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Resumen

Investigacion de segundo orden a partir de una revision documental acerca de las diferentes
perspectivas sobre la muerte perinatal y neonatal, los impactos emocionales en los padres, la
familia y la asistencia profesional desde el ambito de la salud. Se encontré6 movilizacion frente al
tema por parte del personal de la salud mediante planteamientos que invitan a generar cambios a
partir de vacios considerables en las practicas y acompafiamiento, y en ocasiones escasa
sensibilidad con las familias que viven la pérdida. Se contrastd lo anterior con una entrevista a
profundidad a una pareja, padres de un hijo fallecido en etapa perinatal, que evidencia situaciones

de escasa sensibilidad y trato inadecuado por parte del personal de salud, ademas de ausencia de
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acompafiamiento por algun profesional ante la situacion de duelo. Se encuentran fallas en los
procesos de salud y, necesidad de implementar protocolos diferenciados que respondan de manera

adecuada a las necesidades particulares de estas familias.

Palabras claves: muerte perinatal y neonatal, duelo, pérdida, asistencia en salud, segundo orden.
A HUMANIZING LOOK IN FRONT OF THE PERINATAL AND NEONATAL DUEL
Summary

Second order research based on a documentary review about the different perspectives on perinatal
and neonatal death, the emotional impacts on parents, the family and professional assistance from
the health field. Mobilization was found on the subject by the health personnel through proposals
that invite to generate changes from considerable gaps in the practices and accompaniment, and
sometimes little sensitivity with the families living the loss. The foregoing was contrasted with an
in-depth interview with a couple, parents of a deceased child in the perinatal period, which
evidences situations of poor sensitivity and inadequate treatment by health personnel, in addition
to absence of accompaniment by a professional in the situation of duel. Faults are found in health
processes, need to implement differentiated protocols that respond adequately to the needs of these

families.

Keywords: perinatal and neonatal death, grief, loss, health care, second order.

Introduccién

Frente al duelo perinatal y neonatal se vienen dando avances y nuevos abordajes, en un intento por
hacerlo visible y brindar a los padres, madres, hermanos y familiares que sufren la perdida una

atencién adecuada, ademas de orientacion a los profesionales en salud que atienden este tipo de



casos. Esto ha propiciado una apertura con mayor sensibilidad y especificidad frente al tema,
asumido como tabu hasta hace unos afios, pero que a partir de la observacion del impacto
emocional que genera en las familias y médicos y profesionales de salud, ha requerido de analisis,

estudios y de la creacion de guias de atencion.

La muerte de un hijo es una muerte prematura, no acorde a lo esperado desde la l6gica de la vida,
donde la perspectiva es que sean los padres quienes fallecen primero. Se rompen las ideas sobre la

muerte, sobre el olvido y se da entrada a nuevas formas de transitar la existencia

El proceso de gestacion conlleva emociones de alegria, alrededor de este se tejen ilusiones, suefios,
se construyen planes en familia. Es lo natural ante una vida que comienza, sin embargo, cuando
los sentimientos de alegria se ven troncados por el diagnostico de una enfermedad de alto riesgo
que pone en juego la nueva vida, la familia inicia un proceso que conlleva sentimientos de angustia,
incertidumbre, tristeza, desesperanza y se da inicio a un proceso que ha sido denominado duelo
anticipado, el cual es mencionado por Davalos et al. (2008), como el duelo que comienza antes de
la muerte, en el momento en que se da un diagndstico de incurabilidad, y que a su vez permite, de

cierta manera, una adaptacion a esta situacion.

Con el fin de superar la pérdida, las familias recurren a diferentes métodos, orientados a la
busqueda de un bienestar y a la perpetuacion del hijo que partid. Se hace evidente en las narrativas
de las familias, especialmente madres, el deseo de mantener vivo el recuerdo, el miedo a que su
hijo muera en el olvido, por lo que se convierte en un reto significativo y una forma de alivio hacer
parte de grupos de apoyo, utilizar imagenes, fotos, realizar rituales y mantener a su hijo en su lugar

dentro de la familia.

Especificamente se tendra en cuenta la muerte del hijo en etapa perinatal o neonatal. Para Bernal

y Cortes (2014) la muerte perinatal incluye los mortinatos, fetos de 28 semanas de gestacion o mas



y las muertes neonatales que aluden a bebes nacidos vivos, que fallecen dentro de los siete primeros
dias de vida. Segun las asociaciones Umamanita y el parto es nuestro (2015), incluye la muerte
que se produce de la semana 22 de gestacion, hasta la primera semana de vida o incluso los 28 dias
de nacido, cuando se conoce el diagnéstico durante la gestacion. A partir de ese conocimiento del
diagndstico desde el embarazo se inicia el proceso de duelo, el cual se acompafia de situaciones de
dolor, temor, ansiedad y otras manifestaciones, de forma prolongada: de manera que se vivencian

diversos duelos, un duelo y ansiedad anticipado y un duelo ante la pérdida.

A partir de la revision documental para realizar este trabajo, se observa un marcado interés de los
profesionales de la salud frente a la generacion de estrategias que faciliten el proceso de duelo de
padres y familiares ante la pérdida de un hijo en estas circunstancias. Este interés puede surgir
porque ellos viven y acomparian a los padres durante el proceso de muerte de los bebés, debido a
que la situacién de muerte se da al interior del hospital, dado que el diagndstico es conocido desde
la gestacion, los bebés generalmente no van a casa. Situacion que a su vez posibilita una
preparacion a través de acuerdos entre los profesionales de salud y la familia frente a la atencion
del bebé. Permite a los padres tener mayor claridad frente a lo que desean hacer ante su hijo y la
forma de proceder desde diferentes aspectos, como son las visitas, el tipo de atencion médica y
procedimientos a los que se expondra el bebé; la solicitud de espacios de privacidad y de tiempo

con el bebé, y las diligencias a nivel administrativo.

La motivacidn para realizar este ejercicio de investigacion parte de una vivencia personal de una
investigadora, que la sensibiliza y genera contacto con otras madres que han vivido la misma
situacion; en sus dialogos se encuentra un deseo y una lucha constate porque su duelo sea
reconocido y respetado, por un cambio de paradigmas frente al duelo perinatal y neonatal que

vivencian como una pérdida que, para el medio social, suele abordarse como menos importante.



Esta postura puede estar asociada al breve tiempo de permanencia del bebé, pero a la vez con
tendencia a minimizar otras situaciones particulares como las expectativas de los padres y otros
familiares, en especial los menores de edad, los hermanos, en el caso que se tengan, quienes viven
un sentimiento de vacio casi incomprensible. Para el presente caso, la experiencia vivida por una
investigadora y referida al tema, propicia que el investigador se nutre de su propia sensibilidad en

este proceso reflexivo, alrededor del tema de duelo perinatal y neonatal.
Metodologia

Se realiz6 una investigacion de segundo orden a partir de una revisién documental en el tema del
duelo perinatal y neonatal, desde visiones tradicionales a partir de la Psicologia, la enfermeria y
otras areas de la salud, hasta perspectivas sistémicas alrededor del duelo por la muerte de un hijo
durante el periodo perinatal y neonatal, tras un diagnostico de enfermedad de alto riesgo, conocida

durante el proceso de gestacion.

Realizar una investigacion desde una mirada de segundo orden se traduce en un acto de
observacion mediante el cual se pretende conocer y reflexionar como participante activo y
proactivo; implica trazar senderos, usar lentes de diversos calibres y, desde diferentes perspectivas
observar. Permite acercarse a la realidad y conocerla desde adentro, a través de procesos auto
reflexivos que permiten entrar en ella, mirarla detenidamente y mirarse asi mismo dentro y fuera
de ella, es un proceso de creacion en cuanto se da voz a hechos, a situaciones, se da forma a la

realidad y se construyen nuevas realidades.

Segun Mejia (2002), la observacién de segundo orden es una observacion de la realidad
conformada por sujetos activos, quienes, a su vez observan, describen e interpretan y en

consecuencia influyen en la realidad. Para el autor, el investigador no hace observaciones objetivas



de larealidad, sino que hace referencia a sujetos que hacen parte de la realidad y a su vez la realidad

esta en ellos.

Para la seleccion de documentos se tuvo en cuenta investigaciones, tesis de grado, libros y articulos
publicados en el tema, desde diferentes areas. Ademas, se contrasté la revisién documental, con
una entrevista a profundidad realizada a una pareja de padres, profesionales del area social, quienes
tuvieron la vivencia de perder un hijo en etapa perinatal. Algunos apartes de esta entrevista se
evidencian en el presente texto, donde se busca articular la conceptualizacion y los hallazgos

investigativos, con el proceso experiencial vivido por unos padres ante la muerte de su hijo.
Revision documental

Aguilar Garcia (2012), medico formado en tanatologia, en su tesis, El Duelo en Padres que Pierden
un Hijo Recién Nacido, encuentra como puntos en comun la escasa atencion y acompafiamiento
que se brinda a los padres durante el proceso de muerte de su hijo recién nacido. Sus objetivos
estdn enfocados a ofrecer una mejor atencion, a traves de la modificacion de tramites
administrativos y politicas hospitalarias. De otro lado plantea brindar un mejor acompafiamiento,
entender y apoyar a los padres para que elaboren su duelo y puedan sobreponerse a la pérdida,

aportar a disminuir la culpa y propiciar mayor comprension frente al dolor.

Enfatiza que la muerte neonatal es una pérdida y plantea que las reacciones frente a la pérdida de
un recién nacido no son las mismas que se producen ante el aborto, o tras la pérdida de un hijo en
etapa de nifiez o en la edad adulta, pero si guardan ciertas similitudes. Para el tratamiento del duelo,
tanto en el caso del aborto como en el del neonato, es comin que la sociedad, e incluso algunos

profesionales de la salud, no lo consideren como una pérdida real.



Segun este autor, la naturaleza del duelo esta directamente asociada a la forma de la muerte, en
algunos casos, los neonatos fallecen de manera subita, lo que no posibilita que se dé una despedida
y se elabore un duelo anticipatorio. Se genera asi un dolor devastador y mayores dificultades a
nivel emocional, en comparacién con los casos donde previamente se conoce el diagndstico; de

esta manera, la resonancia emocional difiere.

Concluye que los padres sienten mayor tranquilidad cuando se les permite el contacto fisico y
amoroso con su bebé, y requieren de apoyo desde el momento en que se da el diagnéstico de su
hijo. Dado que el bebé muri6 al nacer y no se convivié con él o no se pudo sostener en los brazos,
se constituye en una pérdida profundamente dolorosa para los padres; el no brindar un
acompafiamiento adecuado al duelo puede tener repercusiones en la pareja, e incluso puede
llegarse a la desintegracion familiar. Es prioritario que el personal de salud, médicos, enfermeros
y trabajadores sociales, tengan conocimientos basicos en la forma de orientar a los padres que
pierden un hijo; al no estar preparados para dar noticias como la muerte de un bebé, puede dar la

sensacion de ser personas frias y poco sensibles.

Aguilar (2012) se inquieta por el tema del duelo ante la pérdida de un recién nacido, a partir de su
experiencia en la unidad de cuidado intensivo neonatal, que le genera reflexiones sobre el cuidado
que debe ofrecerse al bebé, a los padres, y plantea la necesidad de un equipo médico formado en
ofrecer el acompafiamiento adecuado. Desde una postura humanizadora propone integrar los
cuidados paliativos en el cuidado de los neonatos; los profesionales de diferentes disciplinas
pueden apoyar al proporcionar un ambiente calido y profesional, en el cual los cuidados paliativos
se integran en los cuidados del paciente y la familia, independientemente de que la meta sea
conseguir la cura, prolongar la vida, o solo paliar y proporcionar desahogo hasta el momento de la

muerte.



Séenz (2017) enfermera interesada en el tema, realiza su trabajo de grado con el objetivo de hacer
visible y resaltar el papel de la enfermeria en el duelo perinatal, a traves del planteamiento de un
plan de cuidados, dado que la enfermera es la persona mas cercana al proceso, por ser quien pasa
mayor parte del tiempo con la familia desde el ingreso al servicio hospitalario hasta el momento
del alta. Considera de gran importancia que estén formadas para brindar a las familias que viven
la pérdida la mayor claridad en la informacion frente a la muerte, las causas, con el fin de disminuir
0 evitar la culpa en los padres; igualmente formacion en el proceso de duelo perinatal y sus etapas,
para proporcionar estrategias de afrontamiento que ayuden a sobrellevar el duelo de una mejor
manera; resalta ademéas la cercania que debe tener la enfermera para posibilitar expresion,
comodidad y tranquilidad a la madre. Enfatiza la necesidad de humanizar el parto, brindar un
ambiente de tranquilidad para la madre y la familia, quienes atraviesan un dificil momento: dar a
luz a un hijo que no vivira; se debe proporcionar un espacio diferenciado, el cual ain no es
implementado en la mayoria de los servicios hospitalarios. A partir de la lectura del texto se
evidencia como la enfermeria asume un rol de cuidadora que sobrepasa el cuidado en salud fisica,

para ofrecer el cuidado de la salud emocional de la madre.

Igualmente, Lopez Garcia (2011), también enfermera, resalta que el duelo perinatal es un tema
delicado, condicionado por diversos factores y que desencadena reacciones de duelo en los
progenitores y situaciones de dificil manejo en el personal de la salud. Son duelos que al tener

poco reconocimiento y consideracion, pueden complicarse y provocar trastornos psiquiatricos.

La autora plantea la necesidad de conocer el significado de la pérdida para los padres, con el fin
de evitar posturas no acordes a sus expectativas, ni generar protocolos de atencion generalizados.
Refiere como los avances en Ginecologia y Obstetricia permiten ver la imagen ecogréafica del hijo

en gestacion desde el inicio del embarazo, lo que facilita el apego de los progenitores con el hijo



que esperan, a la vez que permite que los padres, al conocer en muchos casos la presencia de
anomalias, tomen decisiones de, literalmente, vida o muerte sobre su hijo y la continuidad del

embarazo.

Ronald Knapp (1986), citado por Lépez Garcia (2011), sefiala algunas constantes en el proceso de
duelo de progenitores, como son promesa de no olvidar nunca al hijo, reivindicando su existencia,
frente a la presion del entorno para que lo olviden; deseos de muerte para estar juntos, aumento en
las creencias religiosas, cambio de ideas sobre la vida con mayor relevancia hacia los detalles

pequefios, mayor empatia ante el sufrimiento de otros y persistencia del dolor.

Este articulo muestra una mirada critica sobre el abordaje que se ha venido dando al duelo perinatal
y neonatal, donde a partir de la necesidad de dar una respuesta que mejore la atencion a los padres,
lleva a generalizar los casos, lo cual pone al personal de salud en una postura de cumplimiento de
unas tareas o pasos, bajo el supuesto de que cada familia requiere lo mismo y presenta el mismo
sentir ante la pérdida. La autora plantea que cada persona es diferente, al igual que su apego con
el recién nacido o el no nacido, y también lo es su manera de afrontar la pérdida. Propone que el
personal médico, mas que basarse en protocolos y guias de atencion, requiere de aprendizajes para

desenvolverse ante estas situaciones.

Para Cordero et al. (2004) la pérdida de un hijo emerge como uno de los fendmenos de estrés
emocional méas intensos que puede experimentar una persona a lo largo de la vida, con grandes
implicaciones para el rol social, la vida de pareja y los vinculos sociales inmediatos. El articulo
remite a estudios realizados frente al impacto de ver o no al hijo recién nacido fallecido, en los que
se encuentra un mejor afrontamiento y menores secuelas negativas en madres que decidieron no
ver ni tomar a su hijo en brazos. Cada padre y madre cuentan con caracteristicas diferentes, por lo

que implementar protocolos generalizados no garantiza una adecuada atencion que beneficie a los



padres ante la pérdida; sugiere desarrollar habilidades enfocadas a la escucha, al respeto,

sensibilidad y comprension; aspectos que pueden ser mas Utiles en el primer momento del duelo.

Laverde Rubio (1998) docente investigador del Departamento de Psiquiatria de la Universidad
Nacional de Colombia, busca precisar las condiciones de respuesta psicolégica normal o
patoldgica en pacientes usuarias del Instituto Materno Infantil, que ingresen al servicio de
obstetricia y cuyo embarazo se encuentre en un periodo de 28 o mas semanas de evolucion y
culmine con la muerte del hijo durante este periodo, o hasta 28 dias de vida extrauterina. Establece
como factores que favorecen el desarrollo de un duelo normal, la posibilidad de vincularse la madre
con el hijo en forma concreta y no solo en la fantasia. Es decir, que la madre tenga suficiente
contacto visual y tactil con su hijo enfermo, moribundo o muerto; que reciba suficiente
informacion acerca de la condicidn de su hijo, su diagndstico y expectativa de vida; que tenga la

posibilidad de asignar nombre a su hijo y participar en las ceremonias funerarias.

En el estudio evidencia que las madres que no entran en contacto visual y tactil se relacionan con
el hijo imaginado y no con el hijo real, siendo esta una relacidn de tipo narcisista, consigo misma,
lo que tiende a perpetuar el duelo al no modificarse con la realidad. Se requiere por tanto de la
relacion concreta entre la madre y su hijo muerto, para que pueda aceptarse su perdida y abrir la
posibilidad de elaborar la perdida. En las recomendaciones plantea que el equipo de salud mental
de un servicio de neonatologia debe educar y sensibilizar al personal sobre las necesidades del
bebé, pero también debe seguir algunas recomendaciones en el manejo de esta situacion, como
brindar informacion objetiva y completa sobre la condicion del bebé, facilitar y permitir el contacto
visual y tactil entre madre-hijo, que incluye al nifio enfermo, moribundo y también el cadaver del
nifio; promover gque la madre asigne un nombre a su hijo, facilitar la participacion de la madre en

las ceremonias funebres, como ritos facilitadores del duelo. Proporcionar el soporte emocional



necesario para facilitar la expresion de las vivencias de la madre en la fase aguda del duelo, sin

necesidad de suministrar ansioliticos y antidepresivos.

Alvarez, Claramunt, Jové y Santos (2009) realizan un recorrido que abarca las experiencias de
mujeres que han perdido sus hijos, ademas de la experiencia personal de una de las autoras. Se
aborda la pérdida desde el punto de vista psicoldgico, el cémo acompafar emocional y
psicolégicamente este proceso. Se dirige tanto a profesionales que participan en estos momentos

(ginecologos, enfermeras, psicologos), como a familiares que quieren ayudar a sus seres queridos.

Refiere ciertos pasos que deben tenerse en cuenta al momento de la muerte perinatal o neonatal,
como son la adecuada y oportuna informacion brindada a los padres acerca de lo que sucede,
buscar la persona ideal, un lugar que en la medida de lo posible sea tranquilo, intimo y genere
confianza. La brevedad del discurso, adaptado al nivel de quien lo recibe y explicando toda la
verdad soportable para la ocasion, posibilitar las reacciones emocionales y acogerlas, responder a
todas las dudas que puedan surgir, dar informacion de los hechos futuros para transmitir seguridad
y posibilitar una adecuada toma de decisiones. Invita al personal de salud a tener una postura de
mayor comprension y empatia frente al otro, permitir respeto a partir de un acompafiamiento, sin
establecer reglas, sino dejando que sean los familiares quienes tomen las decisiones mas

importantes para ellos, facilitando de esta forma el proceso de duelo.

De otro lado, Fonseca Gonzalez (2010) centra sus objetivos en conocer y comprender el proceso
de duelo gque enfrentan los miembros de una familia tras la pérdida de un neonato. Comprender las
crisis emocionales que conllevan a la pérdida de salud fisica y psicolégica. Mencionan estrategias
para que cada integrante de la familia elabore su propio duelo y como trabajar dichos procesos,
mediante rituales para reestructurar su vida y el vinculo familiar; propicia un mayor acercamiento

a la vivencia de las familias que pierden a un hijo en la etapa neonatal. La investigadora plantea la



pérdida como una realidad que ha existido siempre pero que solo hasta hace pocos afios comienza
a hacerse visible, debido a que en el pasado se tapaba esta situacion, lo que repercutia en problemas
a nivel familiar importantes, donde las madres se embarazaban casi de forma inmediata a la pérdida
y sufrian en silencio grandes temores y tristeza, de igual manera los hermanos, quedaban en un
plano de incomprension, al no entender que pasaba con el hermanito que habian esperado y que

no se quedaba.

La investigadora narra, a manera de introduccion, la forma cdmo vivié la muerte de su hija, lo que
propicia mayor cercania al tema y tocar puntos que se viven al interior de la familia. Recorre los
aspectos médicos, como son las posibles causas de muerte neonatal, la recuperacion fisica posparto
y los aspectos psicolégicos, donde muestra como una mujer en estado de embarazo pasa por
sentimientos de ambigledad: feliz por la nueva vida, pero a la vez con temor por los cambios que
trae consigo. Situacion que se modifica al momento en que asume su maternidad, siente los
movimientos fetales, lo que hace que se reestablezca el vinculo con el bebé. Para el padre también
se vienen cambios, la nueva vida le genera temor ante la expectativa de su paternidad y como la
asumira, puede existir preocupacion por la crianza y por aspectos econémicos. Por otro lado, estan
los hermanos, quienes ante la noticia de un nuevo bebé generan nuevas ilusiones, adivinan su sexo
y hacen planes de los juegos que compartiran; suelen ademas guardar juguetes para su hermano
por venir, aunque también pueden presentar sentimientos de envidia por temor a ser desplazados

por el nuevo hijo.

En lo anterior se puede observar cdmo desde el momento en que la pareja conoce su estado de
gestacion se genera un impacto psicolégico para la familia, cambios en la organizacion del sistema,
se pasa por sentimientos de incertidumbre, temor, duda, pero a la vez por sentimientos de alegria

ante la nueva vida que desde ese momento hace parte de la familia. Lo que evidencia la



construccion del vinculo antes del nacimiento; previo al embarazo ya existe un anhelo, una ilusién
que se convierte en realidad al momento de la gestacién, cuando el nuevo integrante asume un
nombre, una identidad y lugar en la familia y tiene un valor para cada uno de ellos, como hijo,
hermano. Todo ello, ante la muerte de ese hijo en su etapa neonatal, conforma, sin lugar a duda,

una Pérdida.

La autora plantea que las reacciones ante la pérdida son diferentes entre los padres, la madre pierde
una parte de si misma, siente una profunda tristeza, culpa y vacio emocional y fisico; la reaccién
del padre puede ser diferente, ya que puede sentirse obligado a ser fuerte para brindar apoyo y
consuelo a su pareja y familia, esto sin dejar de reconocer que también pasa por sentimientos de
tristeza ante la pérdida. Para los hermanos el impacto esta asociado a su etapa de desarrollo, la cual
permite la comprension de la muerte del bebé, por lo que es recomendable hablar con la verdad y

hacerlos participes del proceso.

Segun, Fonseca Gonzalez (2010), es de gran importancia abordar el duelo de manera correcta, las
familias requieren de apoyo, de intervencion de un tanatélogo, segun ella que facilite la elaboracion
del duelo a través de rituales y de una asesoria. En su texto rescata a cada uno de los integrantes
desde su posible sentir y la forma de reaccionar ante la muerte de un bebé, lo que permite una
visidn mas amplia de lo que las familias deben atravesar en su camino de duelo. Su mirada es
importante, en tanto facilita que cada integrante vea al otro. Es muy comin la separacion de los
padres posterior a la muerte de un bebé, lo que puede estar asociado a la falta de acompafiamiento,
a no saber entender por la situacién que el otro pasa, al no lograr encontrar puntos de
comunicacion, que lleva a las familias a una separacién, lo cual no es usual que se de en otros tipos

de duelo.



Frente al anterior argumento Bucay (2010) diferencia el sentir de la madre y el del padre, evidencia
cémo cada uno asume y reacciona ante la pérdida de una forma diferente, lo cual, al no lograr ser
comprendido y llevado a acuerdos y expresiones claras, mediante una comunicacion adecuada,
puede llevar a separaciones de la pareja. Ademas, resalta la importancia de permanecer unidos,

como una forma de apoyo para el afrontamiento ante la pérdida de un hijo.
Perspectiva sistémica

Para Bogza (2015) el duelo por muerte perinatal o de un recién nacido es mucho méas dolorosa que
cualquier otra muerte, en especial para la mujer, por lo cual enfatiza que el personal de salud no
debe minimizar la pérdida, ni presionar para su pronta superacion, ya que esto puede llevar a un
embarazo inmediato con repercusiones a nivel fisico y psicologico. Es importante que se dé el
reconocimiento de Pérdida y abordar el duelo con las familias, trabajar las fantasias frente al hijo

que se ha perdido, su autoimagen y el miedo y culpa en padre y madre.

La autora enfatiza la colaboracion de la familia en las dos primeras tareas del Duelo, hacer parte
de las decisiones relacionadas con el cuerpo, el nombre, el funeral, las fotos, tener los reportes
médicos; todo eso ayuda a que se haga real la pérdida. De otro lado estan los hermanos, quienes
no deben olvidarse; ante la muerte perinatal o neonatal ellos viven una muerte invisible, no ven al
hermano que han perdido, lo que la hace menos real, y puede afianzarse si los padres tampoco la
asumen como real. La comprension de la muerte en un nifio depende del desarrollo cognitivo y
emocional, no tener una adecuada comprension de esta puede generar sentimientos de culpa hacia
si mismo o hacia los padres. Ante este tipo de muerte, la familia debe elaborar un duelo por lo que
pudo tener y por lo que ha perdido. Para la autora debe remitirse a la familia a grupos de apoyo y

realizarse un acompafiamiento continuo.



Si bien reconoce la adaptacion para cada familia, aporta recomendaciones generales donde se
destaca ayudar a los padres a vincularse con el bebé, que puedan cogerlo, cuidarlo, si ha fallecido
que pueden sostenerlo y tener el Gltimo contacto; facilitar que los padres asistan al funeral y demas
rituales. Muchas de estas muertes ocurren por anomalias congénitas, por lo que los padres
requieren de informacién y apoyo. Recordar la pérdida no es dafiino, es sano recordar aniversarios y
ofrecer compafiia en esas fechas, es conveniente ayudar a los padres a expresar sus sentimientos,
fantasias respecto al hijo muerto, que reciban ayuda frente a emociones como el miedo, culpa, ira; el
terapeuta debera, en la medida de sus posibilidades, dar respuesta a las preguntas que las personas se
hacen frente a la culpa. Se debe ayudar a padres y hermanos a expresar los miedos. Conviene ayudar a
los padres a que elaboren su duelo, se tomen un tiempo para su recuperacién, con el fin de evitar
embarazos proximos donde suele implicar factores de riesgo para el nuevo hijo, quien naceria con la

carga de ser sustituto del hijo que ya no esta.

De esta manera se visualiza una mirada integradora, que logra entrar en la familia y su sentir. Propone
como el terapeuta debe actuar frente a una familia de brazos vacios, frente a aquellos que han sido

tocados por la muerte de un hijo que se ha esperado.

PERSPECTIVA POSTURA FOCOS DE INTERVENCION

-Humanizacion de los

intervencion

Area de salud -Abordar el duelo para evitar que este se

convierta en patoldgico y genere trastornos

procesos

Enfermeras:

de

Séenz (2017)
Lopez (2011)

Médico  Santos
(2009)

Pediatras /
obstetras:
Cordero,

Palacios, Mena&
Medina (2004)

Laverde (1998)

psiquiatricos.

-Generar estrategias que faciliten el proceso
de duelo de padres y familiares ante la
pérdida

-El duelo perinatal y neonatal, se encuentra
condicionado por varios factores y puede
desencadenar reacciones de duelo en los
progenitores y situaciones de dificil manejo
en el personal de la salud.

-La pérdida de un hijo, emerge como uno de
los fendbmenos de estrés emocional mas
intensos que puede experimentar una persona
a lo largo de la vida, con grandes

Conocer el significado de la pérdida para
los padres, con el fin de evitar posturas no
acordes a sus expectativas, ni generar
protocolos de atencién generalizados

-Humanizar el parto, posibilitar un
ambiente de tranquilidad para lamadrey la
familia, quienes pasan por un dificil
momento, dar a luz a un hijo que no vivira,
en este contexto se propone permitir las
decisiones relacionadas al parto vy
proporcionar un espacio diferenciado, el
cual adn no es implementado en la mayoria
de los servicios hospitalarios.




implicaciones para el rol social, la vida de la
pareja y los vinculos sociales inmediatos.

Tanatologia

Aguilar  Garcia
(Médico-

tanat6logo 2012)

Fonseca
Gonzélez (2010)

Existe escasa atencion y acompafiamiento
brindado a los padres durante el proceso de
muerte de su hijo recién nacido.

Crisis emocionales que conllevan a la pérdida
de salud fisica y psicologica.

Toma en cuenta el vinculo madre, padre,
hermano y el hijo desde el proceso de
gestacion.

El padre y los hermanos son tenidos en cuenta
en el abordaje.

Diferencias entre padre y madre frente a la
pérdida.

Mayor acompafiamiento a los padres.
Disminucidn de los tramites legales.

Capacitar al personal en salud en
conocimientos basicos en la forma de
orientar a los padres que pierden un hijo.

Disminuir la culpa en los padres

Interés por la recuperacion de la salud
familiar

Rituales para reestructurar la vida y el
vinculo familiar.

Psicologia
Alvarez y Jové
(2009)

La muerte del hijo como una experiencia
dolorosa, unica y muy diferente a las otras
muertes de personas ya conocidas, debido a
dos aspectos fundamentales, El hijo existe en

Brindar un abordaje especial con
conocimiento, sensibilidad y respeto hacia
quienes sufren.

Lépez y Pi- o R Rituales, atencion a la familia después de
el imaginario
Sunyer (2015) la muerte.
El duelo como proceso de adaptacion ante la L .
o » Comprension de la pérdida.
pérdida, cuando un hijo se conoce por
primera y ultima vez al nacer, el nacimiento
y la muerte se entrelazan.
Ser una madre sin hijo, lo cual es una
paradoja, el cuerpo queda lleno de ausencia.
Sistémica La muerte perinatal o de un recién nacido es | En primer momento el reconocimiento de
Relacional mucho mas dolorosa que cualquier otra | Pérdiday que sea abordado el duelo con las
muerte, en especial para la mujer familias, trabajando las fantasias frente al
Bogza (2015 . hijo que se ha perdido, su autoimagen y el
gza ( ) Enfatiza que el personal de salud no debe mjied(z) la cul pa en a’dre madreg y
minimizar la pérdida, ni se debe presionar y P P y '
para que se supere pronto,
Se focaliza en las etapas del duelo
Puntos en | Busqueda de reconocimiento del duelo perinatal y neonatal.

comun

Necesidad de atencién y acompafiamiento a la familia

Los olvidados

Procesos de duelo anticipatorio ante esta situacion especifica

Consultoria medica ante posibles embarazos futuros

La familia en busca de apoyo a través de grupos y posibilidad de compartir el dolor

Mantener al hijo en su lugar en la familia.




Surgimiento de grupos de apoyo a través de redes sociales y medios virtuales

Grupos organizados, fundaciones que buscan el reconocimiento de la muerte perinatal y
neonatal

Entrevista a profundidad

Con el objetivo de contrastar las comprensiones teoricas, se realiz6 entrevista a profundidad a unos
padres que vivieron la muerte de su hijo en etapa perinatal, quienes ademas son profesionales del

area social y se motivan a participar de este proyecto a través de la narrativa de su vivencia.

A partir de la entrevista se encuentran puntos en comdn con las perspectivas abordadas en el
presente trabajo, los participantes mencionan que no contaron con un adecuado acompafiamiento
por parte del personal médico especializado, no se les brindd acceso a las atenciones requeridas y
consideran que el trato por parte de los profesionales de salud demuestra falta de humanidad, poca
sensibilidad y tacto al momento de abordar a las familias ante un diagndstico de gravedad, que
compromete la vida de su hijo. Los padres expresan como las palabras emitidas por un profesional
generan un impacto emocional que afecta la estabilidad y hace ain mayor el dolor y la rabia que
viven. Segun testimonio del padre “El primer impacto emocional que tuve fue cuando un
ginecobstetra, asumiendo un rol de juez, nos decia que la vida no valia la pena si un hijo venia
enfermo, los hijos se quieren pero se quieren aliviados, tenemos que interrumpir, en ese momento
senti que me arrancaban mi derecho a ser padre”. De otro lado mencionan como al encontrar una
profesional con actitud de respeto, escucha y comprension, se da un cambio frente a la forma de

asumir la situacion, se sienten acompafiados, apoyados y respetados en sus decisiones.



Mencionan que a pesar de las recomendaciones médicas de interrumpir, optaron por continuar con
el embarazo y permitir que todo se diera de manera natural, su hijo viviria hasta donde él mismo
lo lograra; sin embargo en su proceso fueron constantes los tratos médicos inadecuados que
denotaban poco interés y preocupacion frente a un embarazo que para ellos no tenia sentido
continuarlo conociendo el prondstico del bebé. Esto llevo a la falta de atenciones y de especialistas
requeridos durante el proceso de gestacion, “para ellos solo existia un diagnéstico y todos parecian
recitar palabras de un libro que recordaban de su formacion académica, no es compatible con la
vida”. Esas palabras tenian un poder tan grande en ellos, “podian ver la muerte aun sintiendo el
latido del corazén de mi bebé, sus objetivos ya no eran los ensefiados en las aulas de alguna
universidad, sanar, curar, propender por la salud, no, eran la muerte, la batalla estaba perdida sin

ni siquiera empezarla”

Los padres narran una situacion que se encuentra a lo largo del presente trabajo, donde ain no se
logra contar con un trato humanizado, que se atiendan las necesidades especificas, se piense en las
personas desde su dolor y su vivencia propia; aun no se cuenta con la capacidad de dar respuesta,
si se asumen protocolos generalizados, no corresponden a situaciones especificas. Falta
acompafiamiento y atender a los padres que viven la pérdida, se comparte el mismo espacio y no
se muestra calidez humana y diferenciada, que procure un efecto mas positivo a pesar de su

vivencia. Como lo narra la madre entrevistada:

El proceso de parto es doloroso, pero ain mas doloroso es saber que esta latente la posibilidad de
no salir de alli con tu hijo en brazos, duele el alma, duele la vida, las pocas fuerzas que tienes son
para pujar, porque sigues luchando para que todo salga bien; estas ahi sola, en una sala de trabajo
de parto, rodeada de otras mujeres que van a tener sus hijos, no hay nadie de tu familia, no hay un

solo profesional social que te acomparfie, no hay nadie que te de la mano, nadie que comprenda



que tu dolor no es solo fisico. De frente a la sala de parto ves como otras mamas dan a luz a sus

hijos y salen con ellos en brazos.

Ademas del trato mencionado por los padres entrevistados, por parte del personal de salud, se
observa como no existe una atencion interdisciplinaria que de un manejo integral, si bien se ha
encontrado que el personal de salud no cuenta con una formacion para el manejo de estas
situaciones. El sistema de salud debe posibilitar la presencia de profesionales preparados para
acompafiar a las familias y orientar a quienes intervienen, se debe dar una mirada y un abordaje
que integre las diferentes areas, que no solo atienda la salud fisica sino también psicoldgica de las

familias.
Reflexion de Segundo orden con los autores y perspectivas

Se encuentra que los autores de libros, textos e investigaciones parten de una realidad vivida, ya
sea desde su propia experiencia ante la muerte de un hijo en etapa neonatal o perinatal, o ante la
vivencia de acompariar a través de su profesion a familias que han sufrido la perdida. Desde alli se
ve como los adelantos que se han realizado frente al tema de duelo perinatal y neonatal parten de
la sensibilidad, la comprension y de la necesidad de posibilitar mejores condiciones y brindar un

servicio humano ante una situacion tan dificil.

Desde el personal de salud, se ha abordado el tema centrando sus objetivos en la atencion que se
debe brindar a las familias, se identifica como falencia la falta de preparacion para atender esta
situacion, a sabiendas que trae un fuerte impacto y que al ser ellos quienes estan ahi, deben
movilizar cambios para un mejor servicio. Estos cambios se requieren para dar un trato mas
humano, para brindar espacios de respeto, de privacidad, espacios con un manejo diferenciado a

las madres y padres que pierden a su hijo.



Desde la formacion académica puede pensarse en un vacio frente a la forma de abordar la muerte
en etapa perinatal o neonatal, que hace que los profesionales de la salud identifiquen que ante las
familias atendidas se ven como personas poco sensibles, cuando en realidad es una carencia en la
capacidad de manejar el tema; su distancia estd asociada a no saber de qué manera acercarse ante

una situacion que es descrita por ellos como de mayor estrés en una persona.

En los textos analizados, el personal de salud ha dado un paso significativo, en tanto existe un
cuestionamiento frente a la necesidad de cambiar la atencidn que la familia requiere, en ser mas
humanos, en acompariar, pero se necesita hacer exigencias claras ante un sistema de salud que
movilice los requerimientos de estas familias, solo en algunos hospitales, especialmente en Espafia

segun la literatura, se cuenta con infraestructura especial para estos casos.

Cuando se da una mirada acerca de la postura psicologica frente al tema, se observa que se tiende
a abordar el duelo de una forma generalizada en la mayoria de textos; aunque desde hace unos
afios se ha venido ahondando en el tema de la muerte perinatal y neonatal, desde la rama de la
psicologia perinatal, se han dedicado estudios al proceso de duelo que llevan madres, padres y
familias a traves del trabajo realizado en espacios de atencion individual y grupal, logrando a la

fecha mayor reconocimiento mediante grupos de apoyo, blogs, libros y asociaciones.

El duelo perinatal y neonatal visto de una forma diferenciada a los procesos de duelo en general
tiene un mayor impacto y una cercania diferente, si se comprende lo que significa ver morir a un
hijo que apenas comienza a vivir. En el libro Morir cuando la Vida Empieza, producto del trabajo
de dos psicdlogas, identifican dos rasgos diferenciales que hacen que esta muerte sea tan diferente
a las demas; por una parte, el hijo existe en el imaginario, el hijo ya existe en la mente de su padre
y su madre desde antes de la concepcion, cuando un hijo se conoce por primera y ultima vez al

nacer, el nacimiento y la muerte se entrelazan. El hijo real llega y no es lo esperado, con la muerte



todo queda interrumpido, el hijo que muere al nacer siempre sera el hijo que se encuentra en el
pensamiento. Otro de los aspectos es ser una madre sin hijo, lo cual es una paradoja, el cuerpo
queda lleno de ausencia. Por estas razones para las autoras, el duelo ante la muerte en esta etapa

de la vida es diferente y requiere de un abordaje diferenciado.

Es escasa la intervencién, es como si fueran los grandes olvidados de la salud y de la salud mental.
En la entrevista se observa como los padres se han sentido violentados por un sistema de salud que
presenta unos protocolos minimos, rigidos y generalizados, que no dan espacio al fluir de los
sentimientos e insiste mas en procesos administrativos que alimentan estadisticas. Un estudio de
caracterizacion de la mortalidad perinatal en Manizales (Bernal y Cardona, 2014), se encuentra un
andlisis de las principales causas de muerte y la atencion desde el sistema de salud. Sin embargo,
no se tiene en cuenta ningun factor relacionado con el trato o la calidad humana de la atencion, si
bien se encuentran fallas en la identificacion del riesgo en los controles prenatales, no se da una
apreciacion integral que permita ver mas alla. De nuevo se visualiza que son los grandes olvidados,
pues no se plantean ni se generan cambios que logren movilizar un sistema, para posibilitar un

adecuado abordaje.

Si bien se cuenta con un protocolo de Vigilancia en Salud Pdblica, frente a mortalidad perinatal y
neonatal tardia, este no responde a las necesidades de los padres en duelo, se habla de una
entrevista familiar y se pensaria que alli se daria espacio para atender el dolor de los padres, pero
solo se remite a una recoleccion de datos, de informacion. Este protocolo solo responde a una
necesidad de comprension de las causas de muerte y la atencién médica brindada, no tienen en
cuenta ninguna de las responsabilidades y objetivos el abordaje de las familias, no hay objetivos

enfocados al sentir, al buen acompafar. Esto demuestra un sistema de atencion desligado, un



sistema de salud que responde a una mirada lineal, causa - efecto, una mirada que aun no ha logrado

visualizar a los actores que hay detrés de las cifras.

La importancia de la tanatologia estd en que promueve una atencién sensible, humana, invita a
protocolos de intervencion integral, contextualizada, plantea la necesidad de abrir espacios en las
entidades de salud para que los padres no se sientan tan solos y olvidados por un sistema de salud,
protocolos con mayor capacidad de abordaje. Si bien esto responde a su objetivo, de propender
por una muerte digna, acompafar al moribundo y a su familia, se centra en la muerte y en las
circunstancias que estan a su alrededor; la tanatologia usa unos lentes que le permiten ver la muerte
como parte de la vida, la muerte como proceso y alli se enmarca la diferencia, en poder estar ahi,

en pensar en las condiciones que rodean a quien esta en su proceso de muerte y sus acompafantes.

De ahi la capacidad de acompafiar y ayudar a entender, en ser comprensiva y saber escuchar lo
que esa madre esta sintiendo, esa madre quien esta viendo llegar y partir a su hijo, que no quiere
escuchar llantos de otros bebés, no quiere ver caras felices de las madres de quienes decidieron
quedarse. Comprende que se necesita un valor especial para cambiar una cuna por un atadd, que
su dolor y la muerte caminan a su lado desde tiempo atrés; sabe que su dolor es indescriptible. Ha
perdido la vida, el futuro, las ilusiones, los suefios, ha perdido una parte de si misma, ha quedado
con los brazos vacios y con el cuerpo cambiado mostrandole que su hijo si vino, acuna la soledad,

acuna el dolor.

El tanat6logo sabe que hay un padre que debe realizar diligencias administrativas y a quien se le
exige una postura dual, acompafar a su pareja, ser soporte de la familia, vivir su dolor, pero a la
vez que es la fuerza, el soporte. Por eso ese tanatélogo, quien en estos casos ha vivido cada minuto
de la muerte, comprende la necesidad de disminuir trdmites, comprende la importancia de poner a

ese hijo en brazos de su familia, porque sabe que necesita ver que es real, porque necesita besarlo



y entregarle todo el amor que tiene para él, porque necesita decirle te amo y cantarle al oido,

necesita que ese hijo sienta que ella est4, que su amor lo seguira a donde vaya.
Conclusiones

A partir del analisis de las diferentes perspectivas, se encuentran fallas considerables en el sistema
de salud, donde no se observa un trabajo integral e interdisciplinario que ofrezca a la familia una
adecuada atencion. El sistema falla en tanto no logra dar miradas diferenciadas ante la situacion
de muerte perinatal y neonatal, existe escaso interés frente a este tema, quizas asociado a la historia
y al contexto social, donde se ha minimizado esta muerte, manejandose como tabu. Emplear los
lentes de segundo orden permite hacer referencia a aquellos temas asociados como son la falta de
una mirada comprensiva, integral de la situacion, que pueda generar protocolos especificos de
intervencion con las familias, el padre, la madre, los hermanos, el personal de salud, que rompan
con los paradigmas tradicionales de culpabilizacion frente a la salud, de reemplazo, y desmitificar
los procesos genéticos que pueden llevar a malformaciones o a posibles pérdidas. Todo ello bajo

la comprension de que el ser humano no es perfecto.
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