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“Después de todo, la muerte es solo un
sintoma de que hubo vida”

(Mario Benedetti)

“’Y una vez que la tormenta termine, no recordaras como lo lograste,
como sobreviviste. Ni siquiera estaras seguro si latormenta ha terminado
realmente. Pero una cosa si es segura. Cuando salgas de latormenta, no

seras la misma persona que entro en ella. De eso se trata esta tormenta.”

Haruki Murakami
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RESUMEN

La pérdida de un hijo antes de su nacimiento es un duro golpe para las madres y los
padres, este es un hecho irrefutable. Se desencadenan una serie de emociones y
sentimientos dificiles de gestionar para ambos componentes de la pareja que tienen
mucho que ver con sus estructuras personales, socioculturales y ambientales, asi como

con el hecho de pertenecer a uno u otro género.

A lo largo de la historia de nuestra sociedad, la educacién del hombre y la mujer ha sido
diferente y con ella los valores atribuidos a hombres y mujeres. Los sentimientos de la
mujer siempre han sido mas expuestos en una interpretacién, a menudo errénea, de la
debilidad del género femenino. Al hombre por contra se le ha vetado socialmente por
mostrar sentimientos propios del género femenino siguiendo los canones propios de los

diversos momentos socioculturales.

A través del estudio de un caso nos proponemos conocer la vivencia y las emociones
de una pareja ante el mismo hecho, la ILE (Interrupcion Legal del Embarazo) en la
semana 32 de gestacion, y todo lo que eso supone para ambos, asi como la manera de
expresarlo a la cuidadora que habian tenido con su anterior hijo y a la que contrataron

de nuevo para el tercero.

Podemos confirmar que el duelo perinatal del hombre y la mujer se gestiona de forma
muy distinta. Los sentimientos y emaociones que se producen, asi como las herramientas
que utilizan para hacer frente al mismo son diversas a pesar de tratarse de la misma

vivencia.

Palabras clave: muerte perinatal (ILE), duelo perinatal, emociones, género.

SUMARY

Itis an irrefutable fact, that the loss of a child before birth is a severe blow to both parents.
A series of emotions and feelings are difficult to manage for both components of the
couple and have a lot to do with their personal, socio-cultural and environmental

structures, as well as the fact of belonging to one or the other gender.

Throughout the history of our society, the education of men and women has been

different and with it, the values attributed to men and women. Women's feelings have
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always been more exposed in an interpretation, often wrong, of the weakness of the
female gender. On the other side, men have been socially vetoed for showing feelings

of the female gender following the canons of various sociocultural moments.

Through the study of a case, we intend to know the experience and emotions of a couple
in the face of the same event, the ILE (Legal Termination of Pregnancy) at week 32 of
gestation, and everything that this entails for both, as well as the way of expressing it to
the caregiver they had with their previous son and to the one they hired again for the
third.

We can confirm that the perinatal grief of men and women is managed very differently.
The feelings and emotions that are produced, as well as the tools they use to cope with

it, are diverse despite being the same experience.

Key words: perinatal mortality, perinatal mourning, emotions, gender.
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INTRODUCCION

El embarazo es una etapa donde las expectativas que tienen los futuros progenitores
estan llenas de sentimientos y emociones positivos, cargada de ilusion y de ganas por
formar y ampliar una familia. Pero por desgracia, no siempre se cumplen. La pérdida de
un hijo antes de que nazca, lo que conocemos como duelo gestacional o duelo perinatal,
produce un dolor indescriptible para los padres que ven negadas sus expectativas como

progenitores @,

En nuestros dias y gracias a grupos de apoyo y a padres activistas que han luchado y
luchan porque la sociedad les reconozca el hecho y el dolor de este tipo de pérdida, se
han modificado protocolos sanitarios, se han humanizado los procedimientos clinicos e
incluso se han formado a profesionales para garantizar cuidados de alta calidad a los
huérfilos® @.Queda mucho por hacer todavia, eso es un hecho, ya que la muerte
perinatal sigue siendo un tema tabu, pero al menos tenemos bibliografia que apoya todo
lo mencionado. Sin embargo, seguimos teniendo un gran olvidado en el duelo perinatal,

el padre.

El padre es, en un primer momento, el encargado tacito de menesteres burocraticos, v,
en segundo término, de ejercer tareas de cuidado y proteccion a la madre. No sabemos,
y las revisiones bibliograficas realizadas tampoco nos indican, hasta qué punto el padre
desea ejercer esos cuidados o esas tareas o se ve inducido a ella porque es lo que en

ese momento se le pide.

Tras una extensa blsqueda bibliografica en diferentes bases de datos © un exhaustivo
analisis de las redes sociales y los diferentes grupos de apoyo existentes para el duelo
en la perdida perinatal “567) hemos detectado la ausencia tanto de informacion a nivel
bibliografico como la escasa participacién en redes sociales de la figura paterna en el

proceso de duelo ante una perdida perinatal.

Cuando se trata de buscar informacién acerca del duelo perinatal y la figura materna,
resulta sencillo conseguir datos e informacion al respecto que nos ayude a entendery a
investigar acerca de este proceso. Pero, en la gran mayoria de los casos, detras de una
perdida perinatal se encuentran dos personas, un padre y una madre. ¢Qué pasa con

ellos? ¢ Son los grandes olvidados en este tipo de perdidas? ¢ Viven la perdida de una

L Huérfilos es un término poco conocido y pendiente de ser reconocido por la RAE para designar a los
padres que pierden a un hijo
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manera tan distinta a las madres que no existe bibliografia disponible ni se encuentran

activos en redes sociales?

Para poder dar respuesta a todas estas preguntas, vamos a dedicar nuestro trabajo a
analizar, a través de un estudio de caso en concreto, como lo vivieron cada uno de los
progenitores de una pareja para obtener respuesta y poder asi conocer un poco mas

acerca de la pérdida perinatal y como la figura paterna vive dicho acontecimiento.

MARCO TEORICO

Tras la revision bibliogréfica realizada se engloban aqui los temas que consideramos

mas relevantes para nuestra investigacion

La muerte perinatal

Antes de hablar de este tema propiamente dicho, nos gustaria destacar que la muerte
no siempre ha sido un tema tabd como lo puede ser hoy en dia, la gente moria en casa
rodeada de sus seres queridos, y se velaba al muerto durante horas en sus lechos,

incluso si el fallecido era un nifio, algo cada dia mas impensable en nuestra era ® .

Definicién y epidemiologia:

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) © define la mortalidad perinatal como “las
muertes que comprende desde las 22 semanas completas (154 dias después de la

gestacién) y termina a los siete dias después del nacimiento".

La tasa de mortalidad perinatal es un indicador importante de la salud publica. Su célculo
y la observacion de su evolucion en el tiempo permite saber la efectividad de las
estrategias sanitarias enfocadas en su reduccion ademas de posibilitar comparativas

entre regiones y paises 19,

En Espafia, segun los Gltimos datos estadisticos disponibles ) pertenecientes al afio
2018, se calcula que la muerte perinatal asciende al 4,37/mil y en Catalufia el dato es
de 4,06/mil. Al andlisis de los datos nos podemos hacer idea de que la muerte perinatal
es un hecho poco prevalente pero que acontece y que genera muchos sentimientos
encontrados en la pareja y familiares en nuestros dias. No siempre ha sido asi, durante
los siglos XIX 'y gran parte del siglo XX, que los matrimonios tuvieran fallecimientos entre
su prole era algo mas habitual que ahora debido a las condiciones de vida existentes, a

la mala alimentacion, falta de higiene, ningtn control en el embarazo y el parto, en



definitiva, a los indicadores de salud que hicieron posible reducir de forma notable la

mortalidad infantil una vez se incidio sobre ellos @2,

La pérdida de un hijo durante el embarazo y el parto ha pasado de ser considerada
como un hecho fugaz y personal a reconocerse como uno de los eventos vitales mas
estresantes que un adulto puede experimentar en sociedades occidentales y en la época
actual 3,

Tipos de muerte perinatal y causas:

La muerte perinatal ¥ es un hecho multifactorial desde el punto de vista médico que
no siempre tiene una causa concreta y clara. En ocasiones incluso se desconoce
completamente la causa que provoca la muerte fetal, aumentando ain mas la

angustia de los progenitores que no encuentran explicacion a un hecho tan doloroso.
Las muertes fetales se categorizan de acuerdo con el tiempo de gestacion en:

o Temprana: entre las veinte y las veintiséis semanas de gestacion.
o Muerte fetal tardia: desde las veintiocho semanas de gestacion.

o Neonatal temprana: producida durante los primeros siete dias después del

nacimiento.

o Neonatal tardia: entre el dia ocho y el veintiocho después del nacimiento del
bebé.

Segun la OMS @ | en el afio 2016, el 75% de las muertes de recién nacidos se dan en
la primera semana de vida, siendo las causas mas comunes la prematurez, las
infecciones, las complicaciones en el parto y los defectos congénitos. Por otra parte, los
trastornos hipertensivos y el parto pretérmino son los casos mas comunes de muerte

fetal, aunque como ya hemos comentado, en ocasiones la causa es idiopatica.

Otras causas % establecidas son: anomalias genéticas, trastornos del crecimiento,
infecciones, complicaciones provocadas por un fallo en el funcionamiento de la placenta

u otras condiciones neonatales.

UNIVERSITAT
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Interrupcién legal del embarazo

La interrupcién legal del embarazo (ILE) o aborto inducido en Espafia se regula en
el titulo Il de la Ley Organica 2/2010 de salud sexual y reproductiva y de la
interrupcion legal del embarazo *®. Posteriormente, en el afio 2015, hubo una
modificacion que aumenta el periodo para la interrupcion legal del embarazo de las
14 semanas hasta la semana 22 en casos en los que se incurra en grave riesgo para
la madre o el feto presente anomalias genéticas o malformaciones fisicas que sean
del todo incompatibles con la vida. Este efecto se recoge en el articulo 15
“Interrupcién por causas médicas” en su apartado C, “Cuando se detecten
anomalias fetales incompatibles con la vida y asi conste en un dictamen emitido con
anterioridad por un médico o médica especialista, distinto del que practique la
intervencion, o cuando se detecte en el feto una enfermedad extremadamente grave
e incurable en el momento del diagndstico y asi lo confirme un comité clinico.” ©,

No siempre en los supuestos legales de la interrupcion del embarazo (ILE) se
produce la muerte fetal. Como hemos comentado, en ocasiones las malformaciones
que presenta el feto, visibles gracias a las nuevas tecnologias hasta en cuatro
dimensiones (4 D), son del todo incompatibles con la vida, pero el feto tiene latido, o
sea, esta vivo. Esta situacion afiade alin mas angustia y desesperacion a los padres
gue se ven obligados a decidir si tirar adelante con ese futuro hijo que no saben
cuanto ni como vivira o si bien, le provocan la muerte intrauterina mediante una
inyeccion de cloruro sédico que le provocara una parada cardiaca y posterior

fallecimiento intradtero, practica necesaria para poder efectuar el parto posterior.

El duelo perinatal

Definicién y caracteristicas

Definimos duelo como la respuesta emocional tras la pérdida de un ser querido, siendo
dicha respuesta fisioldgica, aunque es cierto que en algunas ocasiones puede derivar
en ser patoldgica. La palabra duelo encuentra su origen etimolégico en el latin dolus,
que significa dolor. Es un sentimiento de tristeza profunda que sigue a la muerte y que
sirve para adaptarse a una nueva vida en su ausencia. El proceso se considera

heterogéneo, activo y personal @7,

10



UNIVERSITAT
#" ROVIRA i VIRGILI

Una pérdida perinatal supone un proceso de duelo para los padres y la familia,
caracterizado frecuentemente por el silencio y el secretismo, generalmente favorecido
por el tabu entorno a la muerte cuando se trata de embarazos no llegados a término;
distinguiéndolo asi de otros tipos de duelo. Ademas, el duelo perinatal, también se
diferencia por el gran contraste bioldgico, de la vida y la muerte inesperada; estas
diferencias del duelo perinatal, ademas de distinguirlo, pueden influir negativamente en

la superacion del duelo por parte de los progenitores 8.

El duelo perinatal, era y sigue siendo un duelo no legitimado por la sociedad, aunque es
cierto que desde hace unos afios son cada mas los testimonios de madres que han dado
voz a todo lo que piensan y sienten en estos momentos, algunos ejemplos los podemos
encontrar en diversas webs o en grupos de ayuda mutua (GAM) donde se han ido
recogiendo testimonios 9. A pesar de los cambios que se han ido produciendo y que
cada dia son mas evidentes continta siendo un duelo poco comprendido tal vez por no

seguir las pautas de otro tipo de pérdida.

Es como si el no tratar, conocer, relacionarse con ese hijo no nacido, no diera derecho
al profundo dolor que sufren los padres que pasan por este varapalo emocional,
olvidando que ha crecido dentro del cuerpo de una mujer que en ese instante no necesita

mas reconocimiento que el haberlo llevado dentro 9.

Etapas:

El duelo perinatal, como cualquier otro duelo, tiene sus etapas, pero también en este
punto lo hacen distinto a otro tipo de pérdida. En el duelo perinatal se da la paradoja de
la vida 'y la muerte, en el mismo acto, es el inico duelo donde un torrente fisico, marcado
por la lluvia de hormonas de la madre lo convierte en un proceso que puede ser
tremendamente doloroso ?% ademas a nivel fisico y en el contexto del estudio de nuestro

caso, hubo un parto que conllevé heridas fisicas, propias de la expulsion del feto.

Son muchos los autores que han hablado de la muerte y de como afrontar el duelo. Erich
Lindemann, fue el primer autor que publicé la primera descripcidbn completa sobre el
duelo y las fases por las que se pasaba durante su elaboracion. Més tarde, fue Bourne
el que abordd los efectos psicoldgicos tanto en las mujeres como en los médicos cuando

el bebé nace muerto @Y.

La psiquiatra Kiibler-Ross @2 desarroll6 el modelo de Kibler-Ross conocido como “Las
cinco etapas del duelo” que describe las fases por las que una persona pasa tras el

fallecimiento de un ser querido. Kibler-Ross, en su trabajo asegura que no todas las

11
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personas tienen que pasar por todas las fases ni en el mismo orden, ya que cada

persona tiene sus propias caracteristicas y circunstancias que la hacen unica.

1. Negacion y aislamiento: En esta etapa la persona no se cree lo que le esta

pasando. Tiene sentimientos encontrados de culpa.

2. Enojo o ira: En esta etapa, la persona carga contra otros para no experimentar
su propio dolor. Se muestra enfadada, depresiva e irritable

3. Pacto o negociacion: En esta etapa, la persona en base a sus creencias pacta

para retrasar lo méas posible el momento de superar la pérdida
4. Depresion: En esta etapa, la persona refleja tristeza por la pérdida. Se es
consciente de la pérdida y que ésta es irreversible por lo que debe comenzar a
vivir con la ausencia del fallecido.
5. Aceptacion: En esta etapa, la persona puede evocar recuerdos del fallecido sin
que el dolor le impida vivir el presente.
Varias investigaciones @3 de las Gltimas décadas indican que en la situacion de duelo
que vivimos se ha visto que lo mas adecuado es hablar de tres fases, la etapa inmediata,
de impacto o shock, la etapa intermedia, de “repliegue” o depresiva, de anhelo y la etapa

tardia, de “recuperacion” o reorganizacion

Los padres, ante el duelo por la pérdida de su hijo nonato, no reaccionan de igual forma
0 siguiendo un patron concreto. Las actitudes de los padres diferiran unos de otros y
estan estrechamente influenciados por factores personales, socioculturales y

ambientales.

Rituales de despedida

La despedida de un ser querido requiere un dificil proceso de afrontamiento psicolégico
hasta llegar a aceptar la nueva realidad. Las costumbres socialmente aceptadas como
funerales, despedidas, conservacion de recuerdos (fotos, ropa...) juegan un papel
importante en cualquier proceso de duelo, porque ofrecen a la persona la posibilidad de
compartir el dolor sufrido y de este modo sentir un cierto alivio ?4. En el caso de la
muerte perinatal este ha sido un tema en el que poco a poco se ha ido progresando, se
ha pasado de una actitud paternalista de proteccion a los padres pensando que se les
hacia un bien, a escuchar lo que ellos quieren y acompafaros en la despedida. Si no se
encuentra el momento y el espacio para sentir mas alla de lo que esta bien visto por la
sociedad y lo que el propio dolor le permita a la pareja..., las consecuencias seran un
proceso de duelo mas complicado ya que quedara la sensacion de que algo quedo a

medias, sin acabar, sin cumplir 3.

12
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Sentimientos y emociones de la madre y el padre

Fue en los afios 70 del siglo pasado cuando se empiezan a estudiar los sentimientos y
las emociones que acontecen durante el duelo en especial en la mujer y el impacto
psicolégico que implica en las madres ® | y a lo largo de las siguientes décadas las
investigaciones se multiplicaron; sin embargo, el campo del duelo perinatal en los
hombres permanece alin muy poco explorado a pesar de que el concepto de paternidad
ha cambiado sustancialmente en las nuevas generaciones donde se aprecia un interés

por el hijo y su crianza en estrecha colaboracién con la madre.

En nuestros dias, debido a los cambios sociol6gicos, econémicos y estructurales, donde
la mujer y su dinamica social y profesional busca un comparfiero de crianza para sus
futuros descendientes y la igualdad de roles en cuanto a la paternidad y maternidad se
refiere, los cambios en implicacién en el cuidado de los hijos son claros, pero todavia no
en este tema. Es cierto que el hombre desde el inicio de la gestacion participa de forma
activa, y, por tanto, comparte en suefios y deseos los sentimientos de su parejay su rol
no solo como padre, en el sentido consanguineo, si no como educador, proveedor y

protector de su hijo @9,

Pero, el padre, ¢,qué papel juega en el duelo perinatal? ¢ Qué sentimientos y emociones

amparan su dolor? ¢ Cémo lo sobrelleva?

Hasta no hace muchas décadas, el hombre no era participe durante el embarazo ni
después de éste, su rol fundamental se basaba en proveer econémicamente a la familia.
No mostraba interés por la educacion del hijo ni por sus necesidades emocionales, eso
correspondia a la madre, que ostentaba el rol de cuidadora, de los vastagos, del hogar
y del propio hombre. Por tanto, la muerte perinatal, era Gnica y exclusivamente llorada,

que, no sentida, por la madre.

En diferentes investigaciones que se han llevado a cabo se puede corroborar que es el
gran olvidado, ya que los esfuerzos del personal sanitario y de la familia por paliar el
dolor se centran en la mujer por haber sido quién ha llevado a su hijo en el vientre. Se
sabe que el padre también tiene que elaborar su duelo que, aunque distinto al de la
madre, serd igual de doloroso y se vera agravado por el dolor que siente por su pareja
a la que también debera ayudar porque fisicamente se ha podido ver mermada en sus
capacidades. En muchas ocasiones y debido a la convalecencia de la madre, es el padre

el que da el ultimo adids a su hijo fallecido en solitario 5.

13
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Culturalmente, los hombres estan casi obligados a aguantar sus sentimientos, factor
que dificultara su resolucién del proceso. El padre ante la muerte de su hijo nonato vive
una experiencia traumatica que involucra aspectos socioculturales como la pérdida de
una nueva vida, la pérdida de la esperanza, de los suefios y del futuro sofiado con su
hijo. Se ve negada la expresién de su dolor porque se espera de él que sea el apoyo de
su compafiera, y que se muestre fuerte y resolutivo en aspectos mas burocraticos y

sociales que emocionales.

En el varén, durante el duelo perinatal es comun un sentimiento de desbordamiento por
la pena de su pareja, que se impone a la suya propia, dejando a un lado sus propios
sentimientos e incluso sintiendo incomodidad para mostrar sus emociones, aungque esto
también estard determinado no solo por aspectos socioculturales propiamente dichos si
no por la naturaleza de la relacion de pareja, de la etapa de la vida en que ambos se
encuentren, por su situacion econdémica, por si son padres de otro hijo anterior, en fin,
son varios los factores que determinan el duelo en el vardn, ya que todos ellos se pueden
expresar en sentimientos y reacciones que comprenden desde el miedo, dolor culpa,

rechazo e insensibilidad, hasta responsabilidad y solidaridad con su pareja ",

Vision de la sociedad

Tal como hemos comentado, la muerte en nuestra sociedad se percibe como un tema
tabu, va en contra de los avances biomédicos, de la tecnologia, no se percibe como un
final de la etapa de la vida, sino como un fracaso de ésta. No estamos preparados para
aceptar la muerte en cualquier etapa de la vida. S6lo estamos dispuestos a aceptarla y
no siempre, cuando consideramos que la etapa vital se ha agotado. Solemos relacionar

muerte y senectud, y como bien sabemos, no siempre es asi.

La muerte perinatal, en muchas ocasiones, ni se contempla como muerte a ojos de la
sociedad. Menospreciamos los sentimientos de esos padres por el simple hecho de no
haber tenido un contacto estrecho con el nonato, obviando que no hay nada mas
estrecho e intimo que el propio embarazo, y que seguramente no habra contacto mas

estrecho que éste.

La sociedad ha hecho del embarazo una forma de relacion y participacion social, un
evento alegre en el que en cierta manera participan varios miembros del clan familiar.
El simple hecho de poder hacerse una ecografia de alta resolucién, a menudo

innecesaria, abre todo un abanico de recuerdos e imagenes del futuro bebé que se
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comparten entre los miembros de la familia. El bebé forma parte de la familia mucho

antes de nacer.

Todo este contacto previo, se ve velado cuando se produce una muerte perinatal.
Ademas, los padres se enfrentan a la llamada “jerarquia de la tristeza” denominada asi
por la soci6loga Alice Lovell ®® y que, basicamente, consiste en categorizar la pena
segun el trimestre de embarazo en el que la madre se encuentre, es decir, a mayor
tiempo de embarazo, mayor pena. Los padres se ven desautorizados a visibilizar su
dolor, su pena, su desasosiego, no sélo por la sociedad en general, sino por sus propios
familiares y amigos, que a menudo emplean frases inapropiadas en un intento de animar
a los padres ante este dolor. Por ello, el duelo perinatal es vivido en absoluto secretismo
y a menudo como dolientes de segunda categoria, como un duelo menor dentro de

todos los duelos. Como si el duelo pudiera categorizarse.

Afortunadamente, cada vez mas, el duelo perinatal no sélo es mas reconocido y mejor
tratado, sino que es objeto de estudio para lograr el reconocimiento de éste como otro

duelo mas.

El duelo perinatal v las redes sociales

En el siglo XXI, las nuevas tecnologias ya estan implantadas en nuestras vidas como
una herramienta fundamental para la interaccion entre los seres humanos y la sociedad.
Las redes sociales (RRSS) forman parte también de nuestros encuentros sociales,

compartimos experiencias e interactuamos a través de las RRSS.

El duelo perinatal no es una excepcién a esta interactuacion. Muchos padres afectados
por muerte perinatal han decidido compartir su experiencia a través de las diferentes
plataformas, asociaciones y grupos que se han creado precisamente para tener voz,
para sentirse escuchados y comprendidos por semejantes que han pasado por la misma
situacion. Espacios virtuales que, acogidos en el anonimato, pueden dar rienda suelta a
su dolor, que es el mismo que el de todos los participantes, sin sentirse juzgados por

ello, ni ser objeto de pena o paternalismos innecesarios.

Como comentabamos en apartados anteriores, el hombre no es muy participe en este
tipo de plataformas, precisamente por una necesidad de vuelta a la normalidad que
forma parte de su afrontamiento del duelo. Por contra, las mujeres si ven en estas
herramientas una manera de poder expresar sus emaociones, a menudo acalladas por
su entorno, como una via de escape al poder compartir todo su dolor y recuerdos sin

tener que contar con la comprensién de los que la rodean y tampoco con su aprobacion,
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ya que la sensacién acuciante de esas madres es que todo su entorno quiere normalizar

Su existencia cuanto antes mejor.

En otras épocas, cuando se producia una pérdida existian ciertas costumbres que
indicaban a tus semejantes como se sentian, el luto era una de ellas. Se trataba de un
lenguaje no verbal que reflejaba el dolor de la pérdida. Sin embargo, actualmente esas
costumbres han dejado de utilizarse en las sociedades mas actuales y en ese contexto
puede resultar dificil para el doliente expresar sus emociones con palabras y al
interlocutor resultarle embarazoso preguntar abiertamente. En este contexto las RRSS
también harian una labor similar al luto. Pueden expresarse libremente, nadie va a
juzgar porque los interlocutores han pasado por lo mismo que el doliente y eso mismo
puede crear una sensacion de legitimidad de los propios sentimientos 9,

OBJETIVOS
OBJETIVO GENERAL:

- Conocer la vivencia del duelo perinatal desde la experiencia materna y paterna tras

una Interrupcion Legal del Embarazo (ILE).

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Explorar la elaboracion de las etapas del duelo perinatal de ambos progenitores
- Valorar la gestién de las emociones en el duelo perinatal por parte de los dos y sus
posibles semejanzas o diferencias

- Comparar la necesidad individual de expresar sus emociones a la cuidadora

METODOLOGIA

El trabajo de investigacion que hemos llevado a cabo se trata de un disefio descriptivo
de caracter cualitativo con un enfoque fenomenoldgico, ya que se produce una
aproximacion al fenomeno de la muerte perinatal dando prioridad a la experiencia vivida
a través del estudio de un caso que nos ha permitido conocer y analizar desde una

perspectiva social, emocional e individual nuestro objeto de estudio.

El hecho de escoger esta metodologia viene justificado por la necesidad de conocer la

vivencia del duelo perinatal en nuestra investigacion. Tal como describen diferentes
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estudios la metodologia cualitativa 9 nos permite explorar en las experiencias,
practicas y opiniones de la gente en su vida cotidiana, se trata de una aproximacién
inductiva que comporta que las ideas o categorias, surjan preferentemente desde los
datos. El analisis cualitativo es un proceso dindmico y creativo que se alimenta,
fundamentalmente, de la experiencia directa de los investigadores en los escenarios

estudiados.

En sentido amplio, pude definirse la metodologia cualitativa como la investigacién que
produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o escritas,
y la conducta observable. Taylor, S.J. y Bogdan R.G13?  sintetizan los criterios

definitorios de los estudios cualitativos de la siguiente manera:

1. Lainvestigacion cualitativa es inductiva.
Entiende el contexto y a las personas bajo una perspectiva holistica.

3. Es sensible a los efectos que el investigador causa a las personas que son el
objeto de su estudio.

4. Elinvestigador cualitativo trata de comprender a las personas dentro del marco
de referencia de ellas mismas.

5. Elinvestigador cualitativo suspende o0 aparta sus propias creencias, perspectivas

y predisposiciones.

Todas las perspectivas son valiosas.

Los métodos cualitativos son humanistas.

Los estudios cualitativos dan énfasis a la validez de la investigacion.

© © N o

Todos los contextos y personas son potenciales ambitos de estudio.

10. La investigacion cualitativa es un arte.

Por lo tanto, podemos decir que la investigacién cualitativa, denota procesos de tipo:

inductivo, generativo, constructivo y subijetivo.

Los sujetos de estudio (muestra) son: la familia afectada por la pérdida de su hijo,

conformada por el padre y la madre y, por otro lado, la cuidadora externa, encargada

del cuidado de los otros dos hijos de la pareja, testigo directo de la vivencia familiar.

Los criterios de inclusion de los participantes en el trabajo fueron: padres que hubieran
sufrido una perdida perinatal tras la ILE, concretamente centrada en el tercer trimestre
de embarazo y que estuvieran dispuestos a participar en un estudio de estas

caracteristicas.

17



UNIVERSITAT
#" ROVIRA i VIRGILI

La recogida de datos: en un primer momento llevamos a cabo revisién bibliografica

haciendo uso de las bases de datos: PuBMed, Elsevier, Google Scholar, Cuiden,
Cochrane library Plus, Cuidatge, Dialnet y Scielo para poder confeccionar una
actualizacién sobre los conceptos basicos de nuestro tema. Las palabras clave y
descriptores que se utilizan en la busqueda son: muerte perinatal (ILE), duelo perinatal,

emociones y género.

Las técnicas de investigacion cualitativa pueden utilizarse de forma complementaria,
para incrementar la fiabilidad o validez de un disefio cuantitativo. Aumentan la
replicabilidad del tratamiento, proporcionando un marco contextual y procesual para la
manipulacion experiencial, y refuerzan la validez de los resultados confirmando la

relevancia de los constructos para las situaciones reales ®b,

El instrumento principal que hemos utilizado ha sido el estudio de un caso ya que como
indica Gummesson ©3, los estudios de casos cada vez mas se consideran como una
valiosa herramienta de investigacion. Tal y como explican Villareal y Landeta ¢, es uno
de los métodos mas apropiados para conocer la realidad de una situacion, y estudiar un

fendmeno que sea ambiguo, complejo e incierto.

Bonoma nos indica ademas que la investigacion con estudio de casos es
particularmente apropiada para ciertos tipos de problemas, donde la investigacion y la
teoria de hallan en sus fases preliminares y para problemas practicos delicados donde
las experiencias de los participantes son importantes y el contexto de la situacion es

fundamental ¢,

El estudio de caso se trata de estudiar algo particular, singular y exclusivo. Los
antecedentes del estudio de caso estan en las disciplinas de la sociologia, la
antropologia, la historia y la psicologia, entre otras. En lo que a método se refiere, las
afinidades con estas disciplinas son muchas, por ejemplo, la entrevista abierta, la
observacion participante y el analisis de documentos, y la concentracion en el estudio
exhaustivo de un caso singular interpretado en un escenario sociocultural y politico

concreto @9 .

Es una herramienta valiosa de investigacion, y su mayor fortaleza radica en que a través
de este se mide y registra la conducta de las personas involucradas en el fenébmeno
estudiado, mientras que los métodos cuantitativos solo se centran en informacion verbal

obtenida a través de encuestas por cuestionarios ¢,
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El estudio de caso permite analizar el fenébmeno objeto de estudio en su contexto real,
utilizando mdltiples fuentes de evidencia, cuantitativas y/o cualitativas simultdneamente.
Esto conlleva el empleo de abundante informacién subjetiva, la imposibilidad de aplicar
la inferencia estadistica y una elevada influencia del juicio subjetivo del investigador en

la seleccién e interpretacion de la informacion G,

Para poder llevar a cabo la recogida de los datos se realizaron tres entrevistas
semiestructuradas haciendo uso de un guion (Anexo 1), pero dejando mucha libertad
para que pudieran decir lo que en cada momento creyeran que era mas conveniente ya
gue al tratarse de un tema delicado es importante que las personas sientan esta libertad

a la hora de poder participar ©9).,

Dichas entrevistas fueron grabadas y posteriormente transcritas de manera literal,
haciendo referencia a datos relevantes expresados con comunicacién no verbal que dan
informacién complementaria, habiendo cumplimentado previamente el consentimiento

informado (Anexo 2).

Analisis de los datos: Tras realizar la lectura, transcripcion y recogida de informacion de

cada una de ellas, se realizé el andlisis del contenido utilizando la secuencia analitica
de Taylor-Bogdan, donde se busca una comprension en profundidad de las personas y
el fendbmeno que se estudia. Se lleva a cabo preparando los datos, descubriendo los
temas, codificando la transcripcion, interpretando, relativizando las interpretaciones y

determinando el rigor de los datos ©2).

Aspectos éticos: Previamente a la realizacion de las entrevistas, se solicitd la firma del

consentimiento informado de ambos participantes, elaborado especialmente para este
trabajo de investigacion. En todo momento se les garantiza la confidencialidad de los
datos y anonimato de los participantes ©”. EI nombre del bebé se ha mantenido

originalmente, por peticién expresa de ambos progenitores.

Limitaciones y dificultades: al tratarse de nuestra primera investigacion y hacer uso

también por primera vez de las técnicas de recogida de datos ha habido algunos temas
que nos han costado mas. Somos conscientes de que la muestra es pequefia, pero
consideramos que el hecho de centrarnos en una misma familia y ver en ella las
diferentes vivencias y maneras de expresarlo a la sociedad (representada por la
cuidadora) nos ayudaria a conseguir nuestro objetivo de estudio. Yin argumenta que el
método de estudio de caso ha sido una forma esencial de investigacion en las ciencias

sociales [...], asi como en estudios de familias e investigaciones sobre problemas
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sociales y esta afirmacién corrobora la necesidad de hacer uso de este instrumento en

esta investigacion %,

Presentacién de los protagonistas de estudio de caso

Nuestro estudio de caso se centra en una pareja formada por dos jovenes; Arnau y

Natalia. A continuacion, se muestra una breve presentacion de nuestros protagonistas.

Arnau nacio hace 38 afios en la comarca del Baix Camp. Estudié Grado de Relaciones
Laborales y Ocupacioén y actualmente de dedica a las ventas comerciales desde hace

ya varios afios.

Natalia nacié hace 35 afios, en la comarca del Baix Ebre. Estudio filologia inglesa y
actualmente ejerce como maestra de lengua extranjera impartiendo clases en un

instituto publico de la ciudad donde residen.

Ambos residen en Tarragona desde hace varios afnos. Ellos nos explican que mantienen
un estilo de vida saludable que inculcan de manera activa a su familia y entorno méas

préximo.

Son padres de 3 hijos. El primero, Magi, nacié en 2016, tras un embarazo lleno de
emociones propias de esta etapa. Mas tarde llegaria el segundo embarazo, el de Damia.
Aqui es donde todos los esquemas de la pareja se vieron truncados para siempre. En
mayo de 2018 recibirian la peor noticia que unos padres podrian recibir jamas; la
necesidad de la interrupcién del embarazo a causa de las malformaciones graves que
sufria el bebé. Por ultimo, con esperanzas de arrojar algo de luz y devolver la ilusién a

la familia, lleg6é Gael, en mayo de 2019.

Tal y como nos cuentan, Damia fue diagnosticado con el Sindrome de Bardet-Bieldl. Se
trata de una enfermedad hereditaria multisistémica rara ©®, se caracteriza por
polidactilia (dedos adicionales), retardo mental, obesidad, subdesarrollo de los 6érganos
reproductores, sordera y retinosis pigmentaria. Tras el diagndstico, exponen que no
recibieron mas informacion que facilitara entender todo aquello que les estaba
sucediendo; los médicos alegaban que era la primera vez que se encontraban con un
caso similar y que era imposible aportarles mas informacion de la que les estaban
dando. Tras conocerse el diagnostico, el equipo médico propuso realizar la interrupcion
legal del embarazo (ILE). Tras comprender la gravedad del problema, la pareja entendié

que era lo mejor para todos.
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En agosto de 2019, la pareja decidié contratar de nuevo a la anterior cuidadora de su
hijo mayor para que les ayudara en su dia a dia y en el cuidado de sus hijos mientras

ambos trabajaban. Asi que escribieron a Noelia, una chica joven, madre y estudiante

universitaria. Tras varias conversaciones, decidieron citarla para hablar de las
condiciones de la oferta laboral. EIl momento del reencuentro fue muy especial e intenso;
Natalia le explic6 como habia cambiado su vida en todo ese tiempo. Le presentd a Gael,
el benjamin de la familia. Tras una larga charla, Natalia crey6 oportuno explicarle el
drama que vivié la familia tras la pérdida de su segundo hijo Damia. Unas semanas
después, Noelia comenzé con las tareas asignadas por la familia. Poco a poco fue
creando vinculos de confianza, siendo la principal testigo de como vivié la pareja todo
el proceso y la adaptacion a su nueva vida tras la pérdida.

RESULTADOS Y DISCUSION

A través del estudio de caso, y una vez analizadas las entrevistas realizadas a nuestros
participantes, siguiendo la teoria de Taylor y Bogdan y teniendo en cuenta los objetivos
marcados que pretendiamos conseguir en la elaboracion de nuestra investigacion,
hemos creado unas categorias (y subcategorias correspondientes) con la finalidad de
conocer los resultados obtenidos en el andlisis de la informacion y poderlos cotejar con
las investigaciones. Estas categorias son: significado de la muerte perinatal, elaboracion
del duelo perinatal segun la madre y el padre, reincorporacion a la vida de antes y nueva

situacion de la pareja

1. Significado de la muerte perinatal
1.1. Diagnostico médico fetal
1.2. Parto y post parto inmediato
1.3. Rituales y ceremonias
2. Elaboracion del duelo perinatal segun la madre y el padre
2.1. Sentimientos y emociones
2.2. Diferencias entre ellos en su elaboracion
2.3. Expresion de lo vivido a la sociedad.
3. Reincorporacion alavida de antes
3.1. Vuelta al trabajo

3.2. Vuelta a la vida social y adaptacion al nuevo entorno
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4. Nueva situacién de la pareja
4.1. Comunicacion verbal y no verbal

4.2. Relaciones de pareja

1. Significado de la muerte perinatal

1.1. Diagnostico médico fetal

Después de conocer los testimonios de los padres, uno de los momentos mas dificiles
e impactantes para la pareja fue conocer el diagnostico de su hijo. Ademas, se
encontraron con la falta de informacién recibida durante todo el proceso diagnéstico y el
escaso conocimiento acerca de la enfermedad por parte del equipo sanitario
multidisciplinar que les asistia, lo que les causaba mayor ansiedad, miedo y enfado

segun ellos referian.

Tal y como muestra la bibliografia ¢9, pueden ser muliltiples las causas que pueden
provocar o derivar a una muerte fetal en las diferentes etapas de gestacion, entre ellas
se encuentran las anomalias genéticas, como es el caso de Damia, diagnosticado de
Sindrome de Bardet-Bieldl. EIl momento del diagnostico médico fetal, lo describen como

un momento muy duro para la familia:

“... Joan XXIIl me deriv6 a la Vall d’Hebron, porque ellos me dijeron... “esque nosotros
no sabemos nada, nho hemos tenido nunca un caso asi y no te podemos ayudar [...] Me
vaig asseure alli, i em van dir la paraula, la enfermetat del Sindrome de Barnet-BiedlI.
No el coneixia per a res del mén. Van comencar a parlar tecnicismes: polidactilia,
ceguera, [...] Yo ya me puse a llorar, yo ya no, no escuché, ya esta, son malas noticias,

dejo de escuchar...” (Madre)

“...tu saps que sera un nen que tindra problemes d’obesitat, tindra problemes al fetge,
tindra.... sera cec, problemes cognitius... no es vida, no? Aixd ho tenim clar... llavors,
jo, al igual que els seus pares vam estar intentant explicar-li a la natalia... tot aixo

encara sense saber que passaria...” (Padre)

Como ya citamos anteriormente, la Ley Organica®® vigente de salud sexual y
reproductiva y de la interrupcién voluntaria del embarazo, despenaliza dicha practica en
casos en los que se incurra en grave riesgo para la madre o el feto presente anomalias

genéticas o malformaciones fisicas que sean del todo incompatibles con la vida. Tras
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tomar la decisién de practicar la ILE, le comentaron la necesidad de tomar una pastilla
que debilitaria el corazén del bebé “®, momento en el que la madre lo describe de la

siguiente manera:

17

. me dieron una pastilla, en la visita del dia anterior, y me dijeron “esta pastilla te la
tienes que tomar para empezar a debilitar un poco su corazoén, esto funciona con pocas
semanas, con el tuyo no funcionara como tal, pero, al menos, ;no?”. Mira, me la tuve
que tomar in situ, porque claro, ellas tenian que dar el testimonio de que la tomaba, pero
yo decia ” pero, pero, esta pastilla va a parar el corazén de mi hijo, y ¢vosotras creéis
gue me la voy a tomar asi, tal cual?” y me dijeron “bueno, si necesitas 5 minutos...”, “yo
no necesito 5 minutos! Necesito el tiempo que necesite...”. esque las tenia alli a las 2
esperandome y yo pensaba, esque no puedo, no puedo, no puedo! Era aquel momento
de decir “no puedo, no puedo”. Y claro, pues supongo que tenian muchas visitas o no
sé... pero... hubo tantas cosas que... supongo que, sin saberlo, lo hicieron mal...”

(Madre)

La técnica practicada a partir de la semana 16 para llevar a cabo la ILE es la inyeccién
intraamniotica “9. Esta técnica invasiva consiste en inyectar una solucién salina
hipertdnica en el liquido amnidtico realizando una puncién abdominal de la madre. Estas
soluciones provocan contracciones similares a las del parto, ademas de ser irritantes
también para el feto. Encontrandonos ante una experiencia tan crucial, no debemaos

olvidar la importancia del acompafiamiento emocional a la madre y a su familia.

Un articulo “Y sobre el acompafiamiento y atencion a la mujer que se encuentra ante la
pérdida de un embarazo, defiende la importancia de la atencién biopsicosocial que se
le debe ofrecer tanto a la madre como a la familia desde el momento en el que se le
entrega la informacion de la necesidad de realizar una ILE por la inviabilidad del
embarazo hasta el final de la elaboracién del duelo. Esta suele ser una tarea compleja,
pudiendo acrecentar la angustia de la mujer y su familia si no se realiza de una manera
adecuada. Los principales objetivos en una adecuada atencién sanitaria es: ofrecer un
acompafiamiento profesional empatico y respetuoso considerando todas las
dimensiones de la madre y su entorno; ayudar tanto a la mujer como a sus familiares a
comprender y procesar todo lo que les esté sucediendo, procurando disminuir los niveles
de ansiedad; proporcionar apoyo psicolégico para que una vez haya pasado por la

pérdida de su hijo, pueda vivir de la mejor forma posible el proceso de recuperacion de
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su salud tanto fisica como mental y apoyar a la mujer y a su entorno a enfrentar el duelo

durante el proceso, anterior y posterior a la ILE.

Dias antes del parto, la madre nos explica el momento en el que le realizaron esta
técnica invasiva para inyectar el farmaco transplacentario que provocaria la muerte (el

paro cardiaco) del bebé:

... en el momento que vas a matar a mi hijo, me haces estar sola? ;De verdad?” esque
lo tienes que vivir ta. [...] Tu te puedes imaginar lo nerviosa que estaba, y encima me
decian “Natalia no te muevas, ;Natalia no estés tensa que sino no podemos...” y yo
pensaba “pero vosotros sois conscientes de lo que me estais pidiendo? ;Vosotros
sabéis lo que esta pasando ahora mismo? Y ese momento lo vivi muy dolorosamente...”
(Madre)

1.2. Parto y post parto inmediato

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) calcula que se producen mas de 3,2
millones de nacimientos de bebés sin vida en todo el mundo. En los casos en los que
mediante una ecografia confirma que no existe latido fetal, es necesario provocar el
parto sin esperar mucho tiempo para evitar complicaciones a la madre (el feto muerto
puede liberar sustancias inflamatorias y existe riesgo de infeccion o de alteraciones en
la coagulacién). Asique, aunque inducido en el 98% de los casos, suele tratarse de un
parto vaginal normal, con epidural, contracciones y dolor fisico y psicoldgico. La
mayoria de los especialistas “? reconocen el derecho de los padres a ver a su hijo

y tener unos minutos de soledad para despedirse de él. Tras vivir toda la experiencia
previa al parto, llega la hora de tener que dar a luz a su hijo sin vida. Asi describen

ambos como vivieron la experiencia:

“... el drama que hi va haver al paritori, que hi vam estar 36 hores... i no dilatava... clar...
encara no li tocava com a part natural, no li tocava, i les... les ginecologues “venga
hombre, tienes que hacer un poquito méas de... venga va...” i insistint... insistint... quan

ella mentalment estava enfonsada...” (Padre)

17

. no me hagas parir aqui - llora muy emocionada -, que estan pariendo todas las
demds, porque esque, joder, tu estds ahi, y esque oias “jah, ah, ah! ;Y llanto!” y esque
era una tortura, de decir, no puede ser...[...] Me lo dieron en brazos y me quedé inmovil.

Y no paraba de gritar: “jesto es muy duro, esto es muy duro, esto es muy duro!” y Arnau
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no paraba de llorar. Nos superd, a los dos. Bueno, no estdbamos preparados, nos

supero la dureza del momento...” (Madre)

“... lo pudimos tener todo cuanto quisimos. Demasiado poco para mi gusto, no porque
no me dejaran, sino porque yo no podia parar de gritar. No podia, no podia, no podia,
no podia... también hacia dos dias que le pararon el corazén, porque ese momento

también fue muy duro...” (Madre)

Diferentes autores (3244344) gfirman que las costumbres socialmente aceptadas como
la conservacion de recuerdos (fotos, ropa...) juegan un papel importante en cualquier
proceso de duelo, porque ofrecen a la persona la posibilidad de compartir el dolor
sufrido y de este modo sentir un cierto alivio, muchas veces definiendo las costumbres

y cultura de cada persona. Asi nos reafirman lo citado:

“... Potser seria lo mes, per mi, lo mes dur... pensar que fariem mes fotos i després
veure que no... que no ets capag de ... de que el tornes i dius... suposo era la expressid
de la cara... per0 ara, no en tenim cap foto d’ell frontal... jo no em vaig atrevir a agafa’l...
la Natalia, la foto que te al mobil es amb el nen i... i no es veu... perd, jo no em vaig

atrevir... i si que n’hem parlat de com era...” (Padre)

“...era impossible... no tenia vitalitat... tenia els ulls enfon... tenia els ulls girats, també...
la boca... i també... la malaltia tenen 6 dits... no vam ser capagos de veure 6 dits... no...
no... jo no vaig voler... i vam dir que fariem... que fariem tot un “making off” de fotos...
i.. i vam fer... 3, 3 fotos, només... llavors ens van dir si podien fer servir el cos per... per

investigar.. o suposo per fer la... la... necropsia...” (Padre)

... ese dia fue uno de los mas duros de mi vida, de mi vida, de mi vida con diferencia. . .el
momento del parto [...]. El estaba a mi lado y esque estaba hecho polvo. Esque ni le
dimos un besito, ni le cogimos de la manita... hicimos una foto, eso si. Pero él estuvo
viviéndolo con mucha intensidad. Yo creo que la situacion nos superé. No pudimos... no

sé...” (Madre)

Cuando nos referimos al qué decir y qué no decir, un estudio ?V afirma que muchos de
los comentarios de apoyo realizados por parte de los sanitarios son bienintencionados
pero hirientes. Comenta que los padres sienten que los médicos deben estar mas

capacitados para apoyarlos, en especial a las mujeres que tuvieron una muerte fetal.
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Ese es uno de los aspectos que recalcan ambos progenitores, la falta de tacto y
sensibilizacién con la situacion gue tuvieron algunos de los sanitarios que atendieron el

parto, como nharran a continuacion:

... El celador, yo estaba de parto, el viernes me empezaron a inducir, hasta el domingo
no pari, pues te puedes imaginar la cantidad de veces que bajé a paritorio. Y el celador
“venga va, esto ya esta, esto ya se acaba, ¢;dentro de poco ya tendras...” sabes? Vi

muy poco trato humano...” (Madre)

En el anterior estudio @Y también se explica que, en relacién con el lugar en el que se
produce el nacimiento, no esta disefiado para apoyar a los padres durante una pérdida
fetal. Las zonas de puérperas estan disefiadas para dar la bienvenida a los nuevos
miembros, pero no para tener que recibir un hijo muerto. Los padres y sanitarios

describen por igual los desafios relacionados con la zona de partos.

Los paritorios no se suelen configurar para proporcionar espacio o privacidad a
aguellas parejas que han perdido un hijo antes o durante el parto. Un nacimiento se
asocia con el ruido del llanto del bebé, las felicitaciones y aplausos; por el contrario, el
ambiente que rodea a una muerte fetal es silencio. Varias madres informaron de que
los ruidos de otros nacimientos alrededor proporcionaron sufrimiento afiadido, incluida
Natalia, nuestra entrevistada. Asi nos describe uno de los momentos vividos durante el
parto con relacion a lo anteriormente mencionado:

“... recuerdo que, en paritorios, cuando tienes que estar esperando, una comadrona o
una enfermera, me vino a traer unos auriculares. Porque claro, yo no paraba de
escuchar mujeres pariendo. Gritando, gritando, gritando y al cabo de unos segundos, el
nifio llorando. Y yo pensaba, esque yo gritaré, gritaré, gritaré, y mi bebé no llorara -se
muestra muy emocionada-. Y fue eso, la delicadeza de traerme unos auriculares y
pensar que supongo, yo que sé, no deben tener mucho protocolo de estos casos...”
(Madre)

La preparacion previa de los sanitarios para un correcto abordaje de una situacién tan
delicada como esta, asi como la empatia por parte del equipo y los rituales para honrar
la muerte del nifio son importantes para los padres ?Y. En algunas ocasiones el
personal sanitario no cuenta con las herramientas necesarias para dar ese apoyo tan

necesario, como nos describe nuestra entrevistada:
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... Yo creo que si algun profesional me hubiera... esta alli contigo, y te hubiera dicho:
“no Natalia, espérate un segundo, no te despidas aun de él, quédate un rato... es muy
duro, lo sé... pero quédate un rato mas” o incluso que pregunten “¢ quieres que entren
tus padres para despedirse de é/?” o lo que fuera. Porque en ese momento estas en
shock...” (Madre)

1.3. Rituales y ceremonias

Autores como M.A. Claramunt y G. Pastor 324 confirman que los rituales y ceremonias
socialmente aceptadas como funerales o despedidas juegan un papel importante en
cualquier proceso de duelo, pudiendo asi compartir el dolor sufrido y sentir un cierto

alivio. Asi vivieron este proceso tan intimo y personal:

“...Ens vam anar al tanatori [...] | aqui doncs... una situacié de en quina... en quina urna
fiques al teu fill... i... joder... em... bueno...es com una mica surrealista, es que no saps
ni...ni... les cendres...perqué voliem que fos incinerat... i no saps ni si ocupa la urna
aguella... o....jo que sé! No tens ni idea...jo no sé que soc en cendra...no? i... i vam triar
una petitona i ens diu: “no, esque aqui no cabe...” me cago en déu, m’ho has dit tu, no?
| crec que aqui vam anar-hi els dos pero ella i jo, només interactuavem... ella només

deia “m’agrada, no m’agrada”...” (Padre)

“...Si que por ejemplo se encargaron mi padre y mi pareja del tema del tanatorio; de
qué tipo de ceremonia queriamos, de elegir la urna, de todo [...] claro, tu estas en el
hospital [...] se tiene que agilizar los tramites y dije “si, si, id vosotros”. Yo hubiera
preferido elegir otra cosa, con el tiempo, pero esque con el tiempo hubiera decidido otras
cosas, ¢sabes? Como, por ejemplo, otro error que no hubiera cometido, o que no
cometeria otra vez, es que, no hicimos ceremonia, yo no queria ceremonia, ni el
tampoco, porque unos amigos nuestros habian perdido al hijo con 3 semanas de vida e
hicieron ceremonia y, la recuerdo perfectamente y eso fue muy duro. Ver un ataud
chiquitito, no, no, no... y los dos lo visualizamos y eso no lo queriamos. Y pues lo
decidimos incinerar y, lo que hubiera cambiado pues, en el momento de la incineracion,
una pequefia ceremonia, o0 al menos cercana, con dos o tres personas 'y, y no lo hicimos.
Lo dejamos solo. Fue un viernes y nos fuimos a pasar el dia a Montserrat pues para,
entretenernos y al volver de Montserrat nos llamaron y nos dijeron “bueno les
informamos que esta noche a las 00h se va a realizar el proceso de incineracion de tal,

tal, tal, y yo pensaba, pero ¢como lo vamos a dejar solo? ¢ pero por qué? Y no sé por
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qué, no sé por qué... no fuimos. Y siempre se me quedara la culpabilidad de que lo dejé
solo otra vez, ¢ sabes? Pero esque la dureza, todo es tan duro, esque te supera. Esque

no puedes coger... esque te supera...” (Madre)

2. Elaboracion del duelo perinatal segun la madre y el padre

Una pérdida perinatal supone un proceso de duelo para los padres y su entorno mas
préximo caracterizado por una serie de sentimientos y emociones que daran lugar a la
elaboracion de un duelo y sus etapas. Tal y como afirma la psiquiatra Kibler-Ross #2,
no todas las personas tienen que pasar por todas las fases ni en el mismo orden, ya que

cada persona tiene sus propias caracteristicas y circunstancias que la hacen unica.

Uno de los aspectos que condiciona a que esta etapa sea vivida de distinta forma en
ambos progenitores es el hecho de que es una pérdida marcada por un aluvién de
hormonas caracteristicas del embarazo y el parto, convirtiéndolo en un proceso que
puede llegar a ser tremendamente doloroso ?®. Ademas del dolor emocional por la
pérdida del bebé, a nivel fisico y en el contexto del estudio de nuestro caso, hubo un
parto que conllevé a unas heridas fisicas propias de la expulsion del feto 349, Después
de conocer ambos testimonios podemos afirmar que la elaboracién del duelo es

diferente en la madre y en el padre.

“...ellos (los hombres) se tienen que forzar un poco mas para estar mal [...]. Esque
claro, nosotras tenemos hormonas del postparto. Nuestro cerebro no puede entender
gue no tengamos bebé. Esque estas en shock...esque voy caminando por la calle y me
pongo a llorar porque no tengo ni barriga ni cochecito ni bebé y claro, hostia, pues claro.
Pero él esto, no le llega a la mente. Tiene que forzar su mente para entender depende
qué situaciones. Y pasan pagina no tanto, pero si que es verdad que, que todo es mas

fluido para ellos...” (Madre)

“...No anava pel carrer arrossegant els peus, al contrari d’ella... que potser si que jo crec
gue denotava molt mes, molt mes, fisicament... i perque, bueno, havia tingut un part,
també una sensacié d’esgotament, esque... son dos carreres diferents, clar, jo no tenia
cap sequela fisica, nomes, una sequela visual, de veure, de veure en Damia i que

literalment se’t cauen els collons a terra...” (Padre)
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“...le culpaba a veces de cosas, ¢no? De... pero ¢como puede ser capaz de... c6mo
puedes decir esto? ¢ Como puedes pensar esto? Y entonces al cabo de una semana
supe que no le podia exigir, era inviable exigirle que estuviera a mi nivel, era inviable,
era una tortura para mi, era hacerme dafio a mi misma. Exigirle que sintiera lo mismo
que yo sentia o enfadarme con él porque no sintiera lo mismo que yo, era una tortura

para mi, porque no me dejaba de doler...” (Madre)

“... perdoné a todo el mundo, porque aprendi al cabo de una semana de haber parido

que... que yo iba por un camino y mi pareja iba por otro, y lo aprendi...” (Madre)

2.1. Sentimientos y emociones

Sabemos por las investigaciones “#® que cuando una mujer se encuentra ante la pérdida
de un hijo a causa de la inviabilidad fetal, teniendo que recurrir a la ILE y teniendo que
afrontar este tipo de pérdida, se ven abrumadas por sentimientos de culpay vergliienza,
no sélo por haber gestado un feto defectuoso, sino por haber aceptado la ILE que
provocaria la muerte del bebé. Surgen una serie de paradojas, como que la mujer vea
al mismo tiempo la terminacion del embarazo como un acto de amor y/o como un
asesinato, que sienta que ha perdido la oportunidad de ser madre de ese hijo nonato,
que quiera ser absuelta por su decision y/o sienta que no hay absolucion humana
suficiente o, finalmente, que agradezca que la tecnologia haya permitido conocer la
realidad al tiempo que esta resentida porque esa tecnologia ha forzado una decisiéon

trascendente para ella y para la vida de su propio hijo en gestacion.

En el amplio contexto de los sentimientos y las emociones “3 todavia existen lagunas
en lo que refiere al hombre. Uno de los motivos que nos ha llevado a investigar este
tema es el hecho de que apenas existe bibliografia acerca de la vivencia paterna ante
tal acontecimiento a pesar de que el concepto de paternidad ha evolucionado
considerablemente y en la actualidad se aprecia un mayor interés por el hijo y su crianza,
colaborando estrechamente con la madre @®. Por otro lado, se ha demostrado @ que
los hombres tienden a estar mas irritables y acostumbran a controlar la expresion de
sus emociones. La mayoria de ellos reprime sus sentimientos de tristeza y vacio, lo que
probablemente hace que sean percibidos con reacciones menos intensas ante la muerte
de sus hijos que aquellas que experimentan las mujeres. De igual manera se ha descrito
que, frente a la muerte perinatal, los hombres presentan reacciones emocionales
similares a las mujeres; no obstante, en ellos existen menos sentimientos de culpa y

mas expresion de sentimientos relacionados con su rol social y con potenciales
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conflictos con el duelo de sus parejas A continuacién, hemos extraido una pequefa

muestra de como vivieron a nivel emocional toda esta experiencia:

_"“...No he plorat moltissim pero si que he plorat. [...] Aqui hi ha un punt, també... de...
dintre del dol... que a vegades... hi han situacions que... hi ha gent que se’ls hi mor el fill
quan tenia 2 setmanes, se’ls hi mor el fill estant dintre de la panxa... per causes alienes...
perd aqui... pel fet de que naixés mort, va ser una decisi6 personal... totalment

condicionada... no? pero va ser una decisio personal...” (Padre)

“...Y yo ahora estoy en un momento muy sensible feminista, porque me ha tocado
biolégicamente sufrir mucho. Porque hipotecar 9 meses de mi vida con los embarazos
[...] Esuna tortura...” (Madre)

“... i sabent que em tingut un nen també, que vulguis que no, aixo alleuja el cami...no?
es adir... i que ja en teniem un, importantissim! Que si no haguéssim tingut cap, hagués
sigut molt, molt, molt més dur. Jo pensava, bueno, inclis en Magi ja dormia al seu
quarto, ell podia notar algo... perd... s’ha mare... s’ha mare... ell va tornar al nostre llit. O
sigui, un que tinc, no el vull perdre... es a dir... si no haguéssim tingut a en Magi no...
bueno no puc explicar-ho perqué no... no... aquesta situacié no la vam viure, pero

aquesta situacié hagués sigut molt, molt mes dura... * (Padre)

Ya conocemos @3 que el hombre desde el inicio de la gestacion participa de forma activa
compartiendo suefios, deseos y sentimientos al lado de su pareja y su rol no solo como

padre, sino también como protector:

“...el que si, crec que he hagut de fer un procés com mes de proteccié cap a la familia,
aixo si [...]. Les seves amigues no podien contactar amb ella, amb qui contactaven era
amb mi, no? perqué ella es va aillar totalment [...]. Tu ets la persona que, aparentment
estas be, i bueno, i aixi va ser, que vaig trigar molt poc temps en recuperar-me pero,
doncs, les seves amistats, a qui van buscar va ser a mi, perqué ella no hi podia estar...”
(Padre)

Como bien se ha hablado con anterioridad, existen diferentes investigaciones @® en las
cuales se ha comprobado que el padre sigue siendo el gran olvidado, ya que los
esfuerzos por paliar el dolor de la pérdida se centran en la mujer por haber sido la

principal protagonista. Gracias a la elaboracion de una guia para la atencién a la muerte
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perinatal y neonatal con la colaboracion de varias asociaciones “%, se sabe que el padre
también tiene que elaborar su duelo, a pesar de sus diferencias al de la madre, sera
igual de doloroso y se vera agravado por el dolor que siente por su pareja, no solo
emocionalmente sino fisicamente despues de haber tenido que pasar por un parto.

Podemos afirmar, mediante la siguiente extraccion de entrevista que esto se cumple:

“... sl, ha sigut bastant paral-lel... no es pot comprar, no, no... tristesa? Tristesa; rabia?
Molta rabia (la madre)... certa rabia (el padre)... em... que hi pot haver mes... dolor?
Dolor fisic total... (para ella), aqui no hi va haver dolor ( para él). A més, va ser un
embaras que li va donar moltes patades, moltes dificultats, moltes molésties... hi ha molt

bagatge... com a concepte si, pero.. a afios luz... totalment...” (Padre)

“...sl fem una comparativa crec que es més... “somos los que abren la puerta del piso y
que la gente pase”|[...]. Encara que... hi ha hagut situacions que ella deia que no estava
(é) per ella... hi ha hagut situacions que deia que no tenia suficient empatia... moltes
vegades han hagut aquest tipus de situacions [...] que inclus jo no parlava d’en Damia...

un munt un munt de vegades m’ho ha dit aixo...” (Padre)

2.2. Diferencias entre ellos en su elaboracion

Tal y como explica C. Mota @” en su articulo de revision, existen diferencias en la
elaboracion del duelo entre la madre y el padre. El varén suele imponer el dolor que
sufre su pareja al suyo propio, dejando a un lado sus sentimientos e incluso llegando a
sentir cierta incomodidad parar mostrar sus emociones, aunque todo esto estara
determinado por muchos aspectos condicionantes. Ademas, se ha demostrado “” que,
en estos momentos, un factor muy importante durante el duelo de una persona es
sentirse respetado en sus necesidades y en su manera de vivir dicho proceso. Esto en
ocasiones es dificil de comprender para aquellos seres queridos que se encuentran
cerca, en general por desconocimiento y por el deseo de que su ser querido se esfuerce
en mejorar. Sin embargo, el duelo lleva tiempo, requiere mucho apoyo y comprension
de las personas de alrededor, de nada sirve apurar o forzar los cambios, sirve mas el
respeto, la atencion y el carifio. Por ello, hemos recogido algunos fragmentos de los

relatos de ambos progenitores que confirman lo descrito anteriormente:
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“... La Nat (Natalia) li va costar molt més obrir-se, moltissim més. Llavors jo em vaig
obrir... jo no tenia cap problema per parlar, no em costa parlar, pero, ho parlavem sempre
en cercles reduits. [...]. Jo vaig tenir un dol... no recordo el temps que em va durar pero
va ser molt més dur el d’ella i ella m’ho va retreure moltissimes vegades... es a dir...
també has de fer un exercici de... de paciéncia [...]. Jo crec que cadascu té el temps que
té. Jo el teu temps el respectaré... s’han parlat de que el dol, cadascu, dura el que dura,
a vegades pensaves, hostia, encara estem aixi... com et costa... pero... €s un tema

d’empatia... d’empatia, has de comptar fins a 10 i dir... vinga, va...” (Padre)

“...Y mi pareja fue mucho a mi ritmo, ¢no?, de cédmo actuar ¢,no? Por ejemplo, me dijo
gue se puso una contrasefia, es una tonteria, pero me la he cambiado y me he puesto
“Damia per sempre”. Pero él se veia que no era tanto por la dureza de lo que estaba
viviendo sino por algo que se tenia que hacer, sino porque es su hijo. Esque, claro...
esque es diferente. Es tan diferente el camino que vive él que decidi desmarcarme de
su camino, totalmente [...]. Esque lo tengo que parir yo. Esque yo creo que el esfuerzo
fisico... esque él no ha bajado de rendimiento fisico [...]. Yo voy y tela lo que tengo que
recuperar. Esque los hombres tienen que llegar a la cima y tienen el camino recto y

nosoftras tenemos el camino en curvas...” (Madre)

Ya conocemos que el duelo se compone de diferentes fases tal y como explica Kiibler
Ross @2, Un articulo “® afirma que estas fases no siguen un orden temporal fijo y hay
que tener en cuenta, ademas, la variabilidad interpersonal que hara que la duracion y el
orden de estas sea diferente. Por otra parte, también hay que sefialar que es dificil
concretar un punto final del duelo ya que incluso afios después, pueden aparecer
recuerdos tan vividos como los experimentados inmediatamente después de la pérdida.
Se considera la Ultima fase recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo.
Bésicamente se trata de poder continuar la vida de un modo satisfactorio, sin que el
dolor por la pérdida impida la vivencia plena de sentimientos positivos respecto a los

otros. Asi lo explica Arnau en un fragmento de su relato:

“...Aixo va ser al maig i a I'agost, vaig deixar la feina perquée em van agafar aqui, i del
maig a l'octubre em vaig demanar tot aquest temps de vacances i descans. | aquest
temps ens va anar super be. Vam fer unes vacances super llargues, vam anar a I'hort,
vam estar super bé, si, si, perd0 vam aconseguir tornar a una estabilitat emocional...

necessaria...” (Padre)
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2.3. Expresion de lo vivido a la sociedad.

Uno de los aspectos mas incomodos tanto para la familia como para su entorno es el
hecho de hablar de lo sucedido. El como se va a expresar lo vivido a la sociedad vendra
condicionado por varios factores, entre ellos el hecho de que la muerte siga suponiendo
un tema tabu “9). La sociedad actual no esta preparada para afrontar la muerte antes de
gue haya vida. Por eso, muchas veces, la muerte perinatal no es contemplada a ojos de
la sociedad, llegando incluso a menospreciar los sentimientos de esos padres o incluso
a categorizar la pena segun el trimestre de embarazo en el que haya sido la perdida, tal

y como explica la sociéloga Alice Novell 9,

Un factor importante a la hora de relacionarse y hablar del tema es la necesidad que
tenga cada persona de abrirse, de hablar y de expresar lo que siente y compartir sus
emociones. En nuestro estudio de caso, hemos querido contar con el relato de la
cuidadora de los nifios, parte fundamental para poder entender de qué manera se han
relacionado con el resto de las personas a la hora de explicar su experiencia y compartir
sus emociones. Aqui exponemos los fragmentos mas relevantes de como ha sido esa

interaccion social:

“...el mismo dia en que quedamos Natalia y yo para hablar del tema del trabajo, me
cont6 todo lo que paso, se emociéon muchisimo explicandome todo lo que sucedio... y
desde aquel dia, muy a menudo habldbamos del tema, salia esporadicamente en
cualquier conversacion, a veces hablando de temas que nada tenian que ver, pero
terminaba surgiendo. Y no escondia nada, 6sea, tu cuando una persona se sincera se
nota. O al menos no sé, yo siento cuando alguien habla con sentimiento, vamos,
sintiendo lo que te cuenta o cuando realmente necesita hablar, y ella necesitaba
explicarme, y contarme todo aquello que tanto le dolia...y la verdad yo me sentia muy

afortunada de que quisiera abrirse conmigo...” (Cuidadora)

“...Arnau y yo hablabamos poco, lo justo vamos. [...] Alguna vez salié el tema de la
perdida de Damia, pero era hablando méas en referencia a como lo estaba pasando
Natalia. Normalmente me contaba que Natalia lo estaba pasando mal, el tema de
separarse de Gael siendo tan pequefio, y a raiz de ahi pues ya salia el tema de la
perdida, pero muy sutilmente, nada que ver a las conversaciones que podia tener con

ella (la madre)...”” (Cuidadora)

“...en un tipo de duelo como este le tienes que explicar tu a la gente como tiene que

actuar [...]. Tu les tienes que dar las pautas. Y decirles que esta persona existe, existe
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y esta. Y es parte de la familia, y estara siempre, que tengo 3 hijos, no 2, que tenéis 6
nietos, no 5. Ahora mi hermana se equivoca y en lugar de llamar a Gael por su nhombre,
le llama Damia, y yo sonri6. Es que sonrié, porque pienso que esta presente. Cuando
alguien se ha equivocado y le ha llamado Damia, yo soy feliz, porque pienso que, si
sale, es porque esta. Y ahora les dio mucho las gracias. Porque ahora hacemos una

foto ye esta el mufiequito que representa mi hijo, y estamos los 5...” (Madre)

“...aquesta sensacio6 de ... de buit, de que no existeix [...], les setmanes aquestes van
ser... d’enfrontar-te amb aquesta realitat... de...de veure aquest buit de la societat,
de...bueno...doncs no passa res... eil Un cop a l'espatlla i...i... el mes que ve ja estaras
millor. [...] N’'hem parlat amb alguna parella... pero es dificil trobat una parella que els hi
passi...si que saps que aixo els hi ha passat a molta gent perd, que els hi hagi passat
en un temps similar al teu, o un any amunt o avall...[...] Pero si crec que falta llibertat per

parlar d’aixo...” (Padre)

En la actualidad, las nuevas tecnologias y las RRSS significan una herramienta
fundamental para la interaccion entre los seres humanos y la sociedad ®%. Forman parte
de nuestros encuentros sociales, compartiendo experiencias e interactuando entre
nosotros. Muchas familias afectadas por una muerte perinatal deciden compartir su
experiencia a través de diferentes plataformas, como pueden ser las asociaciones o
grupos de apoyo que se han creado precisamente para dar voz a estas familias, para
sentirse escuchados y comprendidos por otros similes que han pasado por situaciones
parecidas sin sentirse juzgados ni ser objetos de pena ©9. A pesar de tener a su alcance
estas herramientas, despues cada familia valora su participacion segun las necesidades

de cada uno. Asi nos explica Arnau su experiencia:

... Llavors a vegades si que ens va passar, quan ens vam plantejar anar al... a alguna
reunié de dol d’estels... de que pensaven de que la nostra situacio... lluny de fer
comparatives... era mes... era mes... era diferent... perqué algun... per exemple, una
parella que se’ls hi va morir el seu fill... viuen amb el drama... pero no tenen el turment

de pensar que ells han fet res dolent...m’enteneu?...” (Padre)

“...Si, alguna vez me hablaron de una asociacion de duelo que eran amigos suyos, que
también habian pasado por la pérdida de un hijo, pero que nunca se habian animado a
ir, que se sentian un poco diferentes en ese sentido, por el hecho de cémo se habia

dado todo el trance de la perdida de Damia...” (Cuidadora)
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3. Reincorporacién alavida de antes

3.1. Vuelta al trabajo

Después de pasar por una pérdida e iniciar la elaboracion del proceso de duelo de forma
individual y personal, es el momento de retomar la rutina y la vuelta al trabajo. De forma
general, expertos en la materia afirman ®2 que no es recomendable tratar de poner una
pared entre mundo laboral y nuestra vida emocional. Lo mas conveniente es tratar de
hacer un balance entre ambos, lo cual nos permite tener mas control de como uno afecta
al otro. Tal y como afirman algunos psicélogos y psiquiatras ©?, es importante
no empefarnos en evitar lo inevitable, aquello que surge tras haber vivido una

experiencia tan dolorosa como es el perder un hijo.

Entre muchas recomendaciones, encontramos el enfrentar los sentimientos; es
importante enfrentarse a uno mismo y entender que lo que se esta sintiendo es normal,
pero debemos confiar en nuestra capacidad de enfrentarnos a ellos a pesar de lo duro
que pueda llegar a ser. Expresar los sentimientos con personas de confianza ayudara a
crear una imagen de futuro, a veces diluida en la tristeza y el miedo. Ademas, es
importante no juzgar los sentimientos que se puedan sentir, ya que lidiar con el duelo
no es facil y a veces nos exigimos demasiado, por eso, segun la Fundacién Mario
LoSanto del Campo 9, afirma que el sentimiento de culpa en el duelo tras la muerte de
un ser querido es una emocion habitual en la experiencia del doliente. Cuando esta
emocion se instala y se bloquea, se convierte en el dentro del proceso de duelo,
complicando su elaboracion y convirtiéendose en una de las emociones mas dificiles de
abordar. Por ello no se debe culpabilizar a uno mismo ni a otras personas por llorar, reir
o sentir momentos de felicidad. A todo esto, se debe entender que cada persona tiene
sus propias necesidades y deben seguir su propio ritmo. Asi nos cuentan Arnau y Natalia

como lo vivieron:

“...ellos (los hombres) son capaces de continuar con su vida. Pero esque yo también lo
fui. Y me siento muy orgullosa de mi misma. Al cabo de 3 semanas dije “no puedo mas”,
me voy a trabajar. Esque lo decidi y me llegd una sustitucién de dificil cobertura y me
fui a lgualada a trabajar. Pero es que necesitaba trabajar y Arnau era un afortunado de
poder ir a trabajar. Y era una mierda porque no por eso dejabas de pensar, y llorabas

[...]. Pero lo necesitaba, era mi manera de encontrarme mejor...” (Madre)

“...si, al cabo de una semana volvi a trabajar. Claro, em... perd ens vam confinar. Ara

gue esta tant de moda aquesta paraula a Tarragona, ens vam confinar, bastant [...], vaig
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alertar a certa gent de dir: ‘no preguntis res, no diguis res, espera’t un temps” pero, jo

reconec que de seguida vaig normalitzar la meva situacié...” (Padre)

“... no vaig tindre cap problema laboral, per que vaig seguir la meva feina, pero ella es
profe i es troba que la van cridant, et trobes que a sobre a la feina també t'ho estan
recordant, que després potser ella no ho hagués pogut fet, la maternitat, perd Bueno,
potser... la meva parella es molt forta, també s’ha de dir, es molt forta, i va creure que la

millor manera de sortir d’aquella espiral era treballant...” (Padre)

3.2. Vuelta a la vida social y adaptaciéon al nuevo entorno

La vuelta a la vida social y adaptacion al nuevo entorno puede resultar mas o0 menos
complejo, dependiendo de varios aspectos previos y actuales a la situacién acontecida.
Tras lo vivido, es dificil pretender volver a nuestra vida habitual de un dia para otro. La
fundaciébn Menudos corazones ©4 afirma que el camino a recorrer en el duelo

necesariamente lleva su tiempo, volviendo poco a poco a la rutina.

En ocasiones, esa vuelta se hace de golpe, por lo que recomiendan que, si una semana
se retoma la vida laboral, es conveniente no volver a todas las demas actividades de
manera precipitada. La vuelta a todas nuestras actividades puede estar determinada por
como ha sido la situacién de la pérdida; si ha habido cambios significativos en la vida
cotidiana como estar de baja, traslado de ciudad o haber estado lejos del hogar durante
un largo periodo. Esto implicara que la vuelta a la rutina sea mas o menos normal dentro
de los tiempos establecidos como norma general. Ademas, en muchas ocasiones, la
decision de volver a retomar las actividades cotidianas como volver a trabajar, implica
la necesidad de buscar ayuda externa para que ayuden en los cuidados de los hijos o
en las labores del hogar. En el caso de Arnau y Natalia, como ya sabemos, necesitaron
a una cuidadora para poder conciliar la vida familiar con la laboral. Asi nos ha relatado

la cuidadora como vivié el periodo de adaptacion de la familia a la nueva situacion:

“...describiria la vivencia de la madre como una experiencia muy intensa, lo vivié y lo
sigue viviendo muy intensamente, siento que tiene a su bebé muy presente y que lucha
continuamente por que sea reconocido y sea uno mas de la familia. Siempre lo tiene
presente, su fondo de pantalla de movil es una de las fotos que sacé en el parto del
bebé. Tiene muchos detalles por casa del bebé. En la habitacion de Magi tiene 3 letras
de tela rellenas de algodon, M, D y G, las iniciales de los 3 nifios. [...] Que el hecho de

gue fuera una persona ajena a la familia quizas a ella le hacia saber que tendria una
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vision mucho mas estéril, 6sea a ver si me explico, que lo que yo pudiera pensar o
percibir de lo que explicaba no estaria condicionada por lo que yo conociera previamente

ni pudiera hacer juicios de valor al respecto.” (Cuidadora)

“... Y él...considero que quizas lo ha vivido todo como mas al margen, esperando que
ella le indicara qué hacer en todo momento, como mas cauto. Las pocas veces que
hemos llegado a hablar han sido explichAndome més bien como lo vivio ella, cuanto
sufrié en aquellos momentos ¢no?, nunca me hablé de cémo lo vivié el, como que les
restaba importancia a sus sentimientos, quizés. Pero claro, esto es todo muy subjetivo,

es lo que yo pude “sentir” en el tiempo que estuve con ellos...” (Cuidadora)

No obstante, la realidad es que la muerte de un hijo no se supera. En cualquier caso,
nace la necesidad de aprender a vivir con la pérdida y que ésta forme parte de su
identidad como padre y como madre. Parece imposible, pero puede volver a encontrar
la felicidad y un propésito en la vida ®®. Cierto es que, tras vivir una experiencia de estas
caracteristicas, deriva un aprendizaje que acompafara toda la vida y, posiblemente,
cambie la forma de pensar o de ver las cosas, reorganizar las prioridades individuales

de cada uno o de volver a encontrar ese sentido a la vida que creiamos a ver perdido
(56)

“...a tenir mes empatia sobretot amb la gent que passen situacions, no iguals, pero
doncs, sobretot amb el llenguatge, sobretot si no saps que dir, no diguis res, limitat a, a
fer aixi i ja esta. Nomes amb aix0 ja em quedaria que crec que ajudes moltissim. Limitat

amb el llenguatge acurat. Aixo ja crec que es vital...” (Padre)

4. Nueva situacién de la pareja

4.1. Comunicacion verbal y no verbal

Como demuestra la bibliografia ©®, las diferencias en la elaboracién del proceso de
duelo pueden conllevar dificultades en la relacion entre ellos cuando uno de los padres
necesita mas apoyo que el otro. Un padre puede creer que el otro no esta atravesando
el duelo de forma correcta o que la falta de un duelo abierto significa que queria menos
a su hijo. Hablar de forma abierta sobre el duelo con la pareja puede ayudar a entender
y aceptar la forma de afrontarlo de cada uno. Expresar sus emociones, sus deseos o

sus miedos, puede ayudar a entender a su pareja y poder fortalecer asi esos vinculos
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que les unen. Es por ello por lo que la comunicacién verbal y no verbal puede verse

afectada de diferentes maneras, tal y como nos cuentan Arnau y Natalia:

“...despues de 3 dias vinieron los mas cercanos [...], alguien hizo un chiste y Arnau se
puso a reir. ¢Y yo me acuerdo de pensar © ;y como puede reir? ¢cdémo tiene fuerzas

para reir?” (Madre)

“...Siempre ha sido muy respetuoso. El tema tabu de si queriamos tener otro hijo; lo
decidi yo. Le dije “Arnau, a partir de ahora, cuando quieras”. Y él se imaginaba que

nunca mas tendriamos otro hijo...” (Madre)

“...somos una pareja con mucha comunicacion y se lo dije “Arnau, me da igual lo que
tu digas, aqui la ultima palabra la tengo yo”. Esta claro que estaba en todo su derecho
de decir “oye natalia, mi opinién es igual de valida que la tuya” pero no se dio el caso.
Si se hubiera dado el caso quizds hubiera empezado a buscar argumentos para
defenderme para que mi opinion tuviera mas peso. Pero si me hubiera dicho que no,

sequro hubiéramos tenido discusiones...” (Madre)

4.2. Relaciones de pareja

En el aspecto de las relaciones intimas con su pareja ?>275) una de las partes puede
promover el contacto sexual como una busqueda de cercania e intimidad, a pesar de
que tal comportamiento puede verse como inadecuado e interpretarse como una
muestra de insensibilidad por la otra parte... lo que puede dar origen a conflictos de
pareja. Asimismo, la actitud que se presente dependera de varios factores como la
naturaleza de la relacion de pareja, la etapa de vida en que ellos se encuentran, su
situacion econdmica y la predisposicion emocional para asumir el papel de padre. De la
misma forma, se ha demostrado que las relaciones de pareja, en todo su esplendor, se

ven modificadas por todos los aspectos afiadidos tras la pérdida y la experiencia vivida.

“...Com a parella es dificil perque, la vida que portavem abans de tenir fills era...ja
Gltimament...pero.... em.... hi ha un component que crec que aixo ens ha passat a dues
parelles que conéixer, i es que la millor manera de recuperar-lo es tenint un altre fill. |
aixo timplica que, si mes no, hi torna a haver una, una... una aproximacié sexual. Pero,

no es... no es com podria ser anteriorment...” (Padre)
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CONCLUSIONES

Una vez concluida nuestra investigacion, retomamos los objetivos que nos propusimos
al principio de nuestro trabajo con el fin de comprobar si la tarea desempefada da

respuesta a todas aquellas preguntas que nos hicimos en un principio.

Los sentimientos de la madre y del padre son exactamente los mismos e incluso con la
misma intensidad en un momento exacto, que coincide con la tenencia de su hijo en
brazos, una vez nacido sin vida. El tenerlo en brazos tal como aconsejan los protocolos
para poder gestionar el duelo con mayores garantias, e incluso recibir sus huellas o
fotos, o ambas, como prueba de su nacimiento, se revela como un momento muy
doloroso para ambos que describen de la misma forma. Es después de este momento
tan delicado, cuando sus duelos se gestionan de distinta forma, lo cual no quiere decir

gue no sea doloroso para ambos.

El hombre, como ya comentamos a lo largo del trabajo, requiere de una vuelta a la
normalidad lo antes posible. Eso incluye, volver al trabajo, retomar actividades de ocio,
y porque no, encuentros sexuales con su pareja. Para el hombre, los dias posteriores a
la pérdida, son dificiles porque no sabe muy bien qué es lo que se espera de él. Se
muestra cauteloso ante su pareja para referirse al hijo perdido, porque no esta seguro
de si eso aumenta o alivia la tristeza de su pareja, y es habitual que prefiera no sacar el

tema, lo que en ocasiones le hace parecer indolente ante la situacion.

La mujer, sin embargo, pasa por diferentes etapas y elabora un duelo mas exhaustivo.
Se suele mostrar mas angustiada ante la situacién y pospone sus rutinas y vuelta a la
normalidad, porque para ella, ya nada es normal. Su sentimiento de pérdida es mayor,
ya que ha tenido que pasar por un parto, que no ha dado el fruto esperado. Ademas, se
ve afectada por el torrente hormonal que ocurre después de este hecho y las heridas
fisicas propias del alumbramiento y que en otras condiciones no serian tan dolorosas,
ahora, se magnifican uniéndose el dolor fisico con el emocional, lo cual da lugar a un

dolor dificil de explicar.

El hombre, en estas situaciones, obvia hablar del tema, no siente la necesidad de hablar
de sus sentimientos reiteradamente. Fija su atencién en el futuro proximo intentando no
anclar sus pensamientos en el pasado y en el hijo que ya no esta, prefiere pensar en
otro hijo que vendrd, pero sin intencién de reemplazar al hijo perdido. La mujer, es mas

reacia a pensar en estos momentos en otro hijo, siente que lo esta remplazando, y siente
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la necesidad de mostrar su dolor en la intimidad del hogar, porque fuera no se siente
comprendida por su entorno inmediato. Siente que nadie quiere hacer referencia a su
hijo perdido, cuando ella estaria todo el dia hablando de él. Es consciente de que no se
puede alargar mucho en el tiempo esta situacion, pero demanda poder expresarse sin

tapujos sobre sus sentimientos mientras tenga la necesidad.

Otro tema relevante en esta situacion es la toma de decisiones en la que se encuentran
los participantes de nuestro caso. Ante una ILE (Interrupcién Legal del Embarazo) la
mujer tiene la dltima palabra. ElI hombre participa expresando su opinién, intentando
expresar lo que supone seguir adelante con un embarazo condenado clinicamente e
incompatible con la vida. Pero es la mujer, la que decide en ultima instancia el futuro del
feto, el futuro de su hijo. Y es éste, uno de los momentos mas duros para ella en el
proceso. No sélo por lo sola que se siente, aunque tenga el apoyo y el beneplacito de
su entorno, si no por la responsabilidad que supone tener que acabar con la vida,
literalmente, de tu hijo, aunque sepas que no tiene viabilidad. Asi ante esta tesitura, el
hombre siente alivio al proyectar su visién en un futuro a medio plazo con un hijo sin
garantias de sobrevivir en el peor de los casos, o0 condenado a vivir entre maquinas en
el mejor de los casos, aunque ningln escenario es agradable. La mujer, aunque es
consciente del sufrimiento de ese hijo si llega a nacer, le pesa mas la responsabilidad
de decidir acabar con su vida para después parirlo. Este hecho es para ella muy doloroso

y dificil de explicar, aunque tiene la comprension y conformidad de todo el mundo.

Por udltimo, en nuestra investigacion hemos observado que tanto hombres como mujeres
tienen la necesidad de hablar con otros sobre la pérdida de su hijo. La mujer lo hace de
manera mas natural, mostrandose a propios y extrafos, y el hombre tal vez, lo hace de
manera mas intima, pero cuando lo hace, se muestra ante su interlocutor con sencillez,
sin tapujos e incluso en ocasiones sorprendiéndose de sus propias reacciones, al
recordar sus sentimientos, que insistimos en que son muy parecidos a los de la mujer

en forma, pero no en modo.

NUEVAS LINEAS DE INVESTIGACION FUTURAS

A lo largo de este trabajo nos han ido surgiendo preguntas y alternativas que en
ocasiones nos han obligado a retomar nuestro proyecto original para evitar perdernos
ante tantas posibilidades que se han quedado por el camino, pero que esperamos que

otros se animen a ahondar. El duelo perinatal, en todas sus circunstancias, es un hecho
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amplio para investigar, pero nosotras nos inclinamos por lineas que creemos quedan

descubiertas en la bibliografia y por tanto faltan estudios al respecto.

A medida que avanzaba nuestra investigacion, nos hemos llegado a cuestionar si
realmente existen diferencias en la elaboracién del duelo ante una ILE o una pérdida
perinatal espontanea. Otra de las dudas surgidas, ha sido si el hecho de tener un hijo

previo a la pérdida perinatal facilita la gestion del duelo en la pareja y su entorno.

También nos parece interesante la necesidad de profundizar en los aspectos
socioecondmicos y culturales de las parejas que se enfrentan a este tipo de pérdida, y

si cuentan con las mismas herramientas para afrontar la experiencia.

Sabemos como se intenta gestionar en nuestra sociedad el duelo perinatal, y que
responde a patrones socioculturales, y que sobre ellos se elaboran los protocolos
existentes en nuestros hospitales, aunque sigue habiendo una falta de cumplimiento por
parte del personal sanitario. También echamos en falta protocolos o guias de
intervencion, para entender la gestion del duelo en hombres y mujeres y sus diferencias,
gue ha quedado demostrado que las hay y que no tiene porqué ser una mejor que otra.
Sencillamente elaborar un guia para que el hombre entienda a la mujer y la mujer pueda

entender al hombre ante su mismo dolor, que en este caso es la pérdida de su hijo.
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ANEXOS

ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Grupo responsable de la investigacion: Mariola Ruiz Menéndez, Natalia Campayo
Garcia.

Centro: Universidad Rovira i Virgili, Campus Catalunya — Facultad de enfermeria

Somos dos estudiantes de 4° de Enfermeria de la Universidad Rovira i Virgili (Tarragona)
y estamos realizando el trabajo de Fin de Grado, con el objetivo de finalizar nuestros
estudios universitarios.

El objetivo del trabajo es realizar un estudio cualitativo mediante el estudio de un caso
sobre la vivencia emocional ante una perdida perinatal vivida en la madre y en el padre.
Dicho estudio pretende proporcionar mas visibilidad y conocimiento acerca del duelo
perinatal y de como lo viven los padres desde sus perspectivas personales.

Con dicho consentimiento, se le informa que va a participar en una entrevista para la
obtencion de resultados y poder dar respuesta a nuestros objetivos del trabajo.

La entrevista serd abierta, permitiendo a los participantes poder expresar todo aquello
que desee aportarnos. Ademas, las responsables de dicha entrevista podran realizar
una serie de preguntas concretas a medida que avance la entrevista, si asi lo consideran
oportuno, con la finalidad de complementar o aclarar dudas que puedan surgir durante
la actividad.

Usted esta en su derecho a no responder si en algin momento alguna pregunta le
incomoda o simplemente desea abstenerse, a retirarse en cualquier momento, de una
parte, o de la totalidad de esta si asi lo considera.

La informacion y los datos obtenidos serdn utilizados Unica y exclusivamente con
finalidad y/o objetivos académicos. Se garantiza la confidencialidad de toda la

informacion y datos facilitados durante la entrevista.

Si tiene alguna duda durante su participacion, puede contactar con cualquiera de las

responsables: Natalia Campayo Garcia (nataliacampayogarcia@gmail.com) o Mariola

Ruiz Menéndez (mariolaruiz87@gmail.com)

Usted tiene derecho a conocer/consultar los resultados del trabajo una vez finalizado.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Yo, mayor de edad y con DNI

, actuando con libre consentimiento, con nhombre e interés propio.

DECLARO QUE:

He sido informado/a de los objetivos y he comprendido el significado de dicho trabajo,
asi como también he aclarado mis dudas al respecto.

Mi colaboracion es totalmente libre y voluntaria. Tengo derecho a retirarme en cualquier
momento, revocando asi mi consentimiento sin ningun tipo de penalizacién para mi.
También renuncio a cualquier beneficio econdmico, académico o de cualquier otra
indole que pueda derivarse del trabajo.

También he sido informado/a del acceso y tratamiento de datos de caracter personal
que se realizara de acuerdo con las finalidades previstas, y en estricto cumplimiento de
los principios generales estipulados en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, asi como sus
normas de desarrollo.

Por todo esto, doy mi consentimiento a participar en el trabajo y acepto acceder a una

entrevista.

Tarragona, dia de del 2020

(Firma del participante) (Firma de las responsables)
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ANEXOS 2: GUION DE LA ENTREVISTA

DATOS EPIDEMIOLOGIA
NOMBRE: Natalia (madre) / Arnau (padre)
EDAD: 35 (madre) / 38 (padre)

NUMERO HIJOS PREVIOS: 1

FECHA DE LA PERDIDA: 29/04/2019

OCUPACION LABORAL: profesora (madre) / comercial (padre)

GUION DE LA ENTREVISTA (PADRES)

Puede narrarnos, de la manera mas detallada posible, como viviste tl, en particular, la
experiencia a partir del momento que os dieron la noticia de que vuestro hijo tenia una

malformacion.

e En relacién con el momento del diagnostico: ¢En qué semana os dieron la
noticia?, ¢como fueron las explicaciones de toda la informacion?, ¢Cémo te
sentiste al recibir la noticia?

e Enrelaciéon con el parto: ¢ Como fueron los dias previos al parto?, ¢ Como fue el
momento del parto?, ¢, qué recuerdos tienes de la vivencia de ese momento?

o Puedes explicarme el momento en el que nacié tu hijo: ¢qué hicieron los
profesionales? ¢ Y vosotros?

¢ En el momento del alta y volver a tu rutina habitual: ¢ me puedes explicar como
fueron esos dias?, ¢ hicisteis algun tipo de ritual o ceremonia para despediros de
vuestro hijo?, ¢necesitaste ayuda profesional después de vivir toda esta
experiencia?, ¢,como fue la incorporacioén a la vida laboral?

e Hablando del proceso de duelo: ¢Como definirias el duelo que has vivido tu?
¢ Lo consideras distinto al que haya podido pasar tu pareja?

e Enturelacion de pareja: explicame como lo afrontasteis durante todo el proceso
y si hdblame de los posibles cambios que se hayan podido producir en vuestra

relacion.
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e El hecho de tener hijos previos, ¢crees que te ayudd a afrontar de una manera
distinta la perdida?

e En relacién con vuestra familia y amigos: ¢.cdmo viviste su relacion contigo en
este momento?, ¢ qué sentimientos tuviste en relacidon con este tema?

e En relacion con el duelo perinatal y su visibilidad en la sociedad: ¢cémo crees
gue se vive este tema en la sociedad? ¢qué cosas te gustaria que fueran
diferentes?

e Ahora que ya ha pasado un tiempo: ¢crees que te ha cambiado esta
experiencia?, ¢como? ¢qué les recomendarias a una pareja que estan a punto
de pasar por lo mismo que vosotros?, ¢consideras que hiciste algo que no

volverias hacer, y viceversa? ¢ El qué?

GUION ENTREVISTA (CUIDADORA)

Puede narrarnos, de la manera mas detallada posible, como viviste td, en particular, la
experiencia a partir del momento que te dieron la noticia de que su hijo padecia una

malformacion.

e En relacion con el momento en el que le explicaron lo sucedido: ¢En qué
momento te dieron la noticia?, ¢Como fueron las explicaciones?, ¢Cémo te
sentiste al recibir la noticia?

e En relacién con el parto: ¢Como te explicaron la experiencia?, ¢ Te explicaron
cémo fue el momento del parto?, ¢ Cémo recuerdas el momento en el que te
explicaron como fue el parto?

o Puedes explicarme como se expresaron cuando te explicaron el momento del
parto: ¢ gué hicieron los profesionales? ¢ Y qué hicieron los padres?

e En el momento del alta y volver a tu rutina habitual: ¢ Te explicaron como fueron
esos dias?, ¢sabes si hicieron algun tipo de ritual o ceremonia para despedirse
de su hijo?, ¢,sabes si necesitaron ayuda profesional después de vivir toda esta
experiencia?, ¢te comentaron cémo fue la incorporacion a la vida laboral?

e Hablando del proceso de duelo: ¢ Como definirias el duelo que han vivido tanto
el padre como la madre? ¢ consideras que lo han podido vivir de maneras?

e En la relacién de pareja: te han explicado como lo afrontaron durante todo el

proceso y si se han producido posibles cambios a nivel de pareja.
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El hecho de tener hijos previos, ¢crees que les ayudd a afrontar de una manera
distinta la perdida?

En relacién con el duelo perinatal y su visibilidad en la sociedad: ¢cémo crees
que se vive este tema en la sociedad? ¢qué cosas te gustaria que fueran
diferentes?

Ahora que ya ha pasado un tiempo: ¢crees que les ha cambiado esta
experiencia?, ¢como? ¢qué les recomendarias a una pareja que estan a punto
de pasar por lo mismo que ellos?, ¢consideras que hiciste o dijiste algo que no
volverias hacer, y viceversa? ¢ El qué?

En relacion con la importancia de dar visibilidad a la sociedad: ¢ Crees que es

importante compartir una experiencia como esta? ¢ por qué?
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