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INTRODUCCION

LA MUERTE Y EL DUELO PERINATAL EN CONTEXTO SOCIOCULTURAL

Por Paul Richard Cassidy
Investigador principal

Este informe presenta los resultados de una investiga-
cién acerca de la calidad de la atencién sanitaria en
casos de muerte intrauterina en el sistema sanitario
espafiol. El estudio explora las buenas prdcticas en la
atencién en base a la participacién de 796 mujeres que
respondieron a un cuestionario detallado. En esta in-
troduccién se aclaran algunos fundamentos del estudio,
tales como, la naturaleza de la muerte y el duelo peri-
natal, y la demanda a la que la investigacién responde.

De la jerarqufa a lo procesual

En el afio 2016 en Espafia, hubo 2.300 muertes durante
el periodo perinatal, el cual se extiende desde las 22
semanas de gestacién hasta los 27 dias de postparto
[1]. Esta cifra no incluye alrededor de 700 casos de
interrupcién del embarazo por anomalias fetales seve-
ras o limitantes de vida que ocurren en el mismo perio-
do'[1]. Aunque la perinatalidad se define por caracte-
risticas biolégicas (edad gestacional, peso, longitud), la
realidad del desarrollo de las relaciones entre una
madre o padre y su hijo/a durante el embarazo (a
veces antes) evidencia que estas medidas no son pre-
dictoras fiables del apego o del duelo®

La manera en que esta relacién, que se encuentra
enmarcada culturalmente y en historias personales y
familiares, se desarrolla durante el embarazo se puede
entender mejor desde un punto de vista emergente y
procesual que de manera lineal y esencialista. Esto
viene a decir que, no estamos ante una realidad que
viene determinada de forma innata, sino mds bien que
tanto, la personalidad del bebé in utero como las iden-
tidades sociales de los progenitores son producidas en
la accién social [2,3], de ahf que las vivencias del duelo

" Puede que algunas de estas muertes hayan sido incluidas en
la cifra de 2.300, pero las estadisticas nacionales no permiten
distinguir los casos de interrupcién del embarazo que hayan
sido inscritos en el Registro Civil mediante el Boletin Estadistico
del Parto.

2 Algunos estudios no encuentran una relacién significativa
entre la intensidad del duelo y la edad gestacional [101-106] y
otros sf [107—111]. Sin embargo, todos encuentran mucha
variabilidad entre casos y la edad gestacional no suele ser un
indicador de duelo que explica mucha de la varianza entre
casos [112].

perinatal sean muy diversas. Era en este sentido que la
socidloga Alice Lovell llamé a la organizacién social
basada en trimestres de las vivencias de la muerte
durante el embarazo una “jerarquia de tristeza” [2, p.
759]. En ella la produccién social de estas relaciones e
identidades no se contemplan, y la experiencia vivida de
una mujer o su pareja es socialmente mds o menos
importante atendiendo Unicamente a la edad gestacio-
nal.

Si se rechaza la perspectiva que entiende la vivencia de
la pérdida y el duelo en términos biométricos no es
sostenible excluir las muchas mujeres y hombres cuyo
bebé muere en el segundo trimestre’, los mas de 5.000
casos anudles de interrupcién del embarazo por ano-
malias fetales severas entre 15 y 21 semanas [5] y el
hecho de que alrededor del 15% de todos los embara-
zos se pierden en el primer trimestre [6].

Con esto no se afirma que todas las vivencias de pérdi-
da o muerte durante el embarazo o en el periodo
neonatal sean iguales; es evidente que a menudo la
pérdida a las 6 semanas no se vive de la misma manera
que la pérdida de una gestacién mds larga. Pero son
muchos los casos que viven un duelo intenso o que al
menos necesitan apoyo y comprensién en su entorno
social y en las interacciones con profesionales sanitarios

(71

Por consiguiente, no prestar a alguien el apoyo necesa-
rio o desautorizar su duelo en base a la edad gestacio-
nal es una forma arbitraria de entender la experiencia
vivida y las historias encarnadas. Por el contrario, abor-
darlo de una manera relacional o emergente implica la
inclusién electiva mds que la exclusién sistemdtica o
determinista. De lo que se trata es de alentar la auto-
nomia de la persona para que comunique lo que nece-
sita.

Algunas cuestiones de terminologia

En esta lineq, es necesario reflexionar sobre el lenguaje
que se usa para referirse a estas mujeres, a sus parejas
y, por supuesto, a los fallecidos. El lenguaje no es politi-
camente neutro, y usar una palabra u otra para nom-
brar a un sujeto conlleva una serie de valores culturales
[8,9], que podrian ser incluyentes o excluyentes. Para

SEn Espafia no existen datos sobre estas pérdidas.



resolver esta problemdtica se ha recurrido a dos pre-
guntas: jqué términos usan las mujeres y sus parejas
para referirse a si mismas en relacién al bebé in utero
durante el embarazo y en el contexto de la muerte? y
iqué coherencia tiene este uso con la aplicacién de esta
terminologia durante el embarazo en contextos como
la atencién sanitaria o el consumo, dos de los grandes
ejes culturales en la contemporaneidad?

Un repaso de varios materiales divulgativos, publicados
a nivel regional y nacional tanto para embarazadas
como en formato de guia clinica, revela que se usan
términos como “embarazada”, “madre”, “padre”, “be-
bé” e “hijo”, a la vez que se usan términos como “feto”
cuando se habla especificamente de la biologia o de
pruebas médicas [10-12]. Menos la palabra “feto”, el
mundo del consumo (ropa, libros) suele usar estos

yan

mismos términos, ademds de “premamd”’ o “futura
mamd”. Por otra parte, las mujeres y sus parejas que
han sufrido una pérdida/muerte suelen denominarse
“madres” y “padres” y a sus bebés “hijo/a” [13,14],
aunque no es siempre asi, especialmente si el embarazo
se ha perdido en los primeros meses®. Por lo tanto, el
uso de terminologia como “madre” y “bebé” o “hijo/a”
es coherente con las normas culturales del embarazo, si
bien en la muerte puede ser mds problemdtico, como
veremos mds adelante. Términos como “feto”, un sus-
tantivo correcto en el campo de la biomedicing, suele
causar disgusto y ser ofensivo para las mujeres y sus
parejas en situacién de duelo porque entienden que se
reducen sus experiencias al plano de lo meramente
fisico, equivalente a una enfermedad [13], un tema que
se aborda en el capitulo 2.

Aunque aqui el discurso es solo un ejemplo, es precisa-
mente la tensién que existe entre la produccién social
de estas identidades antes y después de la muerte y
cdmo esta influye en la atencién sanitaria, lo que consti-
tuye el objeto de estudio.

Aunque se reconoce que no existe un léxico que en-
capsule perfectamente las experiencias de todas las
participantes, cuando se habla de vivencias en el infor-
me se adopta la terminologia cominmente usada por
las participantes del estudio. Solo se usan términos
como ‘“feto” cuando se trata de cuestiones clinicas
relacionadas con la biologfa. Por otra parte, a veces se
usa pérdida/muerte como un sustantivo compuesto que
engloba un continuum de posibles vivencias.

{Cémo entender la muerte y el duelo perina-
tal?

El duelo es una reaccién normal ante la muerte (o
pérdida) de un ser querido (u objeto de apego) y con
ello la destruccién parcial de una red social, cuyo im-

* A menudo usan apodos o simplemente el/la bebé.
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pacto en la vida del doliente puede variar entre leve,
severo y aniquilador [15—18]. Las teorfas constructivistas
entienden el duelo en términos narrativos, a través del
cual el doliente intenta encontrar significado o beneficio
en la muerte [19,20]. Los dolientes se enfrentan a una
reconstrucciéon de sus vidas en la que es habitual que
mantengan una conexién con el fallecido y sientan la
necesidad de hablar de ellos y compartir su vivencia
[21-23]. La forma de esta relacién y la manera de
expresarse suele variar segin la naturaleza de la rela-
cién anterior y posterior a la muerte y las distintas
maneras de enfrentarse al duelo [18,24].

El duelo no es patoldgico en si, y la gran mayoria de los
dolientes lo viven sin necesidad de recurrir a sus médi-
cos u otros profesionales sanitarios [15]. No obstante,
en el caso de la muerte perinatal, los estudios encuen-
tran que entre el 10% y 30% de las mujeres (y en menor
grado sus parejas) padecen sintomas clinicos de ansie-
dad, depresién, estrés postraumdtico y duelo complica-
do durante los meses y afios después de la muerte [25-
28]. Aunque la gran mayoria se recupera de estos
sintomas dentro de un periodo de 2 afios, algunos se
ven afectados de manera problemdtica durante mds
tiempo [26,29-33].

iPor qué tiene un efecto tan marcado?

Para dar respuesta, podemos emplear el concepto de
la muerte buena o malag, una dicotomia muy simple,
pero Util. Esta propone que la buena muerte es una
muerte esperada y culturalmente coherente: la muerte
de un ser querido tras una vida larga y satisfactoriq,
por ejemplo.

La mala muerte es inesperada, se percibe como injusta
y es dificil darle sentido. Son los casos, por ejemplo, de
una muerte con violencia, accidente o tras mucho su-
frimiento y el efecto puede ser peor si el doliente ha
sido testigo o el fallecido era una persona joven. La
mala muerte también se manifiesta cuando la familia
no cumple sus obligaciones hacia el fallecido, como
podria ocurrir en el caso de no poder organizar un
entierro respetuoso porque no se puede localizar el
cuerpo. La desautorizacién del duelo por estigma social
es otro factor que se asocia con la mala muerte y con
ello la negacién del derecho al apoyo. Suele suceder
cuando la muerte se cruza con la discriminacién social,
como en el caso del fallecimiento de un hijo/a discapa-
citado, una pareja del mismo sexo o un familiar crimi-
nal, entre otros tipos [34—36].

De distintas maneras cada una de estas circunstancias
puede introducir elementos téxicos al duelo, ya que se
interponen en la relacién entre el doliente y el fallecido,
manifestdndose en crisis existenciales, sentimientos de
vulnerabilidad, culpa y pérdida de confianza en si mis-
mo. Estos efectos culturales se derivan en costes para el
individuo (salud y bienestar), la comunidad (destruccién
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del tejido social) y econédmicos (productividad - bajas
laborales, tratamiento sanitario, etc.).

Si contemplamos la realidad de la muerte intrauterina y
neonatal veremos a continuacién que existe una amplia
probabilidad de enmarcarse dentro del concepto de
mala muerte.

Una muerte inesperada, culturalmente sin sentido y
psicolégicamente traumdtica

Hace poco mds de cien afios, alrededor de 40-50 de
cada 1000 bebés nacian muertos’, el 15% de los que
sobrevivian moria antes de cumplir un afio y otro 10%
fallecia antes de cumplir 5 afios [37]. En 2016 hubo
410.583 nacidos vivos en Espafia con una tasa de mor-
talidad intrauterina® de alrededor del 3 por cada 1.000
nacidos [1]. El ndmero total de muertes neonatales e
infantiles (menores de 5 afios) fue algo inferior a los
1.600 [38]: el 0,5% de todos los nacimientos frente al
25% en el afio 1906.

Junto a una reduccién severa en la tasa de fecundidad,
este descenso tan dramdtico en tan solo cuatro gene-
raciones significa que culturalmente la muerte perinatal
ha desaparecido en gran parte de la conciencia popu-
lar [13,39], si bien la probabilidad de la pérdida del
embarazo en los primeros tres meses es muy conocida.
Este éxito tecnocientifico viene a confirmar que hoy en
dia se entiende el embarazo en términos racionalistas,
es decir, como un estado predecible y controlable con
vigilancia médica y personal [40].

Otro factor es el hecho de que la muerte en general ya
no es una parte tan importante de la vida cotidiana
[41]. La esperanza de vida se ha duplicado desde prin-
cipios del siglo XX [42] y la muerte se ha trasladado
desde el hogar al hospital o a otros centros especiali-
zados donde las vivencias son filtradas y gestionadas
por profesionales [41,43]. En el imaginario social, la vida
y la muerte ya no se entienden tanto en términos reli-
giosos, sino biomédicos y tecnolégicos [44,45], lo que
dificulta el proceso de dar sentido a la muerte cuando
la tecnologia no tiene respuesta. Por ejemplo, en el
mejor escenario posible, las investigaciones no llegan a
establecer la causa de la muerte en el 25% de los casos
de muerte intrauterina [46—48].

® Los archivos del anuario estadistico nacional de Espaiia
contienen datos de 24,7 nacidos muertos o no bautizados por
1.000 nacidos en el afio 1906; sin embargo, lo mds probable es
que este nimero padezca de infradeclaracién severa. Este
problema se comenté en el apartado de Nacimientos de la
Resefia Geogrdfica y Estadistica de Espafia del afio 1888 en el
que citan datos de otros paises europeos en los cuales la tasa
de mortalidad fetal fue del 40 a 50 por 1.000 nacidos.

® Desde la semana 28 de gestacién.
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Con todo ello, la muerte de un hijo/a, ya sea durante el
embarazo, durante el periodo neonatal o de infanciq,
es inesperada y culturalmente construida como “antina-
tural” o en contra del orden natural. Esta laguna en los
sistemas de creencias complica los procesos de dar
sentido a la muerte y, desde esta perspectiva, podemos
entender la emergencia, en la posmodernidad, de gru-
pos de apoyo mutuo como respuesta a ello [49].

No quiero sugerir que antes de la modernidad los
padres no sufrieron por la muerte de sus infantes. A
pesar de los argumentos de Aries [50] y otros, la evi-
dencia arqueoldgica de diversos contextos culturales
desde la época neolitica hasta el siglo XVIII [51-55],
junto con testimonios culturales mds recientes [56-58],
indica que los nacidos muertos y los que murieron muy
jévenes fueron socialmente importantes’. Sin embargo,
es necesario reconocer que el fallecimiento de los infan-
tes ocurrié en un contexto cultural en el que la muerte
era esperada, por el hecho de estar mds presente en la
vida cotidiang, y en el que predominaban otros valores
culturales y sistemas de creencias en el imaginario y la
produccién social [53].

Para las mujeres y sus familias cuyos hijos/as mueren
durante el embarazo, el parto o poco después de na-
cer, las consecuencias de esta invisibilidad son muiltiples
y, a veces, severas. Primero, md@s alld de la inmensa
tristezq, la noticia del fallecimiento puede ser tan impac-
tante que desencadene sentimientos de miedo por la
seguridad propia, asi como sensaciones de vulnerabili-
dad y de un mundo descontrolado [59-61]; un fuerte
contraste con los sentimientos de seguridad que se
suelen tener una vez pasado el primer trimestre del
embarazo. El hecho de que la mayoria de las mujeres
no haya conocido a una mujer que haya pasado por lo
mismo significa que no disponen de recursos discursivos
o datos que podrian ayudarlas. Un ejemplo de esto
serfa el desconocimiento del hecho de que la muerte
intrauterina no es peligrosa para ellas y que en el 90%
de los casos el cuerpo se pone de parto naturalmente
en un plazo de 1 a 3 semanas [62]. Un dato que sus
bisabuelas o abuelas seguramente conocian porque
para ellas la induccién no fue una opcidn.

En el caso de un diagndstico de malformaciones seve-
ras o limitantes de vida, la madre y su pareja experi-
mentan no solamente el shock de la noticia, sino que
también se enfrentan a la necesidad de abordar una
serie de decisiones duras [63-65]. Elegir interrumpir el
embarazo es para muchos un acto en contra de sus
identidades maternas o paternas, aunque sientan que
sea la mejor opcidn para ellos y su bebé [66—68]. Elegir
seguir con el embarazo y optar por cuidados paliativos

7 Incluso en el mundo cristiano de la edad media la evidencia
indica que hubo bastante resistencia contra los dictémenes de
la iglesia con respecto a la obligacién de enterrar los nacidos
muertos o no bautizados en tierras no consagradas [113,114].
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puede permitir la posibilidad de atender al bebé, to-
marse las cosas con mds calma y estar mejor prepara-
do para conocer a su hijo/a y despedirse de él/ella [69].
Pero también implica enfrentarse a un futuro incierto, a
la posibilidad de verle sufrir, y de hacerlo en un contex-
to sanitario a menudo no preparado para dar el apoyo
necesario [70,71]. En cualquier caso, el impacto sobre
las madres y los padres puede ser severo y emocional-
mente traumdtico [68,72].

Asimismo, en un contexto en el cual se entiende que la
tecnologia y la ciencia prometen resoluciones seguras y
felices, la muerte se entiende en términos de un fracaso
del sistema. A menudo, se desemboca en cuestiones
respecto a la prdctica clinica, su competencia y la posi-
bilidad o percepcién de negligencia [73]. Por otra parte,
el fuerte énfasis que la sociedad pone en la vigilancia y
el control del embarazo por parte de la madre significa
que @ menudo la madre entiende que ella ha sido la
causante de la muerte por algo que ha hecho y, a la
vez, es comun que personas de su entorno le atribuyan
responsabilidad por la muerte [73]. En este estudio 1 de
cada 2 mujeres contesté que se sentia al menos par-
cialmente responsable por la muerte. Estas dindmicas
pueden introducir elementos tdxicos al duelo y a la
relacién con el fallecido, aumentar los sentimientos de
la injusticia de la muerte a la vez que interfiere en el
apoyo social y genera desconfianza en el sistema sani-
tario. Subraya la necesidad de procesos de comunica-
cién efectivos y de una investigacién completa de la
muerte, tanto por el efecto que puede tener sobre el
duelo como la supervisién de la calidad de la asistencia
médica [74].

La desautorizacion social del duelo

Una vez producida la muerte, otras dindmicas sociales
condicionan la experiencia del duelo. La muerte perina-
tal como tabd en la sociedad es una historia larga,
compleja y muy variable entre culturas, pero a grandes
rasgos se percibe como un gran estigma en el mundo
cristiano tras el dictamen de la iglesia catdlica en el
siglo V sobre el estatus de los nacidos muertos y no
bautizados, los cuales estaban condenados al infierno al
no haber sido absueltos del pecado original. Simplifi-
cando mucho la historia, la iglesia obligd su enterra-
miento en tierras gjenas a su dominio, @ menudo sin
ritual alguno y de manera subrepticia o durante la
noche, prdcticas que estuvieron en vigor hasta media-
dos del siglo XX [52,57,75,76].

Aunque la medicalizacién de la obstetricia en la prime-
ra mitad de siglo XX hizo una contribucién importante
a la reduccién de la mortalidad materna e infantil, se
reconoce que afiadié elementos dafiinos para las muje-
res, los cuales fueron especialmente impactantes en los
casos de muerte perinatal. El traslado del hogar al
hospital reconfiguré el parto: la mujer adopté una
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posicién tumbada, pasiva y habitualmente parfa medio
consciente o dormida (tras sedacién con twilight sleep,
por ejemplo) [56,77,78]. Entrelazados con estas prdcti-
cas obstétricas estaban los discursos genéricos de la
sociedad y la psiquiatria de la época sobre la fragilidad
emocional de las mujeres y la necesidad de protegerlas
de situaciones estresantes [79,80].

Estas prdcticas obstétricas fueron severamente critica-
das con el paso del tiempo por su efecto iatrogénico
sobre las parturientas [81]. En el caso de la muerte
durante el embarazo, el parto o poco después de ello,
dio lugar a una experiencia surredlista en la cual cuan-
do la mujer se despertaba ya le habian retirado su
bebé, no lo vefa en ningdn momento y no habia parti-
cipacién alguna en las decisiones sobre el destino del
cuerpo [56]. Era frecuente que dieran de alta a las
mujeres con el consejo de intentarlo de nuevo y lo mds
habitual era que nadie hablara del tema [58,82]. Los
testimonios de las mujeres que vivieron la muerte de
sus bebés de esta manera manifiestan el impacto nega-
tivo sobre sus vidas y en especial las cuestiones recu-
rrentes sobre el destino del cuerpo®,

Aunque actualmente las dindmicas sociales han cam-
biado, todavia las identidades sociales (madre, padre,
hijo/a) que se habian ido asumiendo y desarrollando a
lo largo del embarazo son a menudo deconstruidas en
las interacciones con profesionales sanitarios y en su
entorno social. Resulta particularmente confuso y dolo-
roso percibir por las acciones, las palabras (especial-
mente, el uso de tépicos) e incluso por el silencio que ya
no se les considera madre o padre y que su bebé no se
considera persona. Estas reacciones sociales ante la
muerte parecen ser contrarias a la fuerte construccién
social de la identidad materna o paterna y del nonato
durante el embarazo. Identidades producidas mediante
practicas tecnocientfficas como las ecografias (imagen,
género, la salud in utero del bebé), la medicina (control
y vigilancia del embarazo por parte del sistema sanita-
rio, el entorno social y la gestante), el consumo (ropa,
muebles, casas, productos de alimentacidn, intercambio
de regalos y recursos) y rituales como nombrar al
hijo/a [40,83,84]. En este sentido el feto o bebé in es
social mucho antes de nacer, especialmente si lo pen-
samos en términos del “efecto” que ejerce sobre su
entorno mds que en la ejecucién de agencia que aso-
ciamos con la capacidad de una persona (un agente)
para actuar en el mundo [85].

¢ Una de las principales actuaciones que la asociacién Sands
(UK) ofrecia a los padres y madres en los afios 80 y 90 consis-
tia en ayudarles a localizar los lugares donde habian sido
enterrados sus bebés o el registro de su cremacién. Hoy en
dia, en Espafia existen nuevas asociaciones como Madres
Libélula que han asumido el mismo papel debido a la creciente
demanda por parte de las madres y padres de informacién
para encontrar a sus bebés.
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Con la muerte, se evidencia la fragilidad de las redes
sociales que se han tejido alrededor del embarazo vy el
nucleo de la pareja. Su colapso actia para arrebatar
los mismos recursos sociales que son necesarios para
un proceso de duelo sano. Supone no solamente que
estas madres y padres no pueden compartir su dolor,
sino también que no existe la posibilidad de hablar de
su hijo/a y, por tanto, que no pueden cumplir con una
de las principales obligaciones culturales hacia los muer-
tos: recordarles socialmente. Si hablan de ellos, pueden
sufrir castigos sociales mediante comentarios disefiados
para silenciar. Si no hablan de sus hijo/as, se les deshon-
ra [13]. Efectivamente, muchos de estas madres y pa-
dres se sienten atrapados entre la fuerza centrifuga de
la vida y el duelo y la fuerza centripeta y menguante de
la muerte y la sociedad.

Por supuesto no es asi para todos y muchas madres y
padres reciben un buen apoyo de sus familiares y su
entorno social. Sin embargo, algunos datos de este
estudio (no publicados en este informe porque sola-
mente trata de la atencién sanitaria) ayudan a sefialar
el grado del problema: el 72,9% afirmé sentir que su
duelo es invisible ante la sociedad; solo 1 de cada 3
mujeres valoré el apoyo social recibido del entorno
social cercano (familiares y amigos cercanos) como
‘alto’ y 1 de cada 5 lo valoré como ‘bajo’, el resto eligié
la opcién de respuesta ‘medio’. Basta con destacar que
la falta de apoyo social es uno de los principales predic-
tores de resultados negativos en la salud mental y del
duelo complicado [27,86,87].

Autonomia y necesidad de ser el autor de su propia
historia

Aunque las prdcticas paternalistas en la atencién sani-
taria a la muerte intrauterina empezaron a cambiar en
el mundo anglosajén y en el norte de Europa en los
afios 70, en Espafia solo han empezado a transformar-
se desde mediados de la primera década de este siglo
[88]. Sin embargo, es necesario destacar que tanto en
Espafia como en otros paises la muerte perinatal sigue
siendo estigmatizada y las madres y sus parejas a me-
nudo carecen de la atencién y apoyo necesarios, aun-
que con mucha variabilidad entre contextos culturales.

El duelo se beneficia cuando la relacién con el fallecido
es positiva antes y después de la muerte [89]. Cuando
la atencién sanitaria no facilita informacién y apoyo
para la toma de decisiones sobre los cuidados del bebé
después del parto (de ver y pasar tiempo con él/ellq,
tomar fotografias y o conservar otros recuerdos fisicos
y de decidir sobre su destino/disposicién), puede actuar
estropeando en parte la relacién entre madre/padre e
hijo/a porque se les niega la posibilidad de ejercer
como padres y cumplir con sus obligaciones paternales
de cuidarle y protegerle. Es en este sentido que la gran
mayorfa de las madres y sus parejas afirman que ver y
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pasar tiempo con su hijo/a fue muy positivo para su
duelo [90]. No obstante, desde la perspectiva de la
atencién sanitaria, el objetivo principal es asegurar, en
base al apoyo y la empatia, un proceso de toma de
decisiones plenamente auténomo y adecuado para sus
necesidades y creencias, no asegurar que vean d su
bebé.

Partiendo de estas tres caracterfsticas y contextos
sociales, se puede entender el alto potencial para la
manifestacién de una “mala muerte” en el contexto de
la muerte perinatal. Podemos conjeturar que su fuerte
impacto sobre la salud mental se relaciona con la expe-
riencia de una muerte inesperada y emocionalmente
traumdtica, sentimientos de culpa y de culpabilizar, y su
estatus de taby, el cual desemboca en el estigma y en
una ausencia de apoyo social y sanitario, y en especial,
en remordimientos sobre las decisiones tomadas. Por
otra parte, mientras que nada puede preparar a una
mujer o su pareja para la muerte de un hijo/a, es evi-
dente que la sociedad puede hacer mucho para aliviar
un poco su sufrimiento y no agravarlo.

Cuando los cuidados animan a la autonomia y apoyan
a las madres y a los padres en la prdctica de rituales
meliorativos, muchos llegan a hablar de la belleza de la
experiencia en el hospital, de los aspectos transformati-
vos del duelo y la muerte, o incluso de sus beneficios,
aunque no necesariamente encuentran un sentido en
ello. Aunque esto no es asf para todos y es importante
no ser determinista en la manera de entender a estas
familias.

Buenas prdcticas en la atencién sanitaria

Es a este contexto cultural al que se dirige esta investi-
gacién de manera que se indague sobre la calidad de
la atencién de los profesionales en casos de muerte
intrauterina en el sistema sanitario espafiol.

Durante los dltimos 50 afios, activistas, profesionales e
investigadores han colaborado para establecer una
serie de buenas prdcticas respecto a la atencién al
duelo y a la atencién clinica. Estas incluyen las referidas
acciones respecto al cuidado del bebé y el ritual. En el
contexto clinico las recomendaciones apuntan hacia un
parto vaginal, un buen control del dolor, la no adminis-
tracién de sedantes y a la investigacién completa de la
causa de la muerte, entre otras (véanse capfitulos 7-9);
siempre que se respete la decisién de la mujer y, cuan-
do es relevante, la de su pareja.

Abarcando estas prdcticas existen una serie de princi-
pios en la atencién. En primer lugar, la necesidad de
acercarse a la mujer y a su pareja para saber lo que
significa para ellos. La empatia y sensibilidad permiten
el desarrollo de una relacién de confianza y la presta-
cién de una atencién individualizada. La informacién
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adecuada y el apoyo en la toma decisiones, sobre todo
en los aspectos relacionados con la atencién (clinicas y
rituales), ayudan a restaurar un poco el sentido de
control sobre una situacién muy estresante y, como
consecuencia, a reducir la ansiedad [91].

Si volvemos a la idea del duelo como narrativa, es
evidente que los acontecimientos del hospital forman el
principio de una nueva historia. Cuando, en el futuro,
las madres y los padres reflexionen sobre esta expe-
riencia nos podemos preguntar: jtendrdn recuerdos de
profesionales sanitarios empdticos y sensibles, o lo
contrario?, jpensardn que su hijo/a nacié en un contex-
to respetuoso y tranquilo?, jsentirdn que fueron real-
mente los protagonistas de su propia historia?, jestardn
contentos con las decisiones que tomaron o tendrdn
remordimientos y sentirdn que las decisiones fueron
impuestas?, jla atencién habrd reforzado sus identidades
o actuado como para deconstruirlas?, jlas acciones
llevadas a cabo en el hospital tuvieron un efecto positi-
vo en la relacién con su hijo/a o introdujeron elementos
téxicos y dificiles de resolver?

A grandes rasgos, el estudio pretende contestar estas
preguntas. Pero, jpor qué es necesario?

Para empezar, el desarrollo de la atencién sanitaria a la
muerte y al duelo perinatal es bastante incipiente en
Espafia. Aparecié en las estrategias nacionales de salud
reproductiva por primera vez en 2011 [92] y son pocas
las comunidades auténomas que han desarrollado
protocolos de actuacién [93,94]. A la hora de iniciar
este proyecto, en 2011, solo se habian realizado cuatro
estudios investigativos sobre la muerte perinatal, de los
cuales dos de ellos trataban de las experiencias de los
profesionales sanitarios [88,95-97]. Ningin estudio
habia abordado el tema en el dmbito nacional.

Impulsado por la asociacién Umamanita, el informe
nacié de la necesidad de abordar esta gran laguna de
conocimiento sobre las experiencias de las mujeres y
sus interacciones con el sistema sanitario. El estudio
representa el primer intento de medir la calidad de la
atencién en el dmbito nacional y se espera que su
publicacién ayude a hacer una evaluacién comparativa
y a identificar dreas para implementar mejoras y para
priorizar el desarrollo de nuevas estrategias de aten-
cién y de formacién.

Cabe destacar que cualquier esfuerzo por humanizar la
atencién a estas mujeres y sus familias depende en gran
medida de los profesionales sanitarios que les atienden.
Aunque este estudio no se dirige a sus experiencias, se
reconoce que para ellos la muerte perinatal conlleva un
coste psicoldgico y social, especialmente en la ausencia
de formacidn y sistemas de apoyo [96,98—100].
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La estructura del informe

El primer capftulo del informe detalla los objetivos
generales y la metodologia. El capftulo 2 se enfoca en
las percepciones de las mujeres acerca de sus interac-
ciones con los profesionales sanitarios, atendiendo a
temas de informacién, empatia y toma de decisiones.
Los capftulos 3, 4 y 5 se dirigen a la atencién centrada
en el duelo: el contacto con el bebé fallecido después
del parto, la conservacién de objetos de recuerdos y
fotografias y la disposicién del cuerpo. El capitulo 6
atiende a las impresiones de las mujeres sobre el diag-
ndstico y su estancia en el hospital. Los capftulos 7, 8 y
9 se centran en prdcticas clinicas: el parto, la adminis-
tracién de sedantes y la investigacién de la muerte. En
el capitulo 10 se presenta un resumen y una serie de
conclusiones generales.

Nota personal

Finalmente, creo que es pertinente exponer que he
llegado a pasar siete afios investigando este tema vy
dirigiendo este proyecto por un motivo personal: el dia
30 de enero de 2007 murié mi sobrina Uma, primera
hija de mi hermana Jillian y su pareja Juan (fundadores
de Umamanita). Como muchos otros, sabia lo minimo
sobre la muerte perinatal y, mientras que no sentf pasar
un duelo por la muerte de Uma, fui testigo de su forti-
simo impacto en la vida de mi hermana y de su pareja.
También he sido testigo de cémo su muerte dio lugar
al nacimiento de una asociacién que ha llegado a las
vidas de tantas familias y profesionales sanitarios: un
ejemplo del poder transformativo de la muerte en las
vidas de los supervivientes y, con ello, de la sociedad.

Ser investigador con una conexién personal al objeto
del estudio introduce ciertas cuestiones respecto a la
objetividad, pero mi formacién en la metodologia de las
ciencias sociales me ha ensefiado que en gran medida
todo es personal; y si no lo es al principio a menudo es
asf al final. Por tanto, parto de la idea de que no po-
demos ser verdaderamente objetivos en nuestro traba-
jo, pero si tenemos la capacidad de la reflexividad y la
metodologia adecuada para guiarnos en la elaboracién
de proyectos cientificamente rigurosos. Ser transparen-
te sobre los procesos metodolégicos permite a los
lectores a decidir por si mismos el valor de los resulta-
dos y las conclusiones.

Finalmente, destacar que esta investigacién ha sido
posible con la colaboracién y los esfuerzos de mds 50
personas, incluyendo madres y padres, activistas, profe-
sionales sanitarios, investigadores, profesores vy filélogas
todas y todas trabajando de forma voluntaria, Estare-
mos eternamente agradecidos con cada uno de ellos y
ellas.
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