encuestadas dijeron que gracias a
la foto pudieron hablar de su hijo/a con gente que no lo conocia, el otro 75% ya lo habia incluido
en la vida familiar y amistades antes de la foto. Lo que indica que existe un deseo de los padres
de que su bebé¢ sea incluido en el entorno familiar.

En relacion a la participacion en el proyecto el 100% de los padres considera que su
participacion en el mimo los ayudo en su proceso de duelo, en mas de la mitad este proyecto llego
antes del primer afio posterior a la muerte de su bebe, llegando pronto en su proceso de duelo lo
que puede significar un rol importante en su desarrollo; del mismo modo coinciden que la
participacion en el proyecto tiene una funcion terapéutica y que la fotografia le dio a su bebe un
espacio y un reconocimiento que antes no tenia.

Del mismo modo, desde la organizaciéon Umamanita **brindan orientacién para realizacion de
estas fotos sosteniendo que tener un recuerdo fisico del bebé ayuda posteriormente, es por eso que
orientan para que desde los mismos hospitales realicen las fotos pre-autopsia para que la familia
que no tiene alguna imagen pueda buscarla cuando se sienta preparada, la cual es solicitada a través

de una carta especifica.

4.2 La lucha colectiva

En el mes de marzo de 2016, la fundacion Era en Abril junto a la Diputada Maria Emilia Soria

presento ante la Camara de Diputados de la Nacion Argentina el Proyecto de Ley que modifica la

23 https://www.norma .es/fotografos/
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Ley 26.413 del Registro Nacional de las Personas, para promover el reconocimiento a la identidad

de bebes fallecidos en el vientre materno.

Estas madres han recibido a sus hijos fallecidos como NN, dentro de una bolsa o una caja
de carton, o incluso tratados como residuos patoldgicos. Porque asi es como tratamos en
este pais a las familias cuyos hijos fallecen dentro del vientre materno. (Soria 2016, citado
en Felitti, Karina; Irrazabal Gabriela, 2018, p 132).

Entre sus ejes principales este proyecto promueve el registro con nombre y apellido de los bebes
que fallecen en el vientre materno, entrega del cuerpo y la inclusion de todas las muertes
intrauterinas con fines estadistico, para prevenir muertes evitables; otro eje es la implementacion
anivel nacional de un protocolo médico de actuacion ante la MP como guia para los profesionales
que intervienen brindandoles herramientas necesarias para afrontar la muerte de un bebe y por
ultimo, la creacion de un programa de capacitacion integral para profesionales de salud con el
objetivo de mejorar la relacion médico paciente con un rol mas humano en los casos de MP.

Durante la gestacion muchos padres comienzan a proyectar con la llegada del nuevo ser y eligen
con amor el nombre de su hijo. Pero, cuando un bebe muere en el vientre materno durante el

embarazo, es registrado en los documentos administrativos y legales como NN.

Me dieron el alta fui a llenar los papeles que correspondian y cuando veo me preguntan el
feto muerto de nueve meses de gestacion, yo dije jno es mi hijo!, no mama el protocolo
es asi y cuando vi los papeles en vez de ver el nombre Teo Gabriel vi NN y me causo un
dolor terrible, porque lleve 38 semanas de gestacion a mi hijo y mientras el crecia dentro
de mi vientre y vivia y pateaba yo sofiaba con ponerle su nombre, lo iba eligiendo , lo
elegi durante meses hasta que llego el dia que me dijeron que era varon y dije bueno se va
a llamar Teo y ver el NN me causo mucho dolor en el sentido que senti que no reconocian

que mi hijo habia existido ,quiza sé que al morir en el vientre no todo el mundo lo pudo
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ver , pero si todos me vieron embarazada , todos sabian que esperaba un hijo” (Testimonio

de Lorena, en cdmara de Diputados 2016)

El codigo civil en el titulo “existencia de las personas antes del nacimiento” establece en su
art.74 que “si muriesen antes de estar completamente separado del seno materno, seran
considerados como si no hubieren existido”. Por lo tanto, el certificado es realizado sin nombre,
asignandole la consigna NN en su lugar.

Es asi, que el registro civil otorga un certificado de defuncion en donde se puede ver
reemplazado el nombre por las siglas NN, esto dificulta el duelo en las mujeres quienes deben
enfrentarse a una sociedad que presenta un total desinterés ante la identidad de su hijo, sumando
mas dolor, ya que al ser considerados NN, se sostiene que no deben sufrir por su hijo/a ya que al
no haber nacido con vida, “no existio”.

Es por eso, que este proyecto?® fue redactado desde la fundacion “Era en Abril” con el objetivo
de aliviar el dolor de estas familias por el no reconocimiento de su hijo, dandoles la oportunidad

de que puedan ver el nombre de su hijo en un documento oficial del Estado.

Presentamos este proyecto porque es el punto nodal de la minimizacion social que se hace
y del tabu que hay alrededor de 1a muerte de un bebe. Tenemos 60 madres que ingresan a
la fundacion por semana y la mayoria no sabe la causa, el ochenta por ciento de las madres
de la fundacion no sabe la causa de muerte, tienen el certificado donde dice NN las que
tienen suerte, (porque hay otras que ni siquiera se les ha dado eso) nos son registrados en
ningln lado, no se sabe de qué se mueren, entonces no se puede investigar y no puede
prevenir, por supuesto.

Desde el certificado que dice NN provoca que se minimice esta perdida y que no se tenga

en cuenta el dolor de las madres. El nombre ademés de lo facultativo, nosotros lo que

24La Dra. Agostina Bianconi, Abogada y vicepresidenta de la Fundacion Era en Abril es la Directora del Proyecto
de Ley de Identidad para bebes fallecidos en el vientre materno.

34



queremos es que se le dé un nombre a este dolor, porque si no lo que sucede es que el
entorno de esta mama y el resto de la sociedad minimiza su perdida y escuchamos las
frases mas comunes ;no? jSos joven, vas a tener mas hijos! jSe te va a pasar!” (Jessica
Ruidiaz, 2016%)

De la misma manera, en Espafia desde Umamanita también existe una lucha para crear
conciencia en la sociedad sobre la importancia que tiene para las familias de que su bebé sea
registrado con el nombre que han elegido.?.

Desde las diferentes organizaciones luchan para que existan protocolos?’ sanitarios destinados
a lograr un trato mas humano en todos los hospitales, para que los padres que atraviesan por esta
experiencia puedan recibir informacion adecuada y apoyo desde el momento que reciben la noticia
de la MP.

En cuanto al significado que le otorga la mujer al no nacido, Felitti e Irrazabal 2 (2018) a partir
del analisis de su estudio en dos grupos de mujeres (un grupo activista “Era en Abril” y otro grupo
espiritual “mujeres que renacen’), concluyen que existe un proceso de sanacion en aquellas
mujeres que participan de estos colectivos, debido a que encuentran en los mismos un espacio en
el cual pueden participar de ceremonias, nombrar y hablar al no nacido publicamente, como una
manera de transitar un duelo respetado junto a otras personas que transitaron por la misma
experiencia. También, a través de la participacion en estos grupos colocan al no nacido en un
contexto social, lo que resulta sanador y empoderador para la mujer quien encuentra un espacio

en donde hablar libremente de bebé muerto.

% Discurso de defensa del proyecto de ley en reunion de asesores de  la comision de salud en el Congreso de la
Nacion. BASTA DE BEBES NN-Fundacién Era en Abril.

26 https://umamanita.es/registro/

27 https://www.Umamanita.es/protocolos/

28 Karina Felitti y Gabriela Irrazabal: Los no nacidos y las mujeres que los gestaban: significaciones, practicas
politicas y rituales en Buenos Aires.
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4.3 El duelo respetado

Ademés del trabajo anteriormente mencionado de las agrupaciones madres / padres y luego de
la lucha colectiva por hacer visible esta problematica, cada 15 de octubre se conmemora el dia
internacional para concientizar sobre la MP e infantil, de esta manera, todas las organizaciones del
mundo conmemoran en el mes de Octubre’® el mes internacional de conmemoracién y

concientizacion de bebes fallecidos en el vientre o luego de nacer.

En su lucha por hacer visible esta problematica en la sociedad cada afio durante el mes de
octubre las diferentes organizaciones realizan eventos y jornadas de visibilizacion en donde se
reunen madres, padres, familias y amigos, en estos eventos se realizan talleres, se brinda
informaciony el evento finaliza con un encendido de luz donde cada familia menciona el nombre
de cada bebe. También, cada 15 de octubre familias de distintos paises encienden una vela de 19
a 20 hs. local, provocando de esta manera una ola de luz global en memoria de aquellos bebes que

pasaron por sus vidas.

Durante todo este mes las diferentes organizaciones del mundo realizan campanas de
concientizacion en la cual participan miles de mujeres a través de sus historias, su experiencia,
situaciones o aquellos discursos que tuvieron que soportar durante su proceso de duelo y que le
sumaron mas dolor, de esta manera, a partir de la difusion de estos testimonios buscan llegar y

crear conciencia en toda la sociedad.

23 https://www.octoberl5th.com/
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Conclusiones

A partir de la biisqueda bibliografica, del andlisis de la misma como asi también de fuentes
documentales donde se presentan testimonios de mujeres que atravesaron la experiencia de la MP
y desde mis didlogos con mujeres de la fundacioén en la que soy voluntaria, pude analizar los
diferentes sentidos y percepciones de las mujeres que vivieron y padecieron la MP, como asi
también el rol de las organizaciones de madres/padres que abordan la problematica.

En lineas generales pude destacar y sefialar un macro contexto que se caracteriza por el tabu
(““de eso no se habla™), del ocultamiento y el silencio. Segun lo reportado a nivel internacional, los
autores Claramunt y Erik Mendoza (a partir de su andlisis sobre las investigaciones de la revista
The Lancet), coinciden en sus publicaciones en que es muy frecuente la no validacion de la MP,
ya que los sintomas emocionales generados por tal acontecimiento son minimizados por la sociedad
en general, incluso en la actualidad sigue siendo un duelo no autorizado y no legitimado, la no
inscripcion con un nombre en el registro de las personas, el no velatorio, el no bautismo y la
negacion en la entrega del cuerpo lleva a una minimizacion de dicho evento.

El testimonio de mujeres que transitaron por esta pérdida, expresan que se han sentido poco
acompafiadas tanto por sus parejas, familiares y el personal de salud, el estigma que rodea este tipo
de muertes afecta a la mujer quien termina atravesando un duelo no saludable, en silencio,
generalmente con auto culpabilizacion (“no me cuide y no cuide a mi hijo/a”) o con ira, culpando
a los médicos o a sus parejas, con una afectacion importante en su salud integral.

En lo especifico de las dimensiones analizadas, las conclusiones son las siguientes:

- Si bien la atribucién de sentido al acontecimiento de la MP es una construccion singular y
personal de cada mujer, influyen en el mismo tanto el contexto social, economico y cultural
en el cual transcurrid su vida, como los discursos del modelo medico hegemonico y el
discurso cristiano- catdlico. Pude observar que en muchas mujeres la explicitacion de o los
sentidos atribuidos a la MP, es obstruida por el silencio, el tabu, por el “de eso no se habla”,

porque “hay que mirar para adelante”.

- El modelo medico hegemonico y las practicas que de €l se derivan tiene una influencia

importante, la no intervencion en el padecimiento subjetivo, tiene que ver tanto por con la
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vigencia historica de lo instituido del modelo, fundamentalmente en los hospitales y en las
condiciones de trabajo de los profesionales, esto es, poco personal en relacion a la demanda,
partos a “‘cama caliente” donde se puede observar que cuando sale una mujer de la sala de
parto, ya hay otra esperando en la camilla del pasillo para ingresar. Esto constituye
condiciones estructurales para que el abordaje del padecimiento subjetivo por parte de los
profesionales no cuente con el tiempo necesario, la formacion que deberian tener el
personal, los equipos interdisciplinarios necesarios y los lugares fisicos disponibles en el

hospital para brindar atencion al duelo de la mujer.

- Enrelacién a la intervencion de los profesionales de la salud ante la MP la Lic. Patricia
Bautista en el “Libro de Atencion Profesional a la Perdida y el Duelo durante la
Maternidad™® y el libro “La cuna vacia™®!, hacen mencién a diferentes tipos de
intervenciones y brinda recomendaciones sobre aquellas frases que contribuyen o no para

colaborar con la mujer en un mejor acompanamiento. (ver anexo )

- En cuanto al rol y acompafiamiento de las organizaciones y/o fundaciones queda en
evidencia que las mismas son creadas y coordinadas por mujeres que transitaron la
experiencia de la MP, provocando que las demas mujeres que participan puedan sentirse
identificadas y comprendidas. La bibliografia consultada al respecto demuestra que las
mujeres que participan activamente en estos grupos afrontan el duelo de manera colectiva

junto a otros pares que atravesaron por situaciones similares.

- La lucha colectiva de las organizaciones de madres/ padres, su participacion en
investigaciones cientificas y la difusion constante a través de diferentes medios sobre la
MP, muestra que todavia falta mucho por hacer y mejorar no solo en cuestiones de salud,

sino también en la sociedad toda.

30 Capitulo 2.1 Como actuar en el hospital- Ana Yafiez Otero. (P4g.89-103)
31 Abordaje psicolégico (como deben actuar los profesionales en la asistencia al parto para ayudar a sobrellevar
mejor el duelo) Pag. 276-281
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En nuestro pais la falta de capacitaciones a profesionales, la creacion de un protocolo de
actuacion ante la MP y las modificaciones legislativas referidas al registro civil serian de

gran avance para una mejor atencion ante la perdida y el duelo perinatal.

Por otro lado, si bien la bibliografia analizada refleja que los profesionales implicados en
esta problematica son mayoritariamente médicos y enfermeras, podria mencionarse que la
participacion desde el trabajo social en esta problematica puede ser de gran aporte para

mejorar las intervenciones con las mujeres que transitan por esta experiencia.

Desde el rol de trabajador social se puede intervenir ante la MP desde un trabajo
interdisciplinario, promoviendo la contencion durantey post internacion desde la escucha
activa, brindando informacion, orientacion en tramites burocraticos y recursos de apoyo al
duelo (paginas web, libros, organizaciones), participando de capacitaciones al personal
sanitario para mejorar y brindar una atencidon maés empatica y humana. Ademads, la
importancia de su participacion en campafias de concientizacion que permitan divulgar

sobre la problematica en la sociedad en general para una mejor concientizacion del tema.

El trabajo social, ante el silencio, el tabu y las significaciones que no aportan a la
elaboracion de un duelo saludable, puede desarrollar lineas de intervencidon social
orientadas a “recuperar la escucha y la palabra” por medio de entrevistas con escucha activa
y dispositivos grupales (por ejemplo, grupos de mujeres coordinados por TS Y psicélogos)
que posibiliten la emergencia y circulacion de las distintas respuestas que las mujeres
ensayan ante la pregunta “por qué murié6 mi hijo”, con el objetivo de construir nuevas
significaciones y practicas, con miras a elaborar un duelo saludable e ir dejando atrés la
auto-culpabilizacion, el silencio, la ira y la verglienza.

En ese camino de restitucion de la palabra, de recuperacion de la autoestima, la
participacion en grupo de mujeres organizadas en la instalacion de esta problematica en la
agenda publica, no solo tiene un efecto reparador en ellas misma, sino también en la

sociedad toda.
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Anexos

Testimonios de mujeres

Lorena. R

Lorena®? en su testimonio brindado para el diario La Nacion y también en la Comision de
Salud en el Congreso de la Nacion, menciona que perdi6 a su bebé Teo Gabriel en 2014 cuando
se encontraba cursando la semana 38 de gestacion, habia acudido a su ultimo control y su

experiencia en relacion a la atencion recibida refiere:

"Como no le encontraban los latidos, me enviaron al subsuelo a pie para
hacerme otro estudio. Esperé sola 45 minutos, aunque se trataba de una
urgencia. Durante el estudio, un médico me dice: «Mira mama, tu bebé esta
muerto». No reaccionaba y lo unico que me decian era que eso suele pasar.
Hasta me recomendaron un parto natural por la edad, ya que tenia 40 arios, y
que me convenia para buscar “otro bebe mas rapido”. No entendian que habia
llegado con un bebe vivo, que ahora estaba muerto, y querian que pensara en

volver a quedar embarazada. (Lorena, 2016)".

Lorena tuvo que esperar varias horas debido a que no habia anestesiélogo, pudo ver a su bebé
en el quirdfano y al momento del alta no abandono el sanatorio hasta que le dieran el cuerpo de
su hijo quien fallecié por muerte subita. Al recordar su salida del hospital Lorena recuerda la falta

de empatia por parte de los profesionales sanitarios.

"Nunca me dieron el pésame, nunca tuve contencion psicologica, siempre me
dejaron sola en un rincon, hasta que vino mi familia...cuando llego el momento

de la cesdrea en el quirofano no solo no hubo respeto, si no que hubo musica,

32 Lorena Rodriguez es parte del staff de la Fundaciéon Era en Abril como coordinadora de la tienda y también
participa en la contencion a familias que llegan a la fundacion.
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habia gente que hablaba como que venia un bebe natural, pero natural lo

tomaban ellos, jmi hijo ya estaba muerto dentro de mi vientre! (Lorena, 2016%3)".

En la actualidad Lorena ayuda a otros padres que pasaron por la misma experiencia sosteniendo
que debe haber un respeto y contencion por parte de los profesionales y que la gran mayoria no
sabe como tratar a una familia en duelo.

“Que haya que seguir un protocolo, no implica que no se pueda tratar de
buena manera y con modales a los padres. Tiene que haber respeto y contencion.
La mayoria de los profesionales no saben como tratar a una familia en duelo. Y
no es tan facil salir adelante, volver a casa con la cuna armada y los brazos

vacios. (Lorena, 2016)”

Noelia. S

Al igual que Lorena, Noelia ** brindo también su testimonio para el diario La Nacién en donde
recuerda con perfeccion aquel dia del 2013 cuando le dijeron que su bebé Ciro no tenia latidos,
todo comenzd cuando a las 17 semanas de gestacion cuando le detectaron que su liquido amnidtico
se habia reducido y la enviaron a que hiciera reposo, pero al repetir los estudios en otro lugar la
envian a la guardia de urgencia, en donde espero 40 minutos para que la atiendan a pesar de conocer
el motivo.

"Me pidio el informe de la ecografia y me dijo «Lo siento muchoy, recordo.
No entendia nada. La médica salio y volvio al rato con otra doctora, que me
reviso y, para mi sorpresa, me indico reposo en casa por dos dias y repetir la

ecografia en otro lugar. Sali del consultorio y no sabia qué hacer. (Noelia,

2016)"

33 testimonio de Lorena Rodriguez : https://youtu.be/fXkzwGvEQvo?t=354
34 Noelia Severo es miembro del staff de la fundacién Era en Abril donde coordina el equipo de disefio y participa
en la contencion a familias que llegan a la fundacion.
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Al acudir a otro hospital y una nueva ecografia le informan que el corazén de su bebé se habia
detenido (ya estaba de 22 semanas), indicando que debia quedar internada para inducir el parto,
argumentando respecto al bebé que era muy chiquito para hacer autopsia y que no valia la pena.

Noelia comienza con pérdidas, es atendida por una enfermera y una médica de quienes jamas se
podra olvidar, cuando ya en el quir6fano le preguntan sus datos refiriéndose al bebé como un
material.

"Tengo material de Severo. ;Querés que te lo traiga o te traigo otro tacho?
Se trataba de un balde con una etiqueta que tenia el apellido materno. Me largué
a llorar mirando el techo y me anestesiaron. Cuando me desperté, estaba en una
camilla con oxigeno en la misma habitacion de las mamas que acababan de tener
a sus bebes.” (Noelia, 2016)".

Luego de cuatro meses de idas y vueltas pudo recibir los estudios anatomopatologicos de Ciro
y al preguntar por su cuerpo le contestaron que ya eran residuos patoldgicos.

Noelia no sabe si podria haber evitado la muerte de su bebe, pero cree que se podrian haber
evitado comentarios inhumanos si los profesionales reciben informacién adecuada respecto al
tema.

“Hoy, no tengo un espacio para llevarle una flor y asi le pasa a mucha gente.

Hay algunos que desean olvidar, pero otros no."

Recomendaciones sobre discursos adecuados en la atencion a la mujer

Entre las frases que se recomienda evitar aparecen:
-“Se fuerte”
-“No llores”
-“Es la voluntad de Dios, ya es un angelito”
-“El tiempo lo cura todo”
-“Ya tendran mas hijos, son jévenes y sanos”
-“No es el fin del mundo”

-“Es la voluntad de Dios”
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-“Mejor ahora que mas adelante”

Del mismo modo, recomienda sustituirlas por otras frases, como por ejemplo:

-“Siento mucho lo que les ha pasado”
-“Me imagino cuanto querias a ese bebe”
-“No me molesta que lloren”

- Qué necesitas en este momento?”

-“¢Querés que me comunique con algin amigo o familiar?”.
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