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Comunicacion de malas noticias a mujeres embarazadas, relacionadas con el diagndstico prenatal de
anomalias congénitas fetales.

INTRODUCCION

El auge de la tecnologia, junto a los importantes avances conseguidos en el
campo de la genética molecular, han contribuido de manera decisiva al desarrollo
del diagnostico prenatal. La biotecnologia ofrece novedosas herramientas vy
técnicas de alta fiabilidad capaces de identificar factores de riesgo maternos y
detectar precozmente la existencia de malformaciones o defectos congénitos de
diferente etiologia relacionados con la formacion y el desarrollo fetal (Diaz, A.,
Valdés, M. & Dalmau, A., 1997; Rodriguez et al., 2012).

A pesar de este gran progreso en la investigacion biomédica, existe un profundo
desinterés respecto a la comunicacién interpersonal. La capacidad de
comunicacion con el paciente ha sido concebida errbneamente como una
habilidad de menor importancia al compararse con otros aspectos técnicos de la
practica asistencial. En este sentido la comunicacion ha sido relegada a un
segundo plano cuando en realidad se trata de una herramienta imprescindible
para que las relaciones que el profesional sanitario establece con sus pacientes y

con su equipo de trabajo sean mas saludables (Baile, W., Aaron, J., 2005).

La comunicacion es un proceso de relacion social que permite establecer un lazo
afectivo entre las personas, de ahi su importancia en el ambito sanitario. Gumucio
(2001), en su informe “Haciendo olas” para la Fundacién Rockefeller, considera
gue la comunicacion ha sido considerada en multitud de ocasiones como
propaganda o simple difusion de informacion y expresa la necesidad de una

comunicacion para la salud basada en el dialogo.

Bimbela (1994), en su articulo “cuidando al cuidador” que gira entorno al
“counselling” denominacion inglesa que hace referencia a las habilidades y
técnicas destinadas a mejorar la relacion del profesional y el paciente ante
determinadas situaciones emocionales que pueden surgir en dicha relacién, dice
lo siguiente:

“Los valores del éxito profesional estdn mas relacionados con la medicina como

disciplina cientifica que con el enfermo como persona. En la profesion domina un
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culto a la medicina que la convierte en secuestradora de la salud, del mismo modo
gue en la sociedad domina un culto a la salud en lugar de una cultura de la salud.
Los profesionales renuncian al don y se limitan a ir tirando, a llegar a fin de mes, a
ganarse la vida; los usuarios secuestrada la salud como derecho, la practican
como simple medicina que tomar. El counselling consiste en comunicarse en dos
lenguajes: el de hablar y el de escuchar, en darle protagonismo a las personas y
el papel justo que les corresponde a las técnicas, es decir, utilizarlos como

habilidades que estan al servicio de la persona”

En los programas preventivos de cuidado prenatal, ademas de procedimientos
diagnésticos (ecografia, amniocentesis, biopsia corial, etc.) para descartar
problemas de base bioldgica e identificar gestantes con alto riesgo de presentar
complicaciones maternas y perinatales; la evaluacion del riesgo obstétrico
también debe considerar a la paciente desde una perspectiva global, entre otras

razones por las siguientes:

- La salud y la enfermedad son un continuum y forman parte de un mismo proceso.
En una persona concreta los limites entre salud y enfermedad son borrosos.

- El proceso salud-enfermedad es multidimensional, los factores bioldgicos,
psicologicos, sociales, familiares, medioambientales y culturales interactdan,
positiva o negativamente, de manera continua.

- La funcion del profesional es ayudar a sus pacientes en todas las fases del
proceso, promocionando la salud, previendo la enfermedad, curando o aliviando
los sintomas, recuperando o rehabilitando funciones y acompafando en las fases
finales de la vida.

- La organizacion y el desarrollo de la atencion médica debe centrarse en las
necesidades del paciente.

- El profesional debe ser un gran comunicador y tener habilidades para establecer
una buena relacién personal con sus pacientes.

- El profesional en el abordaje de los problemas de salud de sus pacientes debe
considerar que este, forma con su familia y la sociedad un gran sistema que

interactla continuamente.
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El conocimiento de las opiniones, vivencias y experiencias tanto de los pacientes
como de los profesionales de la salud que desempefian su labor en el area
obstétrica, permite describir el impacto sobre la atencidén y la comunicacion, asi
como la participacion de ambas partes en el proceso.

Disponer de estos relatos puede favorecer el desarrollo de intervenciones que
mejoren la calidad de la asistencia integrando a los pacientes afectados en
modelos de salud que satisfagan la totalidad de sus necesidades y no solo alguna
de ellas.

Respecto a la estructura en que se organiza la tesis, en el capitulo | se expone el
planteamiento del problema y se describen los objetivos del estudio. En los
primeros apartados se reflexiona sobre los principales factores que afectan a la
comunicacion y a las relaciones interpersonales en el ambito de la salud con la
intencién de ofrecer una vision integral del fendmeno objeto de esta investigacion.
El andlisis de aspectos como: la importancia de una atencion continuada durante
el embarazo que asegure la deteccion precoz de anomalias congénitas, el
impacto epidemiolégico que suponen los métodos diagndsticos cada vez mas
certeros, el reclamo de un modelo holistico, menos biologicista y mas humano de
atencion a la salud, asi como una relacion clinica mas reciproca y menos
paternalista reportan informacién suficiente para contextualizar el estudio y
destacar la importancia de la comunicacion en salud especialmente en situaciones
de malas noticias.

En el capitulo Il, se aborda el marco teorico que, desde una perspectiva sistémica,
constructivista y pragmatica aborda la comunicacion de malas noticias como un
proceso de interaccion social, para pasar a continuacion a desarrollar
conceptualmente los aspectos emocionales y técnicos del embarazo, primero a
través de las percepciones, representaciones e imaginarios sociales que las
mujeres construyen sobre la maternidad y segundo mediante la descripcion del
diagndstico prenatal de anomalias congénitas fetales y de las particularidades de
los procesos de interrupcion del embarazo y duelo.

En el capitulo Ill, el problema se enmarca dentro de diferentes contextos: legal y

ético, analizando cudles son sus principales implicaciones en estas areas.
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En el Capitulo IV, se describe el tipo y el disefio de la investigacion, asi como
la poblacién y muestra seleccionada.

Las otras partes que conforman este capitulo, describen las técnicas e
instrumentos para la recoleccion de datos y los procedimientos utilizados para
el andlisis de los mismos.

El Capitulo V, corresponde a la presentacion de los resultados de la investigacion
y a los discursos de los participantes literalmente transcritos. También se
muestran tablas, graficos, arboles y nubes de palabras que permiten comprender
de forma detallada y objetiva, los datos obtenidos y su respectivo andlisis
e interpretacion. Capitulo VI: discusién de los resultados obtenidos y exposicion
de las limitaciones del estudio. En este capitulo se dan a conocer las conclusiones
y recomendaciones que derivan de la investigacion realizada. Posteriormente se
especifican las fuentes bibliograficas que fueron consultadas para sustentar los
conceptos y comentarios realizados. Por ultimo, se incluyen los Anexos que
relacionan diferente material y herramientas utilizadas en el desarrollo de esta

tesis.
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Comunicacion de malas noticias a mujeres embarazadas, relacionadas con el diagndstico prenatal de
anomalias congénitas fetales.

Capitulo 1.

Planteamiento del
problema
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1.1. ANTECEDENTES Y ESTADO DE LA CUESTION

A mitad del siglo XX, la especialidad obstétrica como disciplina médica disponia de
escasos recursos para establecer un diagnéstico prenatal rapido y certero. Eran
muchas las limitaciones que existian para conocer el origen de los problemas que
se presentaban durante el embarazo y mas aun para anticiparse a las
complicaciones que ponian en peligro el desarrollo normal e incluso la vida del feto.
Por aquellos entonces, primaban mas las capacidades personales del profesional y
su relacion con el paciente (Arrubarrena, V., 2011).

Hasta hace pocos afios la posicidn del feto se determinaba por simple palpacion y
se precisaba que estaba vivo con ayuda del estetoscopio. Su crecimiento
aproximado y su latido cardiaco se detectaban de forma clinica. El sexo no podia
determinarse, solo ciertos mitos o leyendas que giraban en torno a esta cuestion y
gue se transmitian de generacidn en generacion pretendian predecirlo, pero
carecian de base cientifica. Cualquier otro tipo de informacién sobre el feto, era

imposible de obtener (Dexeus, S., 1989).

Para hacernos una idea de la precariedad y falta de informacién existentes, cuando
aun no se disponia de los implementos tecnolégicos que se conocen actualmente,
basta con imaginar el gran nimero de bebés nacidos muertos o con anomalias,
muchas de ellas incompatibles con la vida y las situaciones de dolor y de ingrata
sorpresa para profesionales y progenitores teniendo en cuenta las repercusiones
psicologicas, sociales e incluso culturales derivadas de este fatal desenlace. Las
advertencias y consejos del profesional constituian la Unica fuente de informacién

fiable para la gestante.

Con la introducciéon progresiva de los hallazgos cientificos, la atencion médica
empezdé a depender del uso de nuevos métodos y procedimientos que
proporcionaban diagndsticos y tratamientos mas eficaces, relegando a un segundo
plano la intervencién directa del profesional. De hecho, la cultura médica, al igual
gue ocurre con la comunicacion, tiene puestas sus miras en la tecnologia y se aleja
cada vez mas de lo que realmente constituye su esencia: La relacién clinica que se

establece entre el profesional de la salud y el paciente (Arrubarrena, V., 2011).
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El creciente interés por el estudio de los defectos congénitos en el feto, como una
de las causas principales de la mortalidad perinatal permite hoy dia, el diagnostico
precoz y la adopcién de las medidas necesarias, tanto en el embarazo como en el
parto, para evitar riesgos para la madre y su futuro hijo y al mismo tiempo mejorar el
pronostico del neonato tras el nacimiento por un equipo multidisciplinar preparado.
En casos seleccionados, la ciencia permite realizar tratamiento intradtero en
determinados defectos congénitos. Por otra parte, el conocer la patologia del futuro
bebé permite a los padres tomar la decision que consideren mas oportuna respecto
a la continuacion del embarazo (Casagrandi, D., Zaldivar, T., Nodarse, A. &
Carballo, S., 2005).

Es en la Conferencia de Ministros de la Salud del Consejo de Europa celebrada en
Estocolmo en 1985, cuando se empieza a recomendar el empleo de las técnicas de

diagnaostico prenatal en todas las familias que presenten riesgos.

La revision de los estudios disponibles sobre la comunicacién del diagnoéstico de
trisomia en la consulta de obstetricia, evidencia la necesidad de mejorar las
habilidades del profesional sanitario, ya que la manera de transmitir un diagndstico
prenatal condiciona en gran medida la decision que toman los progenitores sobre

continuar o no con el embarazo (Vargas, T., 2013).

La mayoria de los profesionales admiten que no han recibido formacion sobre este
proceso ni sobre como llevarlo a cabo de manera sensible y respetuosa (Skotko, B.,
& Canal, R., 2004; Arroba, M., 2009). Esta falta de formacion se ha constatado en
numerosos estudios (Cunninghan et al., 1984; Hedov et al., 2002; Skotko, B., &
Canal, R., 2004; Skotko, B., 2005; Springer, N., & Nelson Goff, B., 2010) realizados
con los padres de nifios con sindrome de Down. En general, los padres consideran
necesario cambiar tanto la manera de comunicar el diagnéstico, como la manera de
aportar informacion sobre el mismo.

Del modo de transmitir la noticia pueden depender decisiones relevantes, por eso
es muy importante que la informacion aportada por los profesionales sea veraz y
objetiva y no esté sesgada por los valores y creencias propias. Es un hecho

indiscutible que la actual manera de informar es uno de los problemas mas
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importantes que existen en estos momentos en el sistema sanitario (Amor Pan, J.,
20009).

En la mayoria de los casos las madres informan que sus médicos les dieron poca o
ninguna informacion sobre el sindrome diagnosticado, comunicandoselo de manera
rapida, fria, y en ocasiones ofensiva (Skotko, B., 2009), lo que les gener6é miedo y
ansiedad. Su informacién suele ser anticuada, pesimista y negativa porque solo
abordan el problema desde el punto de vista biolégico, no van méas alla de la

enfermedad o cromosomopatia.

La mayoria de las mujeres (en situacion de decidir si seguir o no con el embarazo)
gue reciben un adecuado asesoramiento y apoyo emocional y material, deciden
tener al niflo con discapacidad y, una vez nacido, no se arrepienten de ello (Skotko,
B., Levine, S., & Goldstein, R., 2011).

El estado de shock en el que se encuentran las mujeres ante la noticia, les impide
tomar una decision realmente libre. Diversas revistas cientificas (Baena, R., 2008;
Tankard Reist, M., 2006) describen los relatos de madres que han tenido un hijo
con sindrome de Down y todos ellos ponen de manifiesto que actualmente el uso

del diagndstico prenatal presiona a la mujer embarazada.

Son muchos los factores que influencian la comunicacion y la manera en que las
personas perciben, entienden y asimilan la realidad. Por eso, ante una mala noticia,
la informacion debe ir orientada a dar soporte psicologico, adecuandose al ritmo de
cada madre y padre tras el shock inicial, acompafiandoles en el proceso adaptativo

tanto a nivel personal como con el resto de sus familiares (Parga, M., 2001).

El grado de ansiedad e incertidumbre y el sentimiento de responsabilidad de los
padres ante el resultado de las pruebas de cribado y de diagnéstico prenatal,
suponen momentos muy duros que requieren respetar los ritmos de asimilacion,
facilitar la verdad y dar soporte (De la Fuente, C., 2009). Los profesionales tienen
gue apoyar emocionalmente a los padres lo que supone poner en marcha
habilidades sociales tales como la empatia, la escucha activa, la asertividad y la

comunicacion no verbal (Poveda, J., & Laforet, S., 2008).
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Las familias que pierden un hijo durante el embarazo o poco después de su
nacimiento viven una experiencia muy traumatica que puede arrastrar consigo
efectos psicolégicos a corto, medio y largo plazo. El duelo que sobreviene en estos
casos no tiene una fecha de caducidad, ni las distintas fases que comprende tienen
un tiempo determinado, cada persona supera el dolor o aprende a vivir con él de
forma muy diferente. En cualquier caso, la preparacion y el reciclaje de los
profesionales en el manejo de estas situaciones es fundamental para aliviar el

sufrimiento y facilitar la aceptacion de los hechos (Santos, P., 2015).

1.1.1. Importancia de una cobertura integral y universal de la

atencion al embarazo y parto.

Segun la OMS, cada afio cerca de 3 millones de recién nacidos presentan alguna
anomalia congénita mayor, lo que supone alrededor de 500.000 muertes en todo el
mundo. Grandes estudios poblacionales sitlan la prevalencia de anomalias
congénitas mayores en un 2 a 3 % de todos los nacimientos vivos en paises
desarrollados, cifra que se estima puede llegar hasta un 7% en paises en
desarrollo. Es dificil reunir datos precisos sobre la prevalencia, dado que existe una
gran diversidad de malformaciones y muchos casos no llegan a diagnosticarse. Las
malformaciones congénitas afectan a uno de cada 33 Recién Nacidos (RN) vivos

(0,1 a 1 en cada 10 mortinatos) y causan 3,2 millones de discapacidades al afio.

El dltimo informe de 2015 sobre Estadistica Mundial de Salud, recoge que la Muerte
Fetal Intrauterina (MFI), afecta cada afio a 2,7 millones de familias. Casi un millon
de muertes perinatales ocurren en el primer dia de nacimiento, y cerca de dos
millones en la primera semana de vida; en paises de bajo y medio nivel socio-
econdémico y en familias de zonas rurales. Las regiones mas afectadas son Africa

subsahariana seguida de Asia Meridional (Figura 1).
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Figura 1. Tasa de mortalidad neonatal por paises 2015
Fuente: OMS

Entre los principales motivos se encuentran:

* Acceso limitado a los servicios de atencion prenatal. EI 70% de las
complicaciones médicas durante el embarazo pueden ser previstas en la consulta
inicial.

» Imposibilidad de planificar las necesidades de salud reproductiva conforme a
métodos modernos (falta de tecnologia para diagndsticos precoces y certeros, no
hay programas de educacién sexual sobre anticoncepcion y transmision de
enfermedades).

* Las leyes restrictivas contribuyen a que el aborto inseguro sea una practica
frecuente. Las interrupciones ilegales en lugares clandestinos ponen en peligro la
vida materna.

» Los nacimientos no son atendidos por personal cualificado. La atencién médica
antes, durante y después del parto es una prioridad que salva la vida a mujeres
embarazadas y a recién nacidos.

« También influyen determinadas caracteristicas socioculturales. En paises de
elevado nivel socio-econdmico, determinados grupos étnicos de bajo nivel socio-
econdmico poseen mayor incidencia de MFI comparada con la incidencia

promedio a nivel nacional.
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Del informe sobre estadisticas mundiales de la OMS de 2016 se desprende que los
objetivos de desarrollo del milenio (ODM) fijados por la comunidad internacional en
el afo 2000 y que se acordaron conseguir en el 2015 no han cumplido las
expectativas en cuanto a mejorar la salud materna y reducir en al menos dos
terceras partes la mortalidad infantil en nifios menores de 5 afios, lo que incluia
también reducir la incidencia y la mortalidad ligadas a anomalias congénitas.

La OMS puntualiza que es necesario la elaboracion de objetivos especificos, la
mejora en la informacion, la planificacion basada en la evidencia y la importancia
de la implementacion de una agenda de investigacion, que pueda contribuir a
disminuir la cantidad de casos de anomalias congénitas y muertes infantiles para el
afio 2020.

La asamblea general de las naciones unidas en el marco de los derechos humanos
aprobaron los objetivos de desarrollo sostenible (ODS), que pretenden asegurar
entre 2016-2030, una cobertura universal de salud reproductiva materna e infantil
entre otras, centrando la atencion en salvar la vida a mas recién nacidos mediante
el suministro y el uso de los servicios de atencion prenatal oportunos (primera visita
durante los tres primeros meses de embarazo), suficientes (al menos cuatro visitas
prenatales) y adecuados (con un contenido apropiado), es decir, atencion

continuada durante todo el embarazo.

Aunque la atencion prenatal ha aumentado en muchas partes del mundo durante el
ultimo decenio, solo el 51% de las mujeres de los paises de ingresos bajos se
benefician de una atencidon especializada durante el parto. En los paises
desarrollados, las mujeres realizan como minimo cuatro consultas prenatales, son
atendidas durante el parto por profesionales sanitarios capacitados y reciben

atencion posnatal.

Un estudio realizado por un grupo de matronas (Escuriet et al., 2014) en el que se
analiza entre otros parametros, la cobertura de los servicios de atencion prenatal en
diferentes paises desarrollados pertenecientes a la Organizacion para la
Cooperacion y el Desarrollo Econémico (OCDE) entre los que incluye a Espafa,

llega a la conclusién en lineas generales que estos paises cuentan con equipos
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multidisciplinares de profesionales para el seguimiento y atencion del embarazo a
nivel primario y especializado en funcion del riesgo que presenten, asi como para la
atencion del parto en espacios adecuados. Los cuidados posnatales presentan
mayores diferencias en cuanto al tipo y frecuencia de los cuidados que se ofrecen.
Se identifican modelos en Holanda, Reino Unido y Australia que organizan la
atencion y los equipos profesionales para ofrecer servicios continuados antes,

durante y después del embarazo.

Es posible prevenir algunas anomalias congénitas; por ejemplo, hay medidas de
prevencion fundamentales como: la vacunacion, la ingesta suficiente de acido félico
y yodo mediante el enriquecimiento de alimentos basicos o el suministro de

complementos, asi como los cuidados prenatales adecuados.

En 2010, la Asamblea Mundial de la Salud adoptd una resolucion sobre defectos de

nacimiento en la que se pidié a todos los Estados miembros que fomentaran la

prevencion primaria y la salud de los nifios con anomalias congénitas mediante:

» El desarrollo y fortalecimiento de los sistemas de registro y vigilancia

» El desarrollo de conocimientos especializados y la creacion de capacidades

» El fortalecimiento de la investigacion y los estudios sobre la etiologia, el
diagnostico y la prevencion

» El fomento de la cooperacion internacional.

Las medidas de salud publica preventivas ofrecidas en los servicios de atencion
reducen la frecuencia de algunas anomalias congénitas. La prevencion primaria de
las anomalias congénitas implica:

* Mejorar la dieta de las mujeres en edad fecunda, garantizando un aporte
suficiente de vitaminas y minerales en la alimentacién, en especial de acido
félico, mediante el suministro diario de complementos por via oral o el
enriquecimiento de alimentos basicos como las harinas de maiz o de trigo.

* Asegurar que las mujeres eliminan o restringen el consumo de sustancias
nocivas, particularmente el alcohol.

« Controlar la diabetes preconcepcional y gestacional, a través de asesoramiento,

control del peso, dieta y administracién de la insulina cuando sea necesario.
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Evitar la exposicion ambiental a sustancias peligrosas, como los metales
pesados y los plaguicidas, durante el embarazo.

Garantizar que durante el embarazo la exposicién a los medicamentos y a
radiaciones por razones médicas (por ejemplo, para el diagndstico por imagen)
esté justificada, basdndose en un analisis cuidadoso de las ventajas y los
riesgos para la salud.

Mejorar la cobertura vacunal, en especial contra el virus de la rubéola, en las
nifias y las mujeres. La rubéola es prevenible mediante vacunacion en la
infancia. La vacuna antirubedlica también puede administrarse al menos un mes
antes del embarazo a las mujeres no vacunadas que no hayan sufrido esta
enfermedad en su infancia.

Aumentar y fortalecer la formacion del personal sanitario y de otros interesados

en el fomento de la prevencion de las anomalias congénitas.

1.1.2. Anomalias congénitas: concepto e impacto epidemioldgico

Las anomalias congénitas se denominan también defectos de nacimiento,

trastornos congénitos o malformaciones congénitas. Se trata de anomalias

estructurales o funcionales, que ocurren durante la vida intrauterina y se detectan

durante el embarazo en el parto o en un momento posterior de la vida, pudiendo

provocar abortos espontaneos, muertes prenatales o discapacidades cronicas con

gran impacto en los afectados, sus familias, los sistemas de salud y la sociedad
(Struck, A., 2008; Vidal-Aguilera, M., 2007).

Segun la severidad, pueden ser malformaciones menores, alteraciones
estructurales que no plantean problemas de salud importantes y que suelen
tener pocas consecuencias sociales o estéticas o malformaciones mayores
gue son defectos que si no son corregidos, comprometen significativamente el
funcionamiento corporal o reducen la expectativa normal de vida. Requiere

atencion médica especializada, a menudo quirdrgica.
Segln la naturaleza, pueden tratarse de una malformacion que se produce

tempranamente durante el periodo de embriogénesis, abarca desde la ausencia

completa de la estructura afectada o la constitucién de una formacién incompleta
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como el labio leporino. Deformidad que se sucede tardiamente, generalmente
durante el periodo fetal y suele afectar a los tejidos musculo-esqueléticos, por
ejemplo, un pie equino varo. Disrupcién que es el defecto morfolégico de un
organo, parte de un érgano o de un &rea corporal, producido por la ruptura o
interferencia del proceso en el desarrollo normal de un tejido (por presion,
edema, isquemia, infeccion) y Displasia que es una alteracién en la proliferacion

normal de las células como en la acondroplasia.

Los defectos congénitos pueden estar causados por una anomalia cromosdémica
o aneuploidia, que se produce cuando un individuo presenta accidentalmente
algun cromosoma de mas o de menos en relacion con su condicion de diploide. Se
denominan monosomias cuando, en lugar de dos cromosomas homologos, solo
hay uno y trisomias si existe un triplete. Estas alteraciones suelen estar
ocasionadas por fallos en la separacion de los cromosomas homologos durante la

meiosis y se asocian con una deficiencia en el desarrollo fisico, mental o en ambos.

Las aneuploidias son por tanto mutaciones que aparecen espontaneamente y
pueden afectar a los autosomas o0 a los cromosomas sexuales dando lugar a un

conjunto de sintomas o sindrome.

Afectan a los autosomas:

+ Sindrome de Down o Mongolismo (trisomia del par 21). Caracteristicas: retraso
mental, ojos oblicuos, crecimiento retardado, piel rugosa, etc.

» Sindrome de Edwars (trisomia del par 18). Anomalias en la forma de la cabeza,
boca pequefia, lesion cardiaca y membrana interdigital en los pies. Es
incompatible con la vida.

+ Sindrome de Patau (trisomia del par 13 o del 15). Labio leporino, lesion

cardiaca, dedos supernumerarios.
Afectan a los cromosomas sexuales:

+ Sindrome de Klinefelter o intersexo masculino (44 autosomas + XXY). Escaso

desarrollo de las génadas, esterilidad, retraso mental, aspecto eunucoide, etc.
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» Sindrome de Duplo Y o supermacho (44 autosomas + XYY). Elevada estatura,
personalidad infantil, bajo coeficiente intelectual, tendencia a la agresividad y al
comportamiento antisocial, etc.

« Sindrome de Turner o intersexo femenino (44 autosomas + X). Aspecto
hombruno, atrofia de ovarios, enanismo, etc.

» Sindrome de Triple X o superhembra (44 autosomas + XXX). Infantilismo,

escaso desarrollo de las mamas y de los genitales externos.

* Defectos del tubo neural (Espina Bifida, Acraneos,
Anencefalia).

Alteraciones del Polo « Hidrocefalia, Microcefalia.

Cefalico * Anomalias faciales (Labio Leporino, Paladar Hundido,
Microftalmia, Holoprosecenfalia).

Malformaciones « Tumoraciones, Bocios, Higromas Quisticos, Hernias

Toracicas y Cervicales Diafragmaticas, Cardiopatias Congénitas.

* Atresias, Defectos de cierre de la pared abdominal como

Alteraciones Dlges"vas Onfalocele o Gastroquisis.

Malformaciones * Agenesias y/o Dispepsias renales, Obstrucciones del tracto
urinarias urinario.

Malformaciones de las

X * Enanisno, amplias Focomelias, fetos Serenados.
extremidades

Tabla 1. Malformaciones fetales mas frecuentes

Fuente: Elaboracion propia

Las malformaciones pueden afectar a cualquier 6érgano de la anatomia fetal y
pueden estar relacionadas con cromosomopatias o aparecer de forma aislada. Los
trastornos congénitos graves mas frecuentes son las malformaciones cardiacas, los
defectos del tubo neural y el sindrome de Down. Aunque pueden tener un origen
genético, infeccioso o ambiental, en la mayoria de los casos resulta dificil

determinar la causa. No obstante, se han identificado algunos factores de riesgo:

» Factores socioeconomicos y demograficos: Las anomalias congénitas
son mas frecuentes en las familias y paises de ingresos bajos
(aproximadamente un 94%), en los que las mujeres a menudo carecen de

acceso suficiente a alimentos nutritivos y pueden tener mayor exposicién a
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agentes que aumentan la incidencia de un desarrollo prenatal anormal, en
especial el alcohol y las infecciones. La edad materna avanzada también
incrementa el riesgo de algunas alteraciones cromosomicas, como el
sindrome de Down, mientras que el riesgo de determinadas anomalias
congénitas del feto aumenta en las madres jovenes.

> Factores genéticos: La consanguineidad aumenta la prevalencia de
anomalias congénitas raras y multiplica casi por dos el riesgo de muerte
neonatal e infantil y discapacidad intelectual. Algunas comunidades étnicas,
como los judios asquenazies o los finlandeses, tienen una mayor prevalencia
de mutaciones genéticas raras que condicionan un mayor riesgo de
anomalias congénitas.

» Infecciones: Las infecciones maternas, como la sifilis o la rubéola, son una
causa importante de anomalias congénitas en los paises de ingresos bajos y
medios. La reciente asociacion del “virus zika” (producido por la picadura de
mosquitos hembras infectados del género Aedes) con el nacimiento de
recién nacidos con microcefalia ha llevado a la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) a declarar la alerta mundial en febrero de 2016. Actualmente se
sabe que la enfermedad puede transmitirse via sexual y siguen apareciendo
nuevos brotes.

» Estado nutricional de la madre: Las carencias de yodo y folato, el
sobrepeso y la diabetes mellitus estan relacionadas con algunas anomalias
congénitas. Por ejemplo, la carencia de folato aumenta el riesgo de tener
nifos con defectos del tubo neural. Ademas, el aporte excesivo de vitamina
A puede afectar al desarrollo normal del embrién o del feto.

» Factores ambientales: La exposicion materna a determinados plaguicidas y
otros productos quimicos, asi como a ciertos medicamentos psicoactivos, al
alcohol, el tabaco y la radiacién durante el embarazo, pueden aumentar el
riesgo de que el feto sufra anomalias congénitas. El hecho de trabajar en
basureros, fundiciones o0 minas o de vivir cerca de esos lugares también
puede ser un factor de riesgo, sobre todo si la madre esta expuesta a otros

factores ambientales de riesgo o sufre carencias alimenticias.
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Desde un punto de vista epidemioldgico:

La OMS calcula que cada afio, 276.000 recién nacidos fallecen durante las
primeras cuatro semanas de vida debido a anomalias congénitas. Las muertes
neonatales (0-27 dias) representaron el 46% de la mortalidad infantil entre los afios
2000 a 2015 a nivel mundial. Las anomalias congénitas son ademas responsables

en muchos paises de enfermedades crénicas y discapacidades.

@ Prematuridad (Retraso crecimiento fetal/ Bajo peso al nacer)
Complicaciones Intraparto (Incluida asfixia al nacer)

@ Sepsis

46% @ Anomalias congénitas (Malformaciones y Cromosomopatias)

Neumonia

@ Otras

@ Tétanos
Periodo Postneonatal

1%

Figura 2. Causas de muerte neonatal a nivel mundial, 2.000 - 2.015
Fuente: Documento técnico sobre estimaciones de salud global de la OMS, 2016

Tanto en Europa como en Espafia, Las anomalias congénitas también constituyen
en la actualidad una de las principales causas de mortalidad en RN. Como en el
resto del mundo desarrollado occidental el descenso en las tasas de natalidad y
mortalidad peri y neonatal y por consiguiente el envejecimiento poblacional y la
inversion de la pirdmide poblacional espafiola, son consecuencias objetivas del
importante desarrollo en los controles prenatales. Segun Sanidad, el 95% de las
mujeres espafiolas aborta cuando se detecta la alteracion cromosémica que origina

el sindrome de Down (SD).

El Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas (ECEMC) publico
en 2011 un Informe sobre vigilancia epidemiolégica de anomalias congénitas
basado en el andlisis correspondiente a un total de 2.648.286 recién nacidos (vivos
y muertos) controlados entre 1980 y 2010, de los que 39.434 presentaron DC

detectados hasta el tercer dia de vida.

Pagina 38| 400



Comunicacion de malas noticias a mujeres embarazadas, relacionadas con el diagnostico prenatal de anomalias
congénitas fetales.

Periodo 1980-2010

Grupos

@® Poliformados (Varios Defectos Congénitos)
Sindromes (Defectos Congénitos por alteracion genética)
Aislados (1 solo Defecto Congénito)

(n= 39.434)

Figura 3. Distribucion por tipo de presentacion clinica de RN con defectos congénitos
Fuente: ECEMC

Todos los grupos estudiados mostraron una tendencia decreciente de la frecuencia
de recién nacidos con defectos congeénitos, desde el periodo de tiempo base,

estadisticamente muy significativa.

Frecucncia por 1.000 RN

20 —
158 —
16 —
14 1
12—
10 —
8 —
e
5§ -
2= u —
o - - - -
1980-1985 1986-2009 2010
Periodos
— Aaslados: 417,30
— Polimalformados: 39 56
— S indromes: 86 98
— Sindromces exc. Down: 2047

Figura 4. Distribucion RN con defectos congénitos por tipo de presentacion clinica (3 periodos de tiempo)

Fuente: ECEMC
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Frecuencia por 10,000 RN

Li) T v
1USHO-BS
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190 1995 20100 200 5 2010
Periodos

Figura 5. Distribucién anual de la frecuencia de RN con algun defecto congénito
Fuente: ECEMC

La frecuencia de RN con Defectos Congénitos (DC), siguid decreciendo a lo largo
del tiempo, aunque con mayor intensidad desde el afio 1995, momento en el que su
frecuencia se situ6 en 20,83 por cada 10.000 nacimientos, mientras que en el afio
2010 alcanzo solo un 8,73 por 10.000 (Martinez-Frias et al., 2011).

Aunque esta reduccion de la frecuencia pudo estar en parte relacionada con un
mejor cuidado de la gestacion (como consecuencia de los avances en el area de
Obstetricia, y del mayor conocimiento de la poblacion acerca de las medidas
preventivas en relacion con los DC); la despenalizacion del aborto en Espafia a
partir de 1985 y las modificaciones incluidas en la Ley Organica 2/2010, de 3 de
marzo, fueron determinantes para que la frecuencia registrada entre los RN para los
defectos detectables intrautero, estuviese influida, en mayor o menor medida, por la
posibilidad de realizar una Interrupcion Voluntaria del Embarazo (IVE) tras su

deteccion.

La edad de la maternidad se retrasa (lo que aumenta la probabilidad de concebir un
niio con trisomia), pero la incidencia del sindrome de Down disminuye. Esta
tendencia decreciente no se debe a la curacién de la cromosomopatia (Jouve de la
Barreda, N., 2009) sino al aumento del numero de abortos “eugenésicos” (el 95%

de los fetos diagnosticados con SD) debidos a los avances en el diagndstico
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preimplantatorio y prenatal (Lopez, J., 2007; Vivanco, L., & Jouve de la Barreda, N.,
2010; Fernandez, A., s.f.).

Respecto a la etiologia de los DC, los resultados obtenidos mostraron pocas
variaciones a lo largo de los afios estudiados:

+ Causa Desconocida 57,90%

« Causa Genética 20,47%

+ Causa multifactorial 20,28%

+ Causa ambiental 1,35%

Del total de RN diagnosticados con un sindrome, las alteraciones cromosdmicas

de cualquier tipo, representaron el 70,16% del total.

Por otro lado, un estudio publicado en The Lancet (revista que ocupa el 2° lugar en
factor de impacto) en colaboracién con la OMS revela, sin embargo, que la tasa de
abortos tiende a descender con el tiempo en los paises con leyes mas permisivas, y
son mas altas donde la intervencién es ilegal o esta muy limitada. “Aprobar leyes
restrictivas no reduce la tasa de abortos, pero si pone en peligro la vida de un gran
numero de mujeres” (Sedgh, G., 2016).

“Condenar, estigmatizar y criminalizar el aborto son estrategias crueles y fallidas’,
(Morton, R., 2016). Para estos autores, las altas tasas de aborto estan directamente
correlacionadas con una escasa politica en planificacion familiar (métodos
anticonceptivos) y en una escasa educacion sanitaria en salud sexual y

reproductiva.

En el caso concreto de Espafa, ese descenso de la tasa de abortos a lo largo del
tiempo parece corroborarse, a tenor de los datos publicados en 2016 por el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSI) referentes al periodo
comprendido entre 2004 y 2014 (figura 6).
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Figura 6. Evolucion y caracteristicas de las IVE realizadas en Espafia 2004- 2014.
Fuente: Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Segun el Instituto de politica familiar (IPF), a partir del analisis de datos del Instituto
Nacional de Estadistica, Ministerio de Sanidad, Eurostat, Consejo General del
Poder Judicial (CGPJ) y Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo
Econdmico (OCDE), en su informe sobre “Evolucion de la familia en Espafia”, con

fecha mayo de 2016:

- Se producen 1.431 embarazos cada dia, de los cuales 1.171 son nacimientos y
260 (18,16% de los embarazos) termina en aborto.

- Se necesitan 719 nacimientos mas al dia para asegurar el nivel de reemplazo
generacional.

- El informe destaca que la maternidad tardia ha adquirido gran relevancia, cada
vez se tienen los hijos a una edad mas avanzada, situandose la media en 31’78

afios, incrementandose el n.° de mujeres que dan a luz entre los 35-39 afios.
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- El aborto se ha convertido en una de las principales causas de mortalidad en
Espafia, asi como una de las causas del bajo indice de natalidad. 94.796
anuales, es decir, 1 aborto cada 5,5 minutos, 11 cada hora, 360 cada dia. Se
han "perdido” mas de dos millones de nifios (2.009.242) desde la legalizacion
del aborto en 1985. Espafia se ha convertido en el tercer pais de la UE con
mayor nimero de abortos voluntarios.

- Nacen 143.423 nifios menos que en 1980 a pesar del aumento de la poblacién
en mas de 9 millones de personas desde ese afio y de la inyeccion de la
natalidad de las madres extranjeras (76.289 nacimientos en el 2014, 1 de cada

5 nacimientos).

No se pueden obviar los datos relativos a las interrupciones del embarazo que
ocurren sin la participacion activa de la gestante como es el caso de los abortos
espontaneos, pérdidas que se producen antes de las 23 semanas de gestacion y
gue suceden en el 10-15% de los embarazos, segun la edad materna y el nimero
de partos (Schuwarcz, R., 1995, Bulletti, C.,1996; Buckett, W., 1997) cerca de la
mitad de las dos terceras partes de los casos asociados a defectos cromosomicos
(Bricker, L., 2000, Ogasawara, M., 2000), a patologias maternas (endocrinas,
inmunoldgicas, infecciosas, etc.) o a problemas placentarios (Cunningham, F.,1993;
Glass, R., 1994). El aborto espontaneo acontece en un tercio de todas las mujeres,

en algin momento de su vida reproductiva.

Toda esta informacion constituye un fiel reflejo de una parte de la sociedad y del
comportamiento de sus miembros. Los detractores del aborto, hablan de una
sociedad en la que hay predileccion por la perfeccion fisica y estética y un rechazo
a la discapacidad fisica o mental, a todo aquello que presenta taras o defectos, lo
gue se ha dado en llamar “handifobia” (Pardo, J., 2011); pero no se trata de una
nueva forma de pensamiento, Aristoteles ya escribid en su politica: “En lo que se
refiere al matar o criar a los hijos, la ley debe prohibir que se crie cosa alguna

tarada o monstruosa’.
Desde esta perspectiva el diagndéstico prenatal es interpretado como el instrumento

de eleccion para la “eugenesia fetal”. La amniocentesis o biopsia corial, se

convierten en practicas handifébicas, métodos que indican abortar cuando el feto
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presenta anomalias importantes. Se hace referencia al derecho al nifio sano como
parte esencial del bienestar materno, pero también como un derecho de la mujer a
eliminar un feto cuando viene defectuoso, argumentdndose que el aborto justificado
por anomalias en el feto, permite a las parejas embarcarse en nuevos embarazos
libre de peligro (Somerville, M., 2008; Sutton, A., 2010). Esta idea resulta
contradictoria si se tiene en cuenta que hoy dia, las expectativas terapéuticas para
que una persona con sindrome de Down, tenga una calidad de vida 6ptima son

bastante esperanzadoras.

El facil acceso que existe al diagnostico prenatal lejos de concebirse como una
mejora en la calidad asistencial lo que esta haciendo es fomentar el aborto en caso
de cromosomopatias y/o malformaciones fetales al apoyar la idea generalizada de
gue una paternidad consciente no es compatible con traer al mundo un hijo con
discapacidad (Requena, P., 2008, Bromage, D., 2006; Pardo, J., 2011). Esto
conduce cada vez mas a la practica de una medicina defensiva (miedo a la
responsabilidad legal) que lleva a ofrecer el diagndstico prenatal incluso cuando no
exista ninguna de las indicaciones previstas.

No obstante, las leyes y en particular las politicas de salud, tratan de dar un

fundamento y una proyeccion muy distinta a las intervenciones prenatales

abogando por:

- El derecho de la mujer gestante a conocer todo lo que tenga que ver con su
salud y la del feto que esta gestando, lo que significa tener derecho a contar con
servicios de salud reproductiva, a los beneficios del progreso cientifico y al
acceso al aborto seguro.

- El derecho al respeto de su autonomia, a la libertad para tomar decisiones y por
tanto a la autodeterminacion de su propio cuerpo.

- El derecho a una maternidad libre, consciente y responsable de acuerdo a sus

necesidades y realidades de vida.

El diagnéstico prenatal es, en la actualidad, un derecho de la poblacién, pero ese
derecho va acompafado de la necesidad de recibir una informacion lo mas
completa posible. “Los profesionales implicados en el diagndstico prenatal,
deberian exigir que se establecieran los recursos suficientes para que, en cada IVE

por defectos fetales, se puedan efectuar todos los estudios necesarios que
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permitan ofrecer una buena informacioén a los padres sobre el diagndstico y sobre
los riesgos potenciales de repeticion en los futuros embarazos de la pareja”
(Martinez-Frias, M., 2003).

1.1.3. Modelo biol6gico vs Modelo biopsicosocial

En las ultimas décadas, situaciones de la vida cotidiana que crean tristeza o
malestar han sido consideradas en gran medida como objetivo terapéutico, tanto
por el sistema sanitario como por los profesionales y la ciudadania (Ortiz, A., De la
Mata, |., 2004). Esta premisa ha llevado a confusién entre sentimientos humanos
(frustracién, perdida, ira, soledad, etc.) y enfermedades y tratarlas como tales,
cuando en realidad lo que precisaban eran actuaciones informativas de apoyo
afectivo o consejo que permitiesen a las personas a afrontar el dolor o malestar con

SUS mejores recursos personales.

La tendencia por parte de la medicina hacia un reduccionismo biolégico que separa
cuerpo y mente ha hecho que, durante muchos afos, el diagnostico y el tratamiento
de la parte fisica de la persona hayan sido las uUnicas acciones posibles desde los
sistemas de salud (Engel, G., 1977). Las politicas de salud estan orientadas hacia
la enfermedad y no parecen que enfaticen en la integridad del ser humano, su
calidad de vida, el contexto social y el bienestar psicolégico.

La comunicacion en cambio apuesta por una vision Biopsicosocial u holistica que
sin contradecir a la biomédica contempla todas las perspectivas de la enfermedad y

no solo la biolégica (Borrell, F., 2002). En este sentido:

® [a salud, segln la Organizacion Mundial de la Salud, tiene una definicion
concreta: “Es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. Esta definicion es el
resultado de una evolucion conceptual, ya que surgié en reemplazo de una
nocion que se tuvo durante mucho tiempo, que presumia que la salud era,
simplemente, la ausencia de enfermedades bioldgicas y postulaba una etiologia
fisiologia de la enfermedad y un tratamiento farmacoldgico o quirargico. La OMS
reviso la definicion y finalmente la reemplazé por esta nueva, en la que la nocién

de bienestar humano trasciende lo meramente fisico. La etiologia de la
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enfermedad es bioldégica o psicosocial y, frecuentemente, resultado de una

interaccién entre ambas.

® E| clasico aforismo: “no hay enfermedades sino enfermos”. No ha sido
asimilado aun por muchos profesionales de la salud, en tanto en cuanto siguen la
antigua division tedrica cartesiana donde el cuerpo y la mente son tratados como
entidades separadas y errbneamente lo aplican en su trato diario con los
enfermos en lugar de considerar a la persona como un todo. Los pacientes no
son Unicamente una dolencia ni se reducen a una sola parte de sus cuerpos. No
son simples portadores de patologias, son seres biopsicosociales y por lo tanto
también tienen sentimientos, expresan emociones, tienen necesidad de
relacionarse con otras personas e interactuar con ellas. Cuando una persona
tiene un problema de salud grave, no enferma Unicamente su organismo, el
proceso al que tiene que enfrentarse le afectara tanto a nivel somatico como
psiquico, experimentando cambios y desajustes en su entorno familiar,

sociocultural e incluso laboral. (Barroso, R., Torres, E., 2001).

En la actualidad hay consenso cientifico y social sobre la necesidad de devolver a
las personas el protagonismo sobre su propia salud y en especial sobre esferas
como las vivencias o el control de las emociones (Rivera, F., Alvarez- Dardet, C., &
Ruiz-Cantero, M., 2011).

1.1.4. Larelacion clinica

La relacion que el profesional sanitario logra establecer con el paciente constituye el
eje vertebrador de la practica clinica. El éxito de la misma va a depender en gran
medida de la capacidad y habilidad del profesional para interactuar y motivar el
didlogo con el paciente. Otro aspecto fundamental es la empatia, la actitud del
profesional de ponerse en el lugar del otro, de sintonizar con sus vivencias, de
comprender su situacion de dependencia, para poder ofrecer una relacion de ayuda

personalizada y adaptada a las necesidades del paciente (Pons, X., 2006).
El paciente a su vez sabe percibir que con los profesionales que establece

relaciones altamente satisfactorias y productivas suelen ser aquellos que ademas

de ser capaces de satisfacer sus necesidades de salud también cubren las
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comunicativas y emocionales. La relacion clinica implica comportamientos
inteligentes de solidaridad, altruismo, respeto, dignidad, con deberes y derechos
para ambas partes (Costa, A., Siurana., J., Padilla, C., Vicente, S., & Ordovas, R.,
2011).

Para que la interaccion establecida resulte positiva, es necesario entre otras cosas,
que el profesional de la salud, sepa manejar las implicaciones emocionales,
socioculturales e incluso terapéuticas que derivan de la comunicacion. Es
imprescindible que el personal sanitario en activo adquiera habilidades
comunicativas que le permitan tratar a los pacientes de un modo mas asertivo y por
consiguiente también es necesario que las universidades faciliten el estudio y
aprendizaje de los principios en los que se fundamenta la comunicacion
interpersonal con la finalidad de que en las instituciones sanitarias se consiga
implantar como una habilidad profesional inherente a la practica clinica (Pefia, J. &
Solé-Balcells, F., 2010).

En el pasado, la escasez de recursos obligaba al profesional a emitir un diagnostico
a partir de los datos revelados durante la entrevista y de los signos recogidos a
través de la exploracion fisica. Las pruebas técnicas y de laboratorio estaban muy
limitadas. La colaboracion del paciente, la aceptacion del plan terapéutico y su
continuidad en el tiempo se conseguian gracias a la combinacién de tres

elementos: La comunicacion, la comprensioén y la confianza (Arrubarrena, V., 2011).

La relacidn entre el profesional de la salud y el paciente, se encuentra actualmente
en crisis. Se habla cada vez mas de una actitud desconfiada del paciente hacia el
profesional y de una cierta actitud superficial a la inversa (Ortiz-Quezada, F., 1997).
El paciente acude a la consulta con el Unico objetivo de curarse, en lugar de ser
tratado y entablar una relacion mas humana con el profesional y este como
encargado de diagnosticar y tratar al paciente, no se involucra mas alla ni indaga en
los problemas psicolégicos o sociales del paciente ni tampoco le pregunta como o

gué siente.
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Tipos de relacién clinica:

En la interaccidén del paciente con el médico y el equipo de salud, basada en la
comunicacion y la disposicion para conseguir objetivos comunes, como son la
prevencién de enfermedades, preservacion y recuperacion de la salud, con
rehabilitacion y reintegracion al nucleo familiar, social y en ocasiones laboral,
existen varios modelos que describen la relacién entre el profesional de la salud y el
paciente (Gutiérrez, S., 2007).

A) Modelo paternalista:

En el que prevalece la actitud autoritaria del médico que dirige el curso las
acciones, indica y/o realiza los procedimientos diagnosticos, dictamina los planes
terapéuticos a seguir, mientras que el enfermo solo acata las indicaciones, sin que

se tomen en cuenta su opiniones, dudas o temores.

B) Modelo Dominante:
El paciente, en base a sus conocimientos o a la informacidén que ha obtenido, pide o
exige que, de acuerdo con el diagndéstico establecido se realicen determinados

procedimientos diagndstico-terapéuticos.

C) Modelo de responsabilidad compartida:

En este modelo se establece una buena comunicacion, se informa al paciente y a
su familia, lo referente a su enfermedad, el diagnostico, el tratamiento y el
prondstico, asi como la posibilidad de complicaciones. Se aclaran sus dudas y se
trata de disipar sus temores; se discuten las alternativas y en forma conjunta se
toma la mejor decision. La conexion es mutua y reciproca entre profesional y
paciente lo que favorece una participacion activa y de cooperacidén entre personas

adultas responsables y autonomas.

Desde estos modelos integradores de la salud, resulta evidente la importancia de la
comunicacion social, en aspectos tales como:
+ La transmision de informacion que permita a los ciudadanos conocer las
diferentes opciones de conducta saludable o de riesgo.
+ La creacién de habitos de conducta saludables mediante la implantacién de

programas de educacion para la salud.
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D) Modelo Mecanicista:

La atencién se lleva a cabo de acuerdo con disposiciones administrativas estrictas;
se siguen protocolos de manejo rigidos, el paciente no elige al médico tratante y no
siempre es atendido por el mismo profesional lo cual interfiere en la relacion clinica.
El exceso de burocracia y tramites administrativos retarda el tratamiento y deteriora

la relacion.

Si bien, la relacién clinica ha ido evolucionando a lo largo de los afios, pasando de
un modelo de tipo paternalista y autoritario, esto es, pasivo, a otros modelos mas
igualitarios, como el modelo de responsabilidad compartida, mas activo, en el que
ambos protagonistas de la relacion tienen voz y voto en la toma de decisiones
(Lazaro, J., Gracia, D., 2006), la realidad parece bien distinta y todas las personas
gue intervienen de esta relacion, actualmente se encuentran organizadas segun el
clasico modelo paternalista, estableciéndose entre ellas una jerarquia bien

delimitada.

El poder que todavia se sigue asociando socialmente a la figura del médico dificulta
la comunicacion y constituye un obstaculo importante a la hora de establecer una
relacion mas cercana. La autoridad que detenta el médico frente a la persona que
esta tratando, a veces ayuda a conseguir ciertos propositos terapéuticos a corto
plazo como iniciar un tratamiento o adoptar temporalmente pautas de vida
saludables, sin embargo, si se carece de habilidades sociales y/o comunicativas y
no se trabaja entre otras actitudes la empatia; se acaba generando una creciente
desconfianza que no favorece la continuidad de lo pactado y tiende a distanciar
definitivamente la pseudo-relacion que parecia haberse creado entre ambas partes.
La distancia social entre el paciente y el equipo de enfermeria no es tan marcada al
tratarse de los profesionales sanitarios que mas tiempo pasan a pie de cama,

acompafandole durante todo el proceso de la enfermedad (Mirén, R., 2010).

Teniendo en cuenta que la mayoria de los problemas obstétricos estan
relacionados con patologias que tienen su origen en determinados procesos
biologicos, establecer un diagndéstico y comunicarlo al paciente, recae Unica y

exclusivamente en el médico.
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Enfermeria carece de la capacidad legal para transmitir informacion de estas
caracteristicas, aunque participa durante todo el proceso proporcionando sus
servicios de un modo integral (educando, cuidando, curando, apoyando,
acompanando...) posee informacion de primera mano a cerca de las necesidades
del paciente, de los sentimientos, miedos y expectativas que este tiene y conoce
también a la familia con la que mantiene conversaciones a diario. La enfermera
alivia no solo el dolor fisico sino también el espiritual y esta demostrado que una
mayor proximidad genera mayor confianza y favorece la negociacion (Farrel, M.,
1999).

Desde una perspectiva sistémica, el equipo de salud pasa a formar parte del
entorno del paciente, como nuevos elementos con los que se interrelaciona. Una
vez que el médico informa, La enfermera por su mayor accesibilidad es abordada
con frecuencia por el paciente y su familia, con la intencion por parte de estos, de
obtener mas informacion, resolver dudas y buscar apoyo. Al tratarse de un proceso
interdisciplinar tanto el profesional de enfermeria como el médico tienen suficiente

informacion sobre el paciente y su enfermedad (Calero, P., 2011).

Antiguamente el médico llegaba a establecer una relacion estrecha con el paciente
puesto que ambos compartian codigos que facilitaban la comunicacién. Los
avances en el campo de la medicina y la consiguiente reestructuracion de los
servicios de salud dentro de la organizacion de las instituciones sanitarias publicas
son responsables de la complejidad asociada a los procesos asistenciales:
Prolongacion excesiva de los tramites burocraticos (el tiempo empleado en
consultar la historia clinica en el ordenador, confeccionar los informes, imprimirlos y
firmarlos es superior al dedicado en atender al paciente), para un mismo problema
de salud, el paciente es atendido por diferentes profesionales de la misma o distinta
especialidad, cada uno de ellos con estilos y habilidades propias a la hora de
informar (Jinich, H., 1997; Kuthy, P., 2003).

Los tratamientos tanto preventivos como curativos estan basados en la realizacién
de un sinfin de procedimientos técnicos y pruebas diagndsticas, durante los cuales,
la parte informadora solo dispone de conjeturas que apenas verbaliza para no

alarmar innecesariamente y mantener la objetividad en cada momento. Algunas de
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estas pruebas o procedimientos son invasivas, otros requieren tomar decisiones
rapidas, convirtiendo la relacién clinica en una experiencia negativa, con bastantes
posibilidades de llegar a romperse. El angosto camino que ha de recorrer el
paciente por las distintas unidades clinicas para completar el plan terapéutico acaba
dificultando la comunicacion puesto que la probabilidad de que la informacion o
parte de ella pueda perderse o distorsionarse es mayor (Bascufian, M., 2005).

Las politicas sanitarias dan prioridad a la promocién y prevencion de la salud y es
por ello que muchas personas sanas preocupadas por conservar su salud,
demandan determinados servicios; sin embargo, la relacién actual entre el
profesional y el paciente es dual y tiene como origen la enfermedad, es decir,
concibe erroneamente que la persona que demanda cuidados ha de encontrarse

necesariamente enferma o que debe ser atendido como si lo estuviera.

Se han acufado ciertos términos para hacer referencia a las personas que
demandan servicios de salud que no parecen los mas adecuados para describir un

tipo de relacion clinica basada en la adopcion de modelos mas igualitarios:

» Paciente: Puede ser interpretado errbneamente al indicar cierta pasividad, a pesar
de ser el propio sujeto quien toma la iniciativa para establecer una relacion clinica
con el sistema sanitario. Segun el diccionario y en un contexto sanitario, paciente se
define como “persona que padece fisicamente y que por lo tanto se encuentra bajo
atencién médica”.

De nuevo se vuelve al modelo biolégico que solo tiene en cuenta la parte fisica y no

contempla la parte psicologica o social.

+ Consumidor/Cliente/Usuario: Estos términos denotan un rol particular dentro de la
relacion clinica. El término consumidor pone de manifiesto la creciente tendencia de
considerar a la salud como un bien de consumo y a los pacientes como
consumidores. En este sentido encontramos pacientes y familiares que exigen con
frecuencia el acceso a determinados servicios sanitarios que, en opinién de los
profesionales, no son apropiados. Reclaman el “derecho” a todo servicio médico
gue consideren que los puede beneficiar y a menudo los profesionales estan

dispuestos a aceptarlo, incluso cuando estan convencidos que el servicio no puede
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ofrecer ningun beneficio para el estado del paciente. Se trata de un claro ejemplo
de modelo dominante, donde el paciente dirige las acciones previo pago de las
mismas. Ocurre algo similar con el término “cliente” que, en un contexto econémico,
concibe la profesion médica como “ejercicio liberal” y a los pacientes como
“clientela”. Con el término “usuario” se alude a una persona que de manera libre y
autonoma demanda servicios de salud de forma gratuita en el contexto de la
sanidad publica o mediante pago cuando se trata de sanidad privada. De esta
manera se le reconoce al paciente el derecho de ser atendido correctamente por el
meédico y otro personal sanitario (enfermeras, auxiliares), eximiendo al médico de su
poder absoluto. Por otro lado, este nuevo concepto puede deshumanizar la
relacién, convirtiendo a la medicina en un mero negocio, en donde la relacion

asistencial se establece a través de un contrato de servicios (Geyman, J., 2008).

En la época, durante la cual, la relacion clinica se caracterizaba por la confianza
gue el paciente depositaba en la medicina y especialmente en el médico que el
mismo escogia para tratar sus problemas de salud, no habia demandas por una
mala atencion sanitaria. La escasez de recursos para establecer un diagnostico
tampoco constituia un factor determinante. Las demandas comienzan a
interponerse cuando los sistemas de salud reorganizan sus servicios en base a los
avances conseguidos en ciencia y tecnologia haciéndolos mas complejos, de
manera que aspectos como la comunicacion, la comprension y la confianza dejan
de tener importancia para la relacion clinica que se vuelve mas fria y que empieza a
caracterizarse por la practica de una medicina defensiva. Es un hecho constatado
gue una buena parte de las demandas ocurren como consecuencia de una
deficiente informacion. Por otro lado, el progreso social junto a una pseudocultura
médica influenciada por el facil acceso a internet, han contribuido a que el paciente
con una mejor formacion cultural adquiera mayor conciencia de sus derechos y de

la existencia de un marco legal que protege su salud (Guzman, J., 2011).

Como ocurre en otras profesiones cuyo centro de atencion es el individuo, por
ejemplo, en la educacién, la ciencia médica no es inmune a las nuevas tendencias y
corrientes que surgen como consecuencia del mundo globalizado en el que vivimos
y que afectan con mayor ferocidad a las instituciones publicas. En el contexto de la

situacion econdémica actual, en crisis en pleno siglo XXI, los recursos necesarios
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para proporcionar una atencién integral a los pacientes son inadecuados. La
sobrecarga de trabajo, merma la capacidad del profesional para poder garantizar
unos cuidados de calidad. Se invierte cada vez mas en maquinaria e instrumentos
de alta tecnologia que suponen un avance cientifico importante, pero sustituyen el
trabajo humano, limitando asi, los momentos que eran aprovechados para

conversar con el paciente y preguntarle por su estado. (Moreno, M., 2006).

El paso del tiempo, el perfeccionamiento de las pruebas diagndsticas y el
descubrimiento de procedimientos mas sofisticados, aunque no han sido capaces
aun de sustituir de forma radical el poder terapéutico de una buena relacion
interpersonal, si se han convertido en el paradigma de la medicina actual (Rivero,
O., Tanimoto, M., 2000).

El desarrollo cientifico tiende hacia una medicina virtual, sin encuentros, basada en
historias clinicas informatizadas, dejando de lado la entrevista clinica cara a cara

con el paciente (Zarco C. 2010).

1.1.5. La Comunicacion en salud

La comunicacion es el medio que permite al profesional educar en salud a sus
pacientes, a la comunidad a la que presta sus servicios, atendiendo no solo a la
esfera fisica (fisico, bioldgico, bioquimico y sintomatoldgico), también a la esfera
psicologica (Cognoscitivo, emocional y afectivo: miedo, ansiedad, autoestima,
incomunicacion, incertidumbres vitales, etc.) y a la esfera social (relaciones

interpersonales, familiares, laborales).

Desempefia un papel importante en la difusién de conocimientos, en la modificacion
o reforzamiento de conductas y en el estimulo a procesos de cambio social que
contribuyen al mejoramiento de la calidad de vida. Asi mismo abarca el estudio y
uso de estrategias de comunicacién para informar e influenciar decisiones
individuales y comunitarias que mejoren la salud, pudiendo contribuir en todos los
aspectos de la prevencion de la enfermedad incluyendo las relaciones entre los
profesionales de la salud y los pacientes, la adherencia del individuo a

recomendaciones clinicas y regimenes terapéuticos, la comunicacion preventiva y
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la construccion de mensajes y campafias de salud publica para informar sobre

posibles riesgos para los individuos y las poblaciones. El fin tltimo es:

- Estimular a las personas para que busquen mas informacién, y en algunos
casos, dar lugar a estilos de vida saludables.

- Conseguir una utilizacién racional de la oferta de servicios de salud y mejorar la
eficiencia y efectividad de los programas dirigidos a la prevencién de la
enfermedad y promocién de la salud.

El disefio de programas de control e informacion relacionados con procesos de
salud y enfermedad como el de Diagnéstico Prenatal estan basados en estos

fundamentos.

1.1.5.1. La comunicacion en la sociedad actual

En los albores del siglo XXI, el proceso comunicacional sigue manteniendo sus
caracteristicas y fundamentos originales, lo que ha cambiado radicalmente con el
paso del tiempo son los medios utilizados para comunicarnos. Estos medios han ido
haciéndose cada vez mas complejos de forma paralela al desarrollo tecnoldgico.
Hemos dejado de centrar nuestra atencion en las personas para pasar a depender
exclusivamente de instrumentos capaces de procesar la informacion simplificando y
agilizando los registros y, en consecuencia, multiplicando el radio de accion y las
posibilidades de lograr mejores beneficios. La informacion se ha hecho uniforme
porque ha conseguido llegar a todos los rincones del mundo. Gracias a los medios
de comunicacion de masas obtenemos informacion sobre los acontecimientos en el
mismo momento en que se producen, pero en este gran cambio o transformacion
no todo es positivo, hoy dia el desarrollo técnico y social ha abocado en una
deshumanizacion profunda de la comunicacion en todos sus ambitos y con especial

crudeza en el de la salud (Rodriguez, H., 2006).

La interaccion social de hoy es virtual; en la vida ordinaria, hemos cambiado las
tertulias con amigos y las conversaciones alrededor de la mesa familiar, por seguir
multitud de perfiles en Facebook o chatear con personas desconocidas en

Messenger.
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Hoy conocemos a las personas “virtualmente”, conocemos lo que ellas quieren dar
a conocer. Se podria decir que, de una relacion personal, hemos pasado a una
relacion impersonal, en la cual no conocemos a las personas realmente, no

sabemos cdmo sienten, como piensan ni cOmo se comunican.

Hay ocasiones en las que a pesar de proporcionar al paciente una informacién
completa y establecer una buena comunicacion con él, este recurre a los medios e
instrumentos de informacién que la tecnologia pone a su alcance (especialmente a
través de internet), con la finalidad de encontrar alternativas o de hallar un remedio

milagroso para sus problemas de salud.

No obstante, la mayoria de los pacientes desconocen los criterios necesarios para
identificar que publicaciones tienen validez cientifica y cuéles no. Sin reparar en la
fiabilidad y veracidad de las fuentes, aceptan esa nueva informacion y la comparan
con la obtenida por parte del profesional. La mezcla de informacion genera aun mas
desconfianza y confusion, sobre todo cuando los contenidos se contradicen o se

exageran.

Estas situaciones son muy frecuentes e invitan a reflexionar si el acceso desmedido
a las redes virtuales atenta contra la seguridad y sensibilidad de sus usuarios, en
tanto en cuanto no hay una normativa legal que prohiba la publicacion de
determinada informacion sin contrastar y cuyo impacto puede provocar una

verdadera alarma social.

La sobreinformacion a la que estamos expuestos en la sociedad actual puede llegar
a ser tan perjudicial como la desinformacion y justifica una vez mas la necesidad
gue tiene el paciente de preguntar y dialogar directamente con el profesional para

aclarar conceptos y resolver sus dudas.

El uso irresponsable de la tecnologia deshumaniza las relaciones sociales,
transformando el proceso comunicativo en un acto impersonal, al no propiciar el
contacto fisico, la interaccién cara a cara y sobre todo al restar protagonismo al
lenguaje no verbal, complemento imprescindible para que el mensaje emitido

adquiera significado pleno (Reyes-Ortiz, C., 1996).
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En contra de los numerosos estudios que avalan la supremacia de la comunicacién
no verbal en las relaciones entre individuos y del papel tan importante que esta
juega en la correcta recepcion del mensaje, en la sociedad actual, los gestos, las
miradas, la expresién de los sentimientos, son sustituidos por emoticonos y otros

simbolos preestablecidos.

El uso de Internet dificiimente llegara a reemplazar la capacidad de un ser humano
para poder conversar con otro y poder expresar como se siente, no solo con
palabras sino también con el lenguaje corporal, con el tono de su voz y hasta con la
sola presencia fisica. Llegar a persuadir a una persona para llevar a cabo una
accion, realizar una negociacion a fin de lograr un acuerdo, o simplemente
identificar las emociones que afloran en ella, no pueden llevarse a cabo de forma
exitosa ni percibirse con la misma intensidad ni con el mismo significado a través de

un correo electronico, una llamada o una serie de mensajes por WhatsApp.

El contexto o entorno en el que tiene lugar el proceso comunicativo constituye otro
elemento fundamental para que la comunicacion sea eficaz. Compartir un mismo
espacio nos permite captar con mayor claridad las emociones tanto propias como
aquellas que emergen en la persona que tenemos enfrente. El ritmo circadiano y las
condiciones medioambientales (luz, temperatura, hora) pueden influir en nuestro
comportamiento y por consiguiente interrumpir o motivar la comunicacion
(Buckman, R., 1994).

Lo que esta a nuestro alrededor puede condicionar una respuesta, tanto es asi que
reaccionamos de una forma u otra en funcion de lo que percibimos a través de los
sentidos; por tanto, no es lo mismo la comunicacién que se establece entre dos
personas que se encuentran en un mismo entorno fisico en tiempo real, que cuando
emisor y receptor se estan comunicando por Skype o videoconferencia y se

encuentran en diferentes lugares del mundo con husos horarios también distintos.

El entorno por otro lado debe asegurar la intimidad y privacidad del acto
comunicativo. Durante el diagnostico prenatal es muy importante cuidar el espacio
fisico teniendo en cuenta que se realizan entrevistas, exploraciones, pruebas

ecogréficas y se proporciona informacién importante respecto al embarazo. En las
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instituciones sanitarias, los pasillos o las salas de espera atestadas de pacientes,
vulneran el derecho a la confidencialidad y a la proteccién de datos (Alvés de Lima,
A., 2003).

La comunicacion humana no solo depende del entorno fisico en el que tiene lugar,
el contexto politico, social, econémico y cultural también influyen en el proceso de

comunicarse tanto o0 mas como las creencias y valores de los participantes.

1.1.5.2. Malas noticias

Las ultimas investigaciones evidencian que una comunicacion efectiva es un factor
critico en la relacion entre el profesional de la salud y el paciente. Son numerosos
los problemas que pueden surgir cuando la comunicacion es ambigua, apresurada
e impersonal. Tanto es asi, que el estilo de comunicacion que emplea el profesional
influye directamente en la forma en que el paciente asimila la informacion que
recibe y de la cual, dependen sus decisiones, su adaptacion psicolégica a las
nuevas circunstancias y su participacion en el tratamiento. Otros problemas no
menos importantes como el estrés, la ansiedad o la frustraciéon acaban afectando
tanto al emisor de la informacién como al receptor de la misma. "El concepto de
comunicacion incluye todos los procesos a través de los cuales la gente se influye

mutuamente"” (Bateson, G., & Ruesch, J., 1984).

De la comunicacion depende el nivel de satisfaccion de los pacientes respecto a la
atencion sanitaria recibida; sin embargo, la evidencia también sefiala que no todos
los pacientes mejor informados son los mas satisfechos, presentando niveles de
insatisfaccion semejantes a los no informados. Esta contradiccion en los resultados

se debe fundamentalmente a que:

- No basta con informar a los pacientes; ademas de un buen trato, es necesario
gue los pacientes puedan comprender y recordar lo que se les dice y por otro lado
hay que intentar averiguar cudles son sus necesidades de informacion. El estilo, es
decir, la forma de entrevistar y de proporcionar informacion, es importante para
alcanzar un buen nivel de satisfaccion con la consiguiente insatisfaccion por la mala

interaccién con el profesional (Hernandez-Torres et al., 2006).
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- Las palabras usadas por los profesionales (tecnicismos) no suelen ser
reconocidas con frecuencia por los pacientes, o son entendidas de forma equivoca;
por tanto, es necesario explicarles su significado o sustituirlas por otras segun el
nivel sociocultural. Es importantisimo ganarse la confianza del paciente combinando

atencion e informacion en su justa medida.

No hay que olvidar que en general, los pacientes suelen tener ideas preconcebidas
sobre la salud y la enfermedad que interpretan a partir de sus propios esquemas
mentales. Esta informacion que creen poseer y que construyen en la mente, puede
llegar a alejarse parcial o totalmente de la realidad. Es por eso que, un mismo
hecho, se percibe y experimenta de manera distinta. La forma de interaccionar,
puede estar condicionada por los filtros de: la filosofia de vida, creencias y valores,
influencia de familia y amistades, religion, costumbres (caracteristicas sociales y
culturales) experiencias previas, situaciones personales que cada uno puede estar
viviendo, miedos, preocupaciones, ansiedades, cansancios, suefio, etc. (Lopez, L.,
Cibanal, L., Norefia, A., & Alcaraz, N., 2010).

Cuando el profesional logra identificar y entender los problemas importantes de sus
pacientes, es capaz de generar mayor satisfaccion con la atencion prestada,
conseguir mas facilmente la negociacion y adherencia al tratamiento e incrementar
su propio bienestar por los resultados positivos de un manejo adecuado del
paciente (Maguirre, P. 2002). Como en toda relacién interpersonal, cuando el
profesional llega a establecer una buena comunicacién y es emisor y receptor al
mismo tiempo, los logros en sus actuaciones vuelven como un boomerang,
reportandole beneficios. Se ha encontrado una alta asociacion entre la satisfaccion
del médico con su trabajo y el modo en que se desarrolla el proceso de

comunicacion con el paciente (Ruiz, M., 2002).

Si saber comunicar es importante, lo es mucho mas cuando el contenido del
mensaje no es favorable. Segun Buckman (1984), El concepto de Malas Noticias
hace referencia a: “Cualquier informacién capaz de alterar drasticamente la vision
de un paciente sobre su futuro®’, tanto al comunicar el diagndstico de una
enfermedad considerada mortal como al informar del fracaso de la terapéutica

curativa que se le administra.
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Bor, Millar, Goldman & Scher (1993), se refieren a “situaciones en que existe una
sensacion de falta de esperanza, una amenaza al bienestar mental y fisico, un
riesgo de alteracion del estilo de vida, o cuando un mensaje transmite una

disminucion de las opciones sobre la vida”.

Otra definicion mas completa es la de Ptacek (1996), que las define como “toda
comunicacion relacionada con el proceso de atencion médica que conlleva la
percepcidon de amenaza fisica o mental, y el riesgo de ver sobrepasadas las propias
capacidades en funcién del estilo de vida establecido, existiendo objetiva o
subjetivamente pocas posibilidades de afrontamiento negativos de reciente suceso.

Nomen (2008), “Aquella informacion (un diagnostico negativo, las consecuencias de
un grave accidente, la muerte o la mutilacién...) capaz de alterar de manera drastica
la vision que una persona puede tener respecto a su futuro, bien porque le afecta

de manera directa y personal, o porque hace referencia a un ser querido”.

La Comunicacion de Malas Noticias (CMN) esta caracterizada por tener un fuerte
componente emocional que afecta negativamente no solo al receptor de la misma
sino también al emisor y a la relacion que se establece entre ambos y tiene
impactos en la vida de dichas personas. El apoyo psicoldgico, la relacion de ayuda

y dominar las estrategias de counselling son fundamentales (Arranz et al., 2003).

Una maxima que siempre hay que tener presente en la comunicacion de malas
noticias es que estas, pueden tomar formas muy diferentes. La manera con la que
cada paciente percibe como buena o mala una noticia es muy subjetiva y por eso
es tan importante comunicarse con las personas, conocer sus miedos, explorar sus

sentimientos, ofrecerles apoyo moral, ayudarlos a cumplir sus expectativas.

No es Unicamente una mala noticia aquella que se relaciona con una enfermedad
grave como el cancer o directamente con la muerte; para una persona, un
diagndstico de hipertension o diabetes, o incluso un resultado analitico normal,
puede significar una mala noticia cuando no recibe una respuesta acorde a lo

esperado o cuando no ha sabido interpretar correctamente a priori la informacion
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recibida. Aquello que para unos carece de importancia, para otros puede ser vital y
afectarles realmente. El proceso de comunicacion de malas noticias no consiste
solamente en transmitir un diagnostico y proponer un tratamiento, es mucho mas
qgue todo eso. El proceso no termina necesariamente con la eliminacion de aquello
gue ocasiona el dafio fisico o que constituye el origen del problema, las
repercusiones que derivan de un diagnéstico de malformacion fetal no desaparecen
con la interrupcién del embarazo ni el duelo por la muerte de un bebé a las pocas
horas de nacer, se resuelve con la llegada de otro hijo sano. Los factores que
intervienen ademas de los fisicos son numerosos e igual de importantes (sociales,

psicologicos, culturales, laborales, familiares, etc.)

Otra cuestion importante a tener en cuenta es que la transmision de informacion
adversa se vuelve aun mas compleja, cuando alude a experiencias que
culturalmente tienen cierta transcendencia para el ser humano y que por tanto son
especialmente conflictivas desde un punto de vista ético, al estar relacionadas con
el principio y el final de la vida, como son la muerte de un ser querido ya sea por
una grave enfermedad o por un acontecimiento tragico, la pérdida de un embarazo
deseado o el nacimiento de un hijo que fallece en sus primeras horas de vida. Para
tratarlas, es necesario tomar dificiles decisiones que pueden tener consecuencias
negativas en las personas afectadas. En este sentido, Almanza (1998), entiende la
CMN desde el punto de vista de la adaptacion y nos habla que existe un vinculo
entre recibir malas noticias y “el despliegue de la capacidad de Coping” que
consiste en el enfrentamiento a una dificultad inusual en una situacion en la cual el
desarrollo de nuevas estrategias y la instrumentacion de nuevas conductas es
requerida.

Tradicionalmente se adoptan formas diferentes para comunicar una mala noticia,
sin considerar el caracter holistico del ser humano, ni contemplar una vision integral
del binomio salud-enfermedad, capaz de transformar la informacion en una
herramienta terapéutica. Cada profesional desarrolla sus propias estrategias a partir
de las experiencias y vivencias que ha tenido y que son el resultado de un largo
proceso de auto- aprendizaje y, por otro lado, cada persona tiene una forma de ser,
un modo de hacer frente a los problemas, un conjunto de creencias y valores, y una

forma determinada de ver el mundo.
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Hay tantas reacciones como personas; pero, al margen de esta individualidad que
caracteriza al ser humano, hay que tener en cuenta que cada persona vive
formando parte de una red de relaciones que configuran su propio sistema. Este
sistema engloba a la familia, a los amigos, incluso al equipo de salud que interviene
en la atencibn a su proceso y ademas es un sistema abierto que tiene que
adaptarse a los cambios que provienen de los inputs y outputs del entorno que le
rodea. También es sumamente importante prestar atencion a las barreras y
facilitadores comunicacionales, que puedan favorecer o por el contrario obstaculizar
la transmision efectiva de la informacion. Los protocolos elaborados hasta el
momento (ABCDE, Bennett & Alison, etc.) proporcionan un apoyo indiscutible pues
permiten trazar posibles estrategias para abordar el problema, pero no dejan de
constituir indicaciones generales que finalmente tienen que ser adaptadas a las
circunstancias particulares de cada caso; en este sentido juega un gran papel la
idiosincrasia cultural de las personas involucradas en el proceso de comunicacion
de malas noticias pues del entorno sociocultural, puede depender la conducta del

paciente y su forma de encarar la informacion recibida.

Buckman & Baile (2002), proponen un protocolo de seis etapas, en las que
establecen las estrategias para la comunicacion de malas noticias. Dichas
estrategias permiten estructurar las entrevistas clinicas, ayudando a analizar los
factores que dificultan o facilitan el proceso de comunicacion. Para ello, es
necesario recabar informacion completa y precisa sobre el contexto fisico, la
informacion que conoce el paciente, el conocimiento que este desea tener, cOmo
compartir la informacion, cdmo responder a las emociones del paciente y la

planificacion y seguimiento del proceso.
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= Elegir un lugar tranquilo, cémodo, privado.

- Evaluar el estado emocional del paciente para

PREPARAR EL CONTEXTO FiSICO averiguar si es el momento mas adecuado para
comunicar la mala noticia.

¢ Qué tal, como se siente?, o ¢ Se siente hoy lo

suficientemente bien para hablar un rato?.

- Conocer que informacion tiene y que percepcion
tienen del problema.

- Saber que sospecha.

= Que planes tiene a corto plazo.

AVERIGUAR CUANTO SABE EL PACIENTE ¢ Qué le ha dicho el médico que le atendio?.

¢Hay alguna cosa que le preocupe?, ; Qué

planes tiene usted respecto a su futuro?.

= Valorar y establecer el nivel de detalle que el
paciente solicita.
AVERIGUAR LO QUE EL PACIENTE QUIERE ¢ Quiere que entremos més en detalle en el tema
SABER del diagndstico o prefiere que hablemos ya de
los procedimientos que hay que realizar?.

= Avisar desde un inicio de la presencia de mala
noticias.

= Utilizar un lenguaje claro y en términos
accesibles para el paciente.

- Evitar la excesiva brusquedad y franqueza al
transmitir la informacioén.

= Dr informacién “en pildora”, a pequenas dosis,
corroborando que el paciente ha entendido el
mensaje.

= Evitar transmitir la sensacién que no se puede
hacer nada por el paciente.

Lo siento mucho, tengo malas noticias para

usted...

DAR LA INFORMACION

- Responder con empatia.

= Validar, legitimar la respuesta emocional.

= Utilizar preguntas exploratorias.

En este caso lo mas légico es que uno se preocupe
por su futuro...

¢ Qué estd pensando en estos momentos?.

RESPONDER A LAS EMOCIONES DEL
PACIENTE

- Ofrecer un resumen con la informacién mas
relevante.

- Discutir con el paciente las estrategias y cursos
de accion a partir de la informacién suministrada.

¢éAlguna duda o pregunta?.

ESTRATEGIA Y RESUMEN

Tabla 2. Protocolo modificado comunicacion malas noticias
Fuente: (Tomado de Buckman, R. y Baile, W., 2002)

Una revision exhaustiva de la bibliografia pone de manifiesto la importancia de
comunicar de manera adecuada una mala noticia; Barbero (2006), en su articulo “El
derecho del paciente a la informacion: el arte de comunicar’” hace mencién a
aquello que no ayuda en la comunicacion de las malas noticias como es el

paternalismo clasico o el encarnizamiento informativo.
En un estudio realizado por Jurkovich (2000), se analiza la relevancia de

determinados aspectos en la CMN, siendo la actitud del emisor de las malas

noticias la caracteristica mas relevante para las familias que participaron en el
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estudio, seguida de la claridad del mensaje, la privacidad y el conocimiento y
habilidad para responder a las preguntas.

Miron (2010), en su estudio “Comunicacion de malas noticias: perspectiva
enfermera” sefala que, para mejorar la atencion, primero habria que fomentar la
comunicacion entre los profesionales mediante la constitucibn de grupos
multidisciplinares que desempefien sus funciones de forma coordinada,
enriqueciendo asi el proceso asistencial y concluye que para ello también son
necesarios programas formativos para desarrollar la capacidad de manejar las
respuestas humanas porque de dicha capacidad dependera que se realice un buen

afrontamiento de la enfermedad.

Autores como Lind (2011), en su estudio “Family members' experiences of wait and
see" as a communication strategy in end-of-life decisions” también considera
necesario la claridad del mensaje a la hora de CMN, de tal manera que no existan
ambigiiedades en la comunicacién y que la informacidén sea honesta, facilitando de

este modo que la familia pueda participar en el proceso de toma de decisiones.

Ruiz (2012), en su articulo “La Calidez de una Mala Noticia” pone de manifiesto
como la familia de un paciente colabora de forma positiva al otorgar la importancia
gue se merecen aspectos como el entorno y el cuidado holistico de la persona

enferma.

1.2. JUSTIFICACION:

Un alto porcentaje de los mensajes que los profesionales de la salud tienen que
transmitir a las personas a las que prestan sus cuidados y con las que interactian
personalmente, consisten en malas noticias. En este sentido, la insatisfaccion
manifestada por muchos pacientes en relacion a diferentes aspectos de la
comunicacion con los profesionales contrasta con el alto nivel de satisfaccion que

suele darse con otros servicios sanitarios.

La reciente incorporacién de los estudios universitarios de enfermeria al proceso de

Bolonia, dentro del espacio europeo de educacién superior junto con el papel cada
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vez mas destacado de la disciplina en las investigaciones basadas en la evidencia y
especialmente en los estudios centrados en los cuidados de salud; proporcionan
una oportunidad de oro para que estudios como el que nos ocupa, consigan
plasmar a partir de testimonios en primera persona, “el sentir’ no solo de los
pacientes afectados por una mala noticia sino también el de los propios
profesionales involucrados en el proceso y conocer las necesidades de ambos,
para que los logros alcanzados reviertan por un lado en una mejor adaptacion de
los contenidos curriculares a las demandas sociales (mejorando asi su calidad y
competitividad) y por otro lado en una organizacion de la atencion mucho mas

eficaz.

Es por tanto necesario, el conocimiento de las practicas sociales y en particular el
analisis de las relaciones interpersonales y de los procesos comunicativos que se
desarrollan dentro del contexto sanitario. Esto permitira la revision de las
estrategias en materia de salud, dirigiendo la organizacion de la asistencia hacia
modelos mas acordes con las enfermedades o defectos congénitos diagnosticados
precozmente, con el duelo consustancial a las perdidas perinatales y con la

situacion politica y social actual.

La coordinacion de las unidades dedicadas al control del embarazo con otros
servicios sanitarios y de apoyo clinico (laboratorio, atencion primaria, medicina
interna, salud mental, trabajo social, etc.), el uso de las nuevas tecnologias, la
coordinacion entre los miembros del equipo de salud respecto a la continuidad de
los cuidados, el compromiso en la adquisicion de habilidades comunicativas y por
ultimo la participacion activa de los pacientes en la toma de decisiones, mejorarian

la calidad asistencial y optimizarian la gestion de los recursos sanitarios.

Este estudio favorece, el acercamiento a la realidad social de un grupo de mujeres
gue solas o en compafia de sus parejas, sufren la pérdida de un embarazo y sus
perspectivas sobre el futuro. La dicotomia entre proceso fisioldégico-proceso
patolégico, no solo supone el afrontamiento del duelo por la pérdida del bebé sino
también la busqueda de respuestas ante un acontecimiento inesperado. Para ello,
es necesario conocer y comprender cdmo estas mujeres que reciben una mala

noticia sobre su embarazo perciben, experimentan, asimilan el cambio de
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conceptualizacion y el paso de un estado fisioldgico, natural, de buena esperanza a
otro patoldgico, enfermo, de mal prondstico.

Este estudio nos permite analizar el problema desde el extremo opuesto,
acercandonos esta vez a la realidad social de muchos profesionales que tienen la

compleja tarea de actuar como emisores de malas noticias.

Al mismo tiempo, potencia el debate debido al interés que suscitan los temas
relacionados con el nacimiento frustrado de un hijo, por su facilidad para generar
empatia en cualquier ser humano, por la carga emotiva y el impacto psicolégico que
conlleva parirlo muerto y la invisibilidad administrativa que acompafia a estas
muertes perinatales, porque social y culturalmente sigue siendo un tabu hablar de
ello y existe la necesidad de que deje de serlo; pero especialmente por el dilema
ético y moral que gira en torno a la dificil situacion de tener que decidir la
interrupcion o no de un embarazo y también por las repercusiones que durante todo
el proceso pueden surgir de la comunicacion y de la asistencia y apoyo

proporcionados por los profesionales.

La observacion directa y posterior andlisis de la practica clinica junto con el
conocimiento de los miedos e incertidumbres, creencias, vivencias y experiencias,
valores, intereses y actitudes de pacientes y profesionales, contribuye
potencialmente al desarrollo de la mejora en la comunicacion y relacion entre
ambas partes. Observar el modo en que los profesionales sanitarios comunican una
mala noticia e interactian con el paciente, tiene como propdésito, reflexionar sobre
cdmo mejorar en la practica acometiendo medidas que garanticen el éxito de las

estrategias de atencion.

El presente estudio resulta relevante por los beneficios que una vision integradora
de los problemas planteados, puede aportar a nivel asistencial, respecto a la
seguridad y calidad en los cuidados. Un sistema de salud que apuesta por la
eficiencia y efectividad de sus estrategias es aquel que en su gestién contempla las
necesidades, preocupaciones, valores, pensamientos creencias y actitudes de las
personas que acceden a él ya sean los propios afectados, sus familiares o los

profesionales que desempefian su trabajo.
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Como se ha venido planteando hasta ahora, El estilo de vida predominante, el
deterioro cada vez mas patente en la relacién clinica, las barreras en el proceso
comunicativo, especialmente en situaciones adversas, la escasa formacion y por
tanto, la falta de entrenamiento de los profesionales de la salud en habilidades
sociales y/o relacién de ayuda y por Ultimo y no por ello menos importante, el
impacto que en funcion de la calidad de la atencion, tienen las intervenciones
prenatales desde el punto de vista epidemioldgico, evidencian la imperiosa
necesidad de abordar estas cuestiones de forma conjunta. La bibliografia disponible
adolece de esta vision integradora y no profundiza en el papel activo y en muchas
ocasiones decisivo de los profesionales de la salud.

1.3. OBJETIVOS
1.3.1. Objetivo general

Conocer y Comprender desde una perspectiva fenomenoldgica, como se produce
la comunicacion de malas noticias a mujeres embarazadas, relacionadas con el
diagnostico prenatal de anomalias congénitas fetales, en el Hospital Costa del Sol

de Marbella, Malaga.

1.3.2. Objetivos especificos

1.- Conocer y analizar las perspectivas e intervenciones de los profesionales de
la salud en situaciones de comunicacion de un diagnostico prenatal adverso,
incluyendo las estrategias y habilidades para cubrir las necesidades de

informacion y manejar las respuestas emocionales de las mujeres afectadas.

2.- Describir las percepciones que estas mujeres tienen, respecto a la experiencia

vivida y al apoyo recibido, a partir de sus propios discursos.
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3.- Comprender el significado que para las mujeres afectadas tienen las
representaciones e imaginarios sociales en torno a la maternidad y su influencia

en los patrones de conducta emergentes a partir de la recepcion de la mala noticia.

4.- Identificar las diferencias que pudieran existir en la comunicacion de malas
noticias a mujeres embarazadas, cuando emisor y receptor son del mismo o de
distinto sexo y las similitudes respecto a los motivos que justifican la interrupcion

del embarazo tras la confirmacién diagnéstica de un defecto congénito.
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Capitulo Il
Marco Tedrico Conceptual
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2.1. LA INTERACCION SOCIAL COMO BASE DE LA
COMUNICACION Y DE LAS RELACIONES HUMANAS

Dado que el propésito central de este estudio es conocer como se produce la
comunicacion de malas noticias a mujeres embarazadas relacionadas con el
diagnéstico prenatal de anomalias congénitas fetales, se ha optado por un enfoque
tedrico y conceptual interdisciplinario para poder identificar y describir las diferentes
caracteristicas del fendmeno y revisar cada uno de sus aspectos adecuadamente.
Este modo de proceder ha permitido también comprender en su maxima extension
la percepcion de las personas directamente implicadas y el papel desempefiado por

los profesionales.

En primer término, se ha tomado como marco de referencia la Teoria de la
Comunicacion Humana desde una perspectiva constructivista, sistémica y
pragmatica, haciendo especial hincapié en su dimension interpersonal. Por tanto, el
abordaje de este problema de investigacion también se valdra de la Teoria
Constructivista (Interaccionismo Simbdlico) y Teoria General de sistemas. Los
distintos acercamientos contribuyen a una mayor comprension de los procesos

comunicativos atendiendo a su complejidad.
Resulta fundamental dar cuenta de ciertos conceptos:

Entenderemos la comunicacion, del mismo modo en que es definida por Watzlawick
(1971), esto es, como un “Conjunto de elementos en interaccion en donde toda
modificacién de uno de ellos afecta las relaciones entre los otros elementos” (Marc
& Pinard, 1992). La comunicacion asi concebida, es un proceso permanente y de
caracter holistico, un todo integrado, incomprensible sin el contexto en el que tiene

lugar.

El concepto clave para entender el proceso comunicativo es el de interaccién: la

relacion entre individuos en contextos especificos.

Toda relacion o interaccion depende del contexto. El momento y las caracteristicas

del lugar influyen en la manera en que las personas se comportan y la manera en
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gue se comunican y cOmo reaccionan. Es decir, reaccionamos de manera diferente
segun el lugar donde estemos, segun las personas con las que estemos y el tipo de

evento, acontecimiento o lo que esté ocurriendo en ese momento.

En este sentido, La Psicologia Social ha ido prestando en las Ultimas décadas
cada vez mayor atencidén a los procesos y contextos comunicativos, integrandolos
en el estudio de dos amplios conceptos: el de interaccién social y el de influencia
social que, junto a la consideracion de los contextos sociales y las caracteristicas
personales de los interlocutores tratan de enmarcar y explicar el proceso
comunicativo (Loscertales, F., & Gomez, T., 1998).

La interaccidn es siempre comunicacion, y es mediante el proceso comunicativo
gue los sujetos sociales adquieren capacidad reflexiva para verse a si mismos
desde el enfoque pisco-social y para dar forma y sentido a la realidad social que los
rodea desde el enfoque de la sociologia fenomenoldgica.

Uno de los conceptos centrales de la fenomenologia en torno a la interaccion, es la
Percepcion entendida como el proceso mental mediante el cual una persona
selecciona, organiza e interpreta de manera logica o significativa a partir de
experiencias previas, del estado emocional y de las expectativas actuales; la
informacion proveniente de estimulos, sentimientos, acontecimientos, etc. “La
percepcion es un proceso de interaccion entre el individuo y la sociedad a la que
pertenece” (Hernandez, D., 2000). Creamos el mundo que percibimos, no porque
no exista una realidad externa, sino porque seleccionamos y remodelamos la
realidad que vemos para conformarla a nuestras creencias acerca de la clase de

mundo en el que vivimos. (Bateson, G., 1972).

Las percepciones son por tanto interpretaciones individuales influenciadas por
aspectos sociales y culturales y limitan el estilo de comunicacion y de interaccion de
una persona con otra, porque, al igual que los valores y las creencias, son

diferentes para cada uno, e intentamos imponerlas a nuestro interlocutor.

La interaccién, como base de la comunicacién, también esta ligada al lenguaje. El

hombre, se vale del uso del lenguaje para comunicar; y el discurso pone de
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manifiesto la importancia que tiene el lenguaje en la creacion de significados y en
coémo estos significados son social, historica y culturalmente constituidos (Gannon,
S., & Davis, B., 2007).

En el contexto de una unidad de obstetricia, el investigador observa en 12 persona
como interactian durante la comunicacion de un diagnostico prenatal adverso, los
actores sociales, esto es, profesionales y pacientes. Posteriormente, a través del
discurso utilizado por ambas partes, intentard conocer las percepciones y
comprender las interpretaciones particulares o subjetividades de cada uno de ellos.
Pero el objetivo principal de este investigador sera ir mas all4, por lo que ademas
tendrd que dilucidar donde se encuentra el sentido comun, es decir, la
intersubjetividad o punto intermedio, en el que los significados son compartidos. El

sentido comun es, una forma de percibir, razonar y actuar (Reid, T.,1998).

La intersubjetividad, por tanto, es el acto que partiendo del sentido comun
establece un acuerdo acerca del significado que mas objetivamente define o
describe una situacion determinada. Siguiendo a Berger & Luckmann (1993): “sé
gue los otros tienen una perspectiva que no es idéntica a la mia. A pesar de eso, sé
gue vivo en un mundo que nos es comun. Y, lo que es de suma importancia, s€ que
hay una correspondencia entre mis significados y sus significados en este mundo”.

El consenso en torno a los significados de la realidad social, es, pues, resultado de

las interacciones de las que participan los sujetos en la vida cotidiana.

Otro concepto importante es el de las representaciones sociales de Moscovicci
(1985), definidas como “una modalidad particular de conocimiento social, el de
sentido comudn, cuya funcién es la elaboracion de los comportamientos y la
comunicacion entre los individuos”.

Las experiencias, informaciones, conocimientos y modelos de pensamiento
recibidos y transmitidos a través de la tradicién, la educacion y la comunicacion
social proporciona una explicacion de la realidad cotidiana y permiten tomar una
postura ante la enfermedad sobre sus sentidos y significaciones (Mori, V., & Rey,
F., 2010; Paez et al., 1991; Torres-Lopez, T., 2002; White, M., 2008).
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Estas representaciones sociales se presentan de forma muy distinta: en imagenes
gue condensan un conjunto de significados, como sistemas de referencias que nos
permiten interpretar lo que nos sucede e incluso dar sentido a lo inesperado, en
forma de categorias que sirven para clasificar las situaciones, los fenémenos y a los

individuos con los que tenemos algo que ver.

Los contenidos de las representaciones van a estar determinados por los procesos
comunicativos, por las funciones a las que sirven dentro de la interaccion con el
mundo y los demas, pero sobre todo por las condiciones y contextos en los que
estas emergen, principalmente en momentos de crisis y conflictos (Mora, M., 2002).
Cada fendmeno tiene sentido y significado dentro del contexto en que se produce.

Volviendo de nuevo al contexto de una unidad de obstetricia, es posible analizar las
representaciones que las mujeres estudiadas, en su condicion de agentes sociales,
moldean en su pensamiento al recibir la noticia de que el bebé que esperan es
portador de una alteracion en sus cromosomas probablemente asociada a una serie
de taras fisicas y psiquicas. Conocer qué “representa” este acontecimiento y cémo
lo encajan en sus vidas teniendo en cuenta que las personas conocen la realidad
gue les circunda mediante explicaciones que extraen de los procesos de
comunicacion y del pensamiento social. Las reconstrucciones mentales que
realizan los sujetos a partir del intercambio de informaciones con su entorno, con el
fin de comprender la realidad de un determinado fendmeno es lo que Branchs
(1982), concibe como representaciones sociales. Tajfel (1984), coincide al afirmar
gue estas, nos ayudan a clasificar y comprender acontecimientos complejos y

dolorosos.

En el caso de los profesionales de la salud, las representaciones sociales se
mezclan con las representaciones cientificas y adquieren una importancia diferente
en funcion del contexto y de los interlocutores con los que interactia. Convergen o
divergen de las representaciones de los pacientes y aumentan o disminuyen las
diferencias dentro de los profesionales de la salud en funcién de su formacion vy rol
profesional (Petrillo, G.,1996).
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El conocimiento de sentido comun obedece a un pensamiento no normalizado, que
se adquiere sin formacion y se encuentra influenciado por creencias anteriores o
estereotipos. El conocimiento cientifico si es un pensamiento normalizado que
busca la verdad, reflexiona, controla y formula criterios para reafirmar o invalidar
sus argumentos. Ambos dependen entre si puesto que la ciencia se nutre del
sentido comun que adapta y modifica los elementos cientificos y tecnoldgicos para

facilitar su entendimiento.

Las representaciones cientificas y sociales por tanto son producciones simbdlicas
en las que las primeras son universos de significacion objetivados y las segundas
universos de significacion consensuados (Moscovici, S.,1985).

Los procesos por los que lo social transforma un conocimiento en representacion y

viceversa son dos (Jodelet, D., 1986):

Objetivacion: Se refiere a la transformacion de conceptos abstractos, en
experiencias o materializaciones concretas.

Anclaje: Permite incorporar lo abstracto en una red de categorias y significaciones
posibilitando que las personas puedan comunicarse en los grupos a que
pertenecen bajo criterios comunes, con un mismo lenguaje para comprender los
acontecimientos, las personas u otros grupos. Las construcciones de la experiencia
estdn ancladas en convenciones sociales, culturales, linguisticas, narrativas,
historicas, relacionales y discursivas en las que cobra sentido la interaccion.

La diferencia entre percepcion y representacion radica en que la primera constituye
siempre un proceso anterior, es constante, siempre estamos percibiendo. Primero
percibimos y en base a ello, después representamos: “Interactuar y percibir son dos
actividades que van estrechamente ligadas. Sin ellas, el sujeto social no existe”. Asi
lo consideran Berger & Luckmann (1993), en la siguiente afirmacién: “no puedo

existir en la vida cotidiana sin interactuar y comunicarme continuamente con otros”

Para Castoriadis (1998), percibir es imaginar porque la imaginacién ya opera en la
capacidad que tiene la subjetividad de dar forma a un pensamiento. Lo imaginario
es aquello a partir de lo cual las cosas son (significan), pueden ser representadas y

cobran sentido.
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El concepto de imaginarios sociales introduce una nueva categoria de
interpretacion para la comunicacion y esta relacionado con la capacidad del ser
humano como agente social para construir su mundo a partir de la creacion de
formas e imagenes acordes al contexto social en el que vive y que dotan de
significacion y sentido su existencia y sus acciones. De este modo modifica y crea
su entorno para cubrir las necesidades tanto individuales como sociales en el
proceso de la vida y estas modificaciones estan intimamente ligadas a una época y
cultura determinada. Las significaciones imaginarias son creadoras de objetos,
discursos, précticas, etc. Instituyen un orden, un limite de lo que puede ser y

designan la identidad de un colectivo.

El imaginario social tiene por tanto su lugar, en la estructura simbolica de la
sociedad: instituciones, identidades, leyes, tradiciones, valores, creencias Yy
comportamientos e influyen en las apreciaciones, en los gustos, en las conductas
de las personas que conforman una cultura; es por esto que la cultura de cada
persona y todo cambio en el entorno social incide significativamente en su manera

de reaccionar y comportarse ante determinadas situaciones.

En nuestra vida cotidiana nos enfrentamos a incontables situaciones con personas
diferentes y en escenarios muy diversos. Cada una de estas escenas las sentimos
como propias, unicas, cuando en realidad esos episodios que vivimos se enmarcan
en hechos sociales que forman parte de un complejo sistema simbolico en el cual

nos hallamos todos inmersos.

Esto es lo que llama Christlieb (1994), "la cultura sentimental de la sociedad”, es
decir que incluso nuestras pasiones y formas de sentir y pensar estan
condicionadas por la mentalidad, por la ideologia que social y culturalmente se

configuran en lo que llamamos imaginarios sociales.

¢ Qué imagen construyen en sus mentes estas mujeres del “hijo malformado” ?,
¢Hasta qué punto estan dispuestas a sacrificar el deseo de ser madres?, ¢coémo
influye en sus decisiones su entorno social y cultural?, ¢ Como imagina su vida y la

de su futuro hijo si decide continuar con el embarazo?
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Desde una perspectiva psicosocial, centrada en el estudio de la conducta y el
comportamiento social del ser humano, cuyo origen se encuentra en la interaccion
con sus iguales; junto a una perspectiva antropoldgica que, teniendo en cuenta la
importancia de los contextos sociales y culturales, se acerca a la vida cotidiana de
las personas; es posible conocer, analizar y reflexionar sobre los imaginarios,
percepciones y representaciones sociales construidas en las mentes y en la vida
real, de un grupo de mujeres que han tenido que enfrentarse a un cambio drastico e
inesperado; probablemente, en uno de los proyectos mas importantes de sus vidas:

la maternidad.

2.2. CONSTRUYENDO LA REALIDAD: INTERACCIONISMO
SIMBOLICO

La Teoria constructivista e Interaccionismo Simbdlico defienden que cuanto
sabemos y creemos es fruto del lenguaje con que comprendemos y transmitimos
nuestras percepciones, de manera que, sobre una misma realidad, pueden darse
diferentes puntos de vista, todos ellos igualmente validos. Al hablar, vamos creando
la realidad junto con nuestros interlocutores.

Asi es como, sobre la base de nuestra biografia, creamos y modificados nuestra
identidad, que retocamos permanentemente en virtud del contexto, de las
circunstancias de nuestra interaccion y de las caracteristicas y expectativas de

nuestro interlocutor (Maturana, H., 1986).

Los seres humanos actlan respecto de las cosas, e incluso respecto de otras
personas, sobre la base de los significados que estas tienen para ellas, es decir a
partir de los simbolos. Las personas no responden simplemente a estimulos, es el
significado lo que determina la accion. Los significados son productos sociales que
surgen durante la interaccion. Las personas seleccionan, organizan, reproducen y
transforman los significados en los procesos interpretativos en funcién de sus

expectativas y propaositos (Blumer, H. 1969).
Sobre esta base, Blumer (1969) plantea que la investigacidén cualitativa es la Gnica

forma real de entender a través de la interaccion directa con la gente (en un

contexto de investigacion naturalistica y de analisis inductivo, de reiteraciones y
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discursos compartidos entre los sujetos comunicativos) como la gente percibe,

entiende e interpreta el mundo.

Desde el interaccionismo simbdlico, es posible indagar acerca de los pensamientos
y simbolos que mujeres con un diagnéstico prenatal de cromosomopatia o
malformacion fetal y que han tenido que interrumpir un embarazo deseado o
afrontar la muerte de un hijo recién nacido, emplean para dar sentido a estas
interacciones de las que son protagonistas, en un contexto sanitario, influenciado
por elementos sociales y culturales. Se trata, en definitiva, de “meterse en la mente
de estas mujeres”, para comprender mejor sus opiniones respecto a sus vivencias y
la contradiccion entre lo esperado o deseado (simbdlico) y lo observado (realidad
contrastada).

Por otro lado, podemos abordar la maternidad desde fuera, desde las
representaciones sociales y su influencia en la construccion de la realidad, lo que
para estas mujeres implica ese imaginario social acerca de la maternidad. La mujer
reconstruye con la ayuda de sus propios movimientos y acciones una cierta

representacion o imagen, modelos perceptuales previos o aprendidos.

Para Berger & Luckmann (1991), la construccion social de la realidad hace
referencia a la tendencia fenomenoldgica de las personas a considerar los procesos
subjetivos como realidades objetivas. Cada persona forma su propia opinion y
elabora una particular vision de la realidad en funcion de la categoria o grupo social
en el que se encuentre inserto, por eso se producen visiones compartidas de la
realidad e interpretaciones similares de los acontecimientos. En este sentido la
realidad de la vida cotidiana es una construccion intersubjetiva puesto que consiste
en procesos de comunicacion e interaccidon compartidos y experimentados con
otros. "El concepto de comunicacion incluye todos los procesos a través de los

cuales la gente se influye mutuamente" (Bateson, G., & Ruesch, J., 1984).

Las personas gracias a su facultad para comunicarse a través del lenguaje,
construyen por medio de interacciones, conductas y creencias, realidades de
significado, las cuales llegan a suponer el bienestar o malestar del sujeto segun

estén configurados sus elementos.
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El lenguaje es la herramienta méas importante para nuestra construccion del mundo
y de nosotros mismos. "Lo que decimos o narramos influye en nuestro campo de
accion" (Gergen, K., 1996).

En resumen, el medio cultural en que viven las personas, el lugar que ocupan en la
estructura social, y las experiencias concretas con las que se enfrentan a diario
influyen en su forma de ser, su identidad social y la forma en que perciben la
realidad social (Ibéfiez, T., 1988).

Ibafiez (1988) de acuerdo con Blumer (1969) admite que “la realidad varia con las
personas, pero considera que es en el proceso de tratamiento de la informacién
proporcionada por la realidad objetiva donde radica el mecanismo responsable de
la existencia de realidades plurales”. Esto quiere decir que solo la investigacion
cualitativa a través de un observador objetivo puede reconstruir de forma completa
y sin sesgos las realidades personales a partir de determinaciones perfectamente

objetivables sin que influyan los intereses particulares de los actores sociales.

2.3. COMUNICA(;IC)N COMO SISTEMA DE INTERCAMBIO
DE INFORMACION

La Teoria General de Sistemas aplicada al analisis de la comunicacion plantea
gue el ser humano forma parte de un sistema abierto que interactia con otros

sistemas o que se engloba dentro de ellos como sucede con la familia.

Hablamos pues, de seres biopsicosociales y espirituales que se relacionan y
establecen intercambios en una dinAmica continua consigo mismo y con su entorno
tanto fisico como simbdlico. La circulacion de informaciones y significaciones por un
lado y un cierto nimero minimo de reglas, normas y convenciones por otro,

determinan su desarrollo, su equilibrio y por ende su continuidad.

Los sistemas por su propia complejidad, pueden evolucionar hacia estados cadticos
que se muestran sensibles a cualquier perturbacion y es que “cada una de las
partes de un sistema esta relacionada de tal modo con las otras que un cambio en
una de ellas provoca un cambio en todas las demas y en el sistema total”,
(Watzlawick, P., Beavin, J., & Jackson, D., 1971). La enfermedad y en general
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cualquier situacion adversa, constituye uno de estos estados caoticos que alteran el
equilibrio (salud).

Hablar de comunicacion desde una perspectiva sistémica es comprenderla como
una relacién interactiva (las relaciones humanas son posibles gracias a la
comunicacion), como un proceso social permanente, de caracter holistico, como un
todo que integra multiples modos de comportamiento y que es incomprensible sin el

contexto en el que tiene lugar.

“La comunicacién en tanto que sistema no debe pues concebirse segun el modelo
elemental de la accién y la reaccién, por muy complejo que sea su enunciado. En
tanto que sistema, hay que comprenderla al nivel de un intercambio” (Birdwhistel,
R., 1959).

En el acto comunicativo se articula pues, un complejo sistema de acciones e
interacciones personales y grupales en las que intervienen diferentes elementos a
través de un proceso circular y continuo de intercambio de informacion: El emisor a
partir de una fuente que contiene informacion y en un contexto determinado, envia
un mensaje codificado a través de un canal a un receptor que lo decodifica y que en
base a su significado, emite a su vez una respuesta, un mensaje de retorno y asi
sucesivamente. También pueden intervenir elementos facilitadores del proceso
comunicativo como son las habilidades sociales o por el contrario pueden surgir
barreras e interferencias que limitan la comunicacién (ruidos, barreras idiomaticas,

falta de motivacion, condiciones ambientales, etc.).

La capacidad que tienen los seres humanos para intercambiar informacién
(mensajes) constituye la base de las relaciones interpersonales y de la vida social.
“La comunicacion es la matriz en la que se encajan todas las actividades humanas”
(Bateson, G., & Ruesch, J., 1984).

El mensaje de retorno (retroalimentaciéon o feedback) es la condicidon necesaria
para la interactividad del proceso comunicativo al desencadenar una respuesta
(actitud o conducta) sea deseada o no, que logra la interaccién entre emisor y

receptor. Puede ser positiva (cuando se fomenta la comunicacion) o negativa
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(cuando se busca acabar el tema o terminar la comunicacion). En un sistema, todo
comportamiento de un miembro tiene un valor de mensaje para los demas
(Bateson, G., & Ruesch, J.,1984; Watzlawick, P.,1985).

La retroalimentacion puede tener los siguientes efectos:

* Mejorar la transmision de lo que se comunica: dado que las personas
involucradas en el acto comunicativo, van verificando si estan comunicando lo
gue desean comunicar. Esto permite alcanzar y mantener el equilibrio de las
relaciones (homeostasis).

» Reducir la distorsion o aumentar la precision de lo que se comunica: a través de
una constante verificacion y reorientacion, en caso de existir errores.

» Facilitar el proceso de aprendizaje: gracias a la retroalimentacion la gente sabe lo

gue hizo bien o lo que hizo mal y como corregirlo.

Las relaciones interpersonales entre grupos de desconocidos, parejas, familias, etc.
pueden entenderse como circuitos de retroalimentacion en los que la conducta de
cada persona afecta a cada una de las otras y a su vez es afectada por estas
(Watzlawick, P.,1971).

Si no hay retroalimentacion, entonces solo hay informacion, pero no comunicacion.
La diferencia entre ambos conceptos radica en la interaccion y direccionalidad de la
comunicacion. En la Informacion hay una unidireccionalidad del mensaje sin que se
produzca retroalimentacion (respuesta del interlocutor), no hay intercambio ni
reciprocidad, mientras que en la comunicacién hay una bidireccionalidad en el
mensaje, existe didlogo y por tanto la retroalimentacién o feedback es fundamental

para poder seguir estableciéndose.

Dicho de otro modo; la informacion se basa en transmitir un mensaje desde un
emisor a un receptor en el que el mensaje hace referencia a “objetos” o “hechos”
codificados de forma independiente de las relaciones humanas entre el que informa
y el que es informado. El mensaje suele ser codificado mediante un sistema

convencional con las reglas y los signos previamente acordados.
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Por el contrario, la comunicacién implica tanto el mensaje de ida como el de vuelta.
Requiere la participacion activa de las dos partes (emisor y receptor). Ademas, este
proceso de intercambio de mensajes, se realiza a distintos niveles: a nivel verbal,
haciendo uso de la palabra y a un nivel no verbal, a través de los gestos, la mirada,
el tono de voz, la actitud...pero sobre todo teniendo en cuenta el contexto que da

sentido a los contenidos verbales intercambiados (Watzlawick, P., 1971).

En los modelos comunicativos que ponen el énfasis en los procesos intersubjetivos,
la comunicacion no viene dada por un emisor que habla y un receptor que escucha,
sino que en el acto de comunicarse coexisten la reciprocidad, el dialogo, el
intercambio, la relacion de compartir experiencias, conocimientos, sentimientos...
En esta linea Kaplun (1996), incorpora el término EMIREC (Mezcla de emisor y
receptor). Todo hombre debe ser visto y reconocido como tal, participando en el
proceso comunicativo y actuando alternadamente o de manera simultanea como

emisor y receptor.

Siguiendo con el analisis de los procesos de interaccion-relacion comunicacional,

es fundamental el conocimiento de las areas que integran la comunicacién humana:

» Sintactica que abarca lo relativo a trasmitir la informacién (codificacion, canales,
capacidad, ruido, etc.) y a como hablamos.

+ Semantica: Se ocupa del significado de las palabras, simbolos y expresiones,
teniendo en cuenta el contexto en el que se dan. Un mismo enunciado puede
tener distintas interpretaciones.

« Pragmatica: la comunicacion afecta a la conducta.

Segun el abordaje pragmatico de la comunicacién todo comportamiento humano
tiene un valor comunicativo. Cuando dos o0 mas personas interactlian, se relacionan
o lo que es lo mismo, se comunican, ponen en marcha un proceso de influencia
reciproca en el cual cada sujeto modifica su comportamiento como reaccion al
comportamiento del otro. Desde este enfoque toda conducta y no solo el habla es

comunicacion, y toda comunicacion afecta a la conducta.

Pagina 82400



Comunicacion de malas noticias a mujeres embarazadas, relacionadas con el diagnostico prenatal de anomalias
congénitas fetales.

Para la pragmatica comunicar no implica solo el lenguaje verbal, tiene en cuenta
ademas el lenguaje corporal y el contexto en el que se produce. No se interesa
Gnicamente por el efecto de una comunicacion sobre el receptor, sino también el

efecto que la reaccion del receptor tiene sobre el emisor.

Si la seméantica se plantea la pregunta "¢Qué quiere decir X?", la pragmatica
intentard responder (Calsamiglia, H., & Tuson, A., 1991) a preguntas del tipo: ¢ Qué
quieres decir con X?, ¢Como hemos de decir X para hacer lo que queremos?,
¢Qué hacemos al decir X?, ¢Qué principios/maximas/reglas regulan nuestro
lenguaje?, ¢Qué diferencia hay entre lo que queremos decir, lo que decimos y lo
gue decimos sin querer? (Reyes, G., 2000).

Como sefiala Levinson (1983), "la pragmatica es el estudio de la capacidad de los
usuarios de una lengua para asociar oraciones a los contextos en que dichas
oraciones son apropiadas”. Desde esta perspectiva, se entiende por contexto no
solo el "escenario” fisico en el que tiene lugar la interaccién, sino también el bagaje
de conocimientos que se asume como compartido entre los participantes en un
encuentro comunicativo y que asegura el entendimiento de los hablantes. Al emitir
un mensaje, el hablante intenta hacer algo, el interlocutor interpreta esa intencion y

sobre ella elabora su respuesta, ya sea verbal o no verbal.

Para comprender la conducta humana es necesario el estudio de las
manifestaciones observables de la relacidbn que se establece entre los sujetos
(emociones, reacciones, habitos...); el vehiculo de tales manifestaciones es la
comunicacion. En una situacion comunicativa, por tanto, es la relacion misma lo
fundamental que hay que estudiar, mas que las personas que estan implicadas en
ella. Se busca en la observacion de la conducta humana la redundancia, es decir,
reglas, pautas, de interacciones repetitivas y estructuradas. Se trata de ver lo que
hacen los actores sociales sin contar con ideas preconcebidas que pretendan
explicar a priori porgue hacen lo que hacen. La perspectiva sistémica se centra en
el intercambio de la informacion, en la relacion, en como se comportan las personas

y como se influyen mutuamente.
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Los axiomas de la comunicacion de Watzlawick, Beavin & Jackson (1971) resumen

todo lo anteriormente expuesto:

1.- Es imposible no comunicar: Cuando dos personas se relacionan entre si no es
posible que no se transmitan mensajes. La comunicacion es un sistema de canales
multiples en el que el actor social participa en todo momento, tanto si lo desea

Ccomo Si NO por sus gestos, su mirada, su silencio e incluso su ausencia.

2.- Toda comunicacion tiene un aspecto de contenido (transmite informacién) y
un aspecto relacional (trata de convencer, persuadir, atraer el interés, negociar...
en definitiva, influir intencionadamente en los demas, imponerles una conducta).

El contenido: constituye el “qué” se comunica, su contenido.

La relacidn: constituye el “como” se comunica (voz, expresion facial, contexto). Es
la parte del mensaje que define a la relacidén, en tanto expresa “esto debe
entenderse asi”. Cuanto mas sana es una relacion, pierde importancia el aspecto
relacional, cuanto mas disfuncional es la relacion, pierde importancia lo vinculado al

contenido.

3.- En un hecho determinado de interaccion los participantes del acto
comunicativo establecen una secuencia de los hechos a su modo.

Tanto el emisor como el receptor de la comunicacion estructuran el flujo de la
comunicacion de diferente forma vy, asi, interpretan su propio comportamiento como
mera reaccién ante el otro. Cada uno cree que la conducta del otro es la causa de
su propia conducta, cuando lo cierto es que la comunicacion humana no puede
reducirse a un sencillo juego de causa-efecto, sino que es un proceso ciclico, en el
gue cada parte contribuye a la continuidad (o ampliaciéon, o modulacion) del
intercambio. La discrepancia en cuanto a la puntuacion de las secuencias de hecho
tiene lugar en aquellos casos en que por lo menos uno de los comunicantes no

cuenta con la misma cantidad de informacién que el otro.

4.- La comunicacion humana implica dos modalidades: digital y analégica, es
decir, verbal y no verbal. La comunicacion fracasa cuando ambas se contradicen.
Es importante lo que se dice y cdmo se dice. Lo que no se dice verbalmente, se

expresa a través del lenguaje del cuerpo y de los gestos. Debemos entender a la
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palabra como apoyo al gesto y no a la inversa pues en condiciones normales, el
gesto al ser inconsciente y no premeditado es mas sincero que las palabras o el
discurso que lo acompafia. Las palabras, la voz y el cuerpo tienen que ser
coherentes entre si. Esta incoherencia puede ser percibida, de ser asi es menos

probable que la gente se crea lo que se esta diciendo.

El aspecto relativo al contenido podriamos decir que se transmite en forma digital,
en tanto que el aspecto relacional se da en forma analégica. Para evitar malos
entendidos es necesario no traducir digitalmente lo analdgico ya que este implica
multiples significados.

Birdwhistell, antropélogo (1952, citado en Davis, 2009), estimé que el 35% del
significado social de cualquier conversacion correspondia a las palabras habladas
por lo que se tendia a creer mas en el componente no verbal que era y sigue siendo
menos susceptible de encontrarse bajo control consciente. “El cuerpo comunica por

si mismo”, y no solo por la forma en que se mueve o por las posturas que adopta”.

Un estudio posterior realizado por el antrop6logo Mehrabian (1967), obtuvo un

resultado sorprendente:

El 93% de lo que comunicamos se realiza a través de la comunicacion corporal (No
Verbal), el 7% restante se realiza mediante palabras. Un 38% se comunica
mediante la voz y todos sus componentes (Volumen, entonacion...) y el 55%
mediante el lenguaje corporal (gestos, posturas, miradas...). Este tipo de lenguaje
corporal depende de varios factores. EI mas fundamental es el hecho de que todos
los gestos no tienen el mismo valor en las distintas culturas o en los distintos
lugares del mundo. Tampoco pueden juzgarse gestos aislados, sino un conjunto de
ellos dentro de una cierta y adecuada congruencia entre el contexto de lo que se

dice y lo que gestualmente se expresa.
En cuanto si a los gestos son aprendidos y se convierten en costumbres o son

genéticos, se sabe que gran parte de nuestra conducta no verbal es aprendida, y el

significado de los movimientos y gestos esta determinado por el tipo de civilizacion.
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Asi como el lenguaje hablado difiere en culturas diferentes el lenguaje no verbal
también lo hace.

Como otros mamiferos terrestres, efectuamos la mayor parte de las
comunicaciones por medio de sefiales quinésicas y paralinguisticas como los
movimientos corporales, las tensiones de los muasculos voluntarios, cambios de la
expresion fisica, vacilaciones, alteraciones en el ritmo del lenguaje o del
movimiento, sobre tonos de la voz, irregularidades de la respiracion (Bateson, G.,
1976).

Un gesto puede resultar comun y tener un significado conocido en una cultura y

desconocerse o interpretarse distintamente en otra.

En EE.UU. y en muchos paises, el dedo pulgar hacia arriba es un gesto de
aprobacion, pero en Grecia y en Rusia por el contrario es un insulto. Para
Birdwhistell (1952), no hay gestos universales, es decir, no hay una expresion facial
0 una postura corporal que transmita el mismo significado en todas las sociedades.

“El hombre es un ser multisensorial que a veces verbaliza’.

La comunicacion no verbal se establece a partir de elementos culturales tales como
la indumentaria, el peinado, la disposicion de los objetos, o bien el mundo de los

simbolos y las sefales (Prieto, L., 1968).

5.- Todos los intercambios comunicacionales son complementarios o

simétricos, segun estén basados en laigualdad o en la diferencia.

* En la relacion complementaria, frente a una accién de uno de los intervinientes,
el otro responde con la conducta que la complementa, que encaja (padre-hijo,
profesor-alumno) como en la relacién clinica de tipo paternalista. Se
intercambian conductas basadas en la desigualdad: dar-recibir, ordenar-
obedecer, preguntar-responder; exhibir-observar. Conductas disimiles pero
interrelacionadas, que tienden cada una a favorecer a la otra. Cuando en la
relacion complementaria no se cambia acorde con lo esperado la relacion se

vuelve rigida.
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* En una relacién simétrica, cada uno se comporta de una manera que presupone
la conducta del otro. Frente a una accion de uno de los participantes, el otro
responde con otra accion de igual tipo o intensidad. Relacion basada en la
igualdad, en la similitud, en la diferencia minima como ocurre en una relacion

clinica de tipo cooperativo (Watzlawick et al., 1971).

2.4. EL EMBARAZO Y LAS EXPECTATIVAS EN TORNO A
LA MATERNIDAD

Desde la infancia las nifias son preparadas para que, llegado el momento, cumplan
el rol de “ser madres” y esto es lo esperado socialmente. Se les ensefia que es por
medio de la maternidad como llegaran a realizarse como mujeres. Se trata pues, de
un constructo social y de un proceso de enculturacion que las mujeres a lo largo de
la historia han internalizado como parte de si mismas de tal manera que la
capacidad reproductiva constituye el nucleo fundamental de la identidad femenina
(De Dios, D., 2014).

La ideologia que defiende que el embarazo es un elemento impuesto a las mujeres,
entiende también que el deseo de parir y ejercer la maternidad es inherente a la
capacidad biologica de poder gestar. Sin embargo, frente al hecho de estar
embarazadas, las mujeres pueden presentar diversos pensamientos y sentimientos;
un embarazo puede ser 0 no deseado, ser 0 no planeado, la identidad que se tenga
acerca de ser mujer determinara como las mujeres toman decisiones sobre su
cuerpo y sexualidad, como viven y enfrentan su embarazo. Los embarazos se viven

de muchas formas, dependiendo de la cultura y el contexto social de cada mujer.

La fuerza del imaginario femenino que asocia a la mujer con la maternidad hace
dudar a la mujer de sus propias decisiones y sentimientos. La maternidad es una

eleccion de vida cargada de emociones y expectativas de otros (Asakura, H., 2005).

En la sociedad posmoderna en la que vivimos, parece estar fraguandose una nueva
simbologia de lo femenino. Se configuran nuevas formas de familia, (familias
tardias o monoparentales), se lucha por la igualdad de oportunidades de género

(trabajo, educacién, cargos publicos, etc.) y por la no discriminacion (ideoldgica,
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racial, sexual, etc.). La maternidad se presenta como una opcion, la mujer elige,
decide, porque dispone de informacion y de los medios necesarios para ello, de ahi
gue las conductas reproductivas, como por ejemplo las relacionadas con la
disminuciéon de la natalidad, posean también una estrecha relacion con las
transformaciones en las significaciones y en las interacciones simbolicas derivadas

de los cambios sociales y procesos transculturales actuales.

Los deseos de tener un hijo suelen ir acompafnados de una serie de condicionantes
que hacen replantearse la conveniencia de ser madre. Como ya se apuntd, la
tendencia social general de posponer el momento de engendrar el primer hijo tiene
su explicacion en la incorporacion de la mujer al trabajo fuera del hogar y al avance
en los métodos anticonceptivos. La mujer antepone la estabilidad econdémica y su
desarrollo profesional frente a la maternidad. Las politicas que promueven la

conciliacion de la vida familiar y laboral no parecen aun suficientes.

En la voragine del mundo en que vivimos creemos poder controlar todo a nuestro
antojo y subestimamos el fracaso. Ignorar la llamada de la naturaleza e ir en contra
“a las agujas del reloj biolégico” tiene sus propias consecuencias (cuanto mas tarde
se activa, la calidad de los 6vulos decae). Programar un embarazo constituye un
anteproyecto de vida que cuando no se consigue poner en marcha, puede acabar
convirtiétndose en una obsesion debido a la frustracion por las expectativas no
cumplidas y a la angustia que provoca la existencia de una posible infertilidad. Por
otro lado, el impacto de perder un embarazo cuando el tiempo no esta a favor, es

mucho mayor, aumentando potencialmente el sentimiento de culpa.

Del mismo modo en que los riesgos obstétricos durante el embarazo y el parto han
ido disminuyendo de manera proporcional al avance de la medicina y la tecnologia,
la deteccion precoz de cromosomopatias y malformaciones fetales ha ido “in
crescendo” con lo cual muchos de los embarazos que se producen son de alto
riesgo no solo por la edad materna. Salvo que el problema diagnosticado pueda
solucionarse tras el nacimiento o durante el propio embarazo, la interrupcién del
mismo o la asuncion de un hijo enfermo mientras éste viva, son las Unicas dos

alternativas posibles.
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La confirmacién de un embarazo comporta cierta ambivalencia: un cumulo de
sentimientos, una mezcla de emociones, reacciones llenas de jubilo y felicidad para
los progenitores, pero también trae consigo ciertas preocupaciones como la
sensacion de incertidumbre respecto a como se desarrollaré la gestacion y el parto
o la inseguridad y el miedo de no estar a la altura respecto a las obligaciones para
criar, educar y proporcionar una buena vida a ese futuro hijo. Todo esto se acentta
si ademas el hijo que va a nacer trae consigo diagnosticada alguna limitacién fisica
0 psiquica. Son necesarios ciertos ajustes en la forma de pensar y de sentir, asi

como una serie de modificaciones en el estilo de vida.

Una mujer en estado de gravidez, ademas de los cambios a nivel fisico,
experimenta un proceso de estructuracion y acomodacion psicologica, mediante el
cual, se instalan en su mente imagenes, pensamientos, representaciones sobre la
percepcion que tiene de si misma como mujer y como madre, y especialmente

sobre el hijo imaginario.

“‘Durante el embarazo, la mujer y su pareja buscan un hijo que represente todo
aquello de lo que carecen o de lo que no han conseguido realizar en su vida y a lo
gue aspiran. Si ya se tienen hijos, el nuevo embarazo aportara a la familia un hijo
distinto a los demas, con cualidades y rasgos distintivos que beneficiaran a la

comunidad existente hasta entonces” (Berbel, S. & Pi-Sunyer, T., 2001).

Esta elaboracion del hijo imaginario, junto con las representaciones maternas
otorgan desde la gestacion un sitio al hijo en la psique de la madre y tiene
repercusiones en los vinculos familiares. “Toda madre tiene que nacer
psicologicamente del mismo modo que su hijo nace fisicamente. Convertirse en una
madre se consigue gracias al trabajo que una mujer realiza psiquicamente y no
surge en un momento concreto sino gradualmente a través del trabajo acumulativo
de los meses anteriores y posteriores al nacimiento del hijo. Resultado de este
proceso es una actitud mental diferente de la que la mujer habia tenido hasta ese
momento para adaptarse a la nueva maternidad, construyendo una nueva
identidad” (Stern, D.,1999). A este proceso, Lebovicci (2003) lo llama parentificacion

0 parentalidad.
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La mujer realiza un trabajo psicolégico de adaptacién en tres etapas: 1?) asimila
gue estd embarazada (lo que solo le pasa a ella y a su cuerpo), 2%) asume que esta
esperando un hijo, un ser distinto a ella que esta dentro de su cuerpo y 3?) “esta
esperando un hijo de...” y es entonces cuando surge la nocién de paternidad
(Dayan, J., Andro, G., Dugnat, M., 1999).

2.5. REPRESENTACIONES SOBRE LA MATERNIDAD Y EL
HIJO IMAGINARIO DURANTE EL EMBARAZO

Primer Trimestre: el vinculo de la madre hacia el hijo, se inicia desde el primer
instante en que esta recibe la noticia de estar embarazada. La mujer percibe al
embridon o feto como un apéndice de su propio cuerpo. Se trata del periodo con
mayor riesgo de aborto espontaneo, por eso, algunos grupos culturales consideran
inadecuado revelar el embarazo con demasiada prontitud. En términos generales

se considera que el embarazo es viable a partir de la semana 12 de gestacion.

Son los estudios ultrasonograficos los que permiten captar la imagen del feto,
comprobar el latido de su corazon y ver sus movimientos, confirmando que esta
vivo y posibilitando que pocas semanas después de iniciarse la gestacion, la madre

pueda percibirlo como una realidad (Bydlowsky, M., 2000).

Durante los primeros meses, son frecuentes el cansancio, la somnolencia, las
nauseas y los vémitos matutinos. Ademas de mostrar la necesidad de ser atendida
por otros, la mujer mostrard mayor dependencia respecto de quienes la rodean
(Lederman, R., 1984). Sus emociones son mas intensas y necesita mayor apoyo

emocional.

Segundo Trimestre: La mayoria de las molestias propias del embarazo
desaparecen y el riesgo de aborto espontaneo disminuye considerablemente. Es un
periodo en el que impera el equilibrio, la mujer disfruta de su estado de buena
esperanza y medita, fantasea sobre su futuro hijo, dandole forma en su

imaginacion.
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Hacia el 4° mes se empiezan a notar los movimientos del feto dentro del Gtero y es
cuando se reactivan las representaciones maternas (Ammaniti, M.,1991; Piontelli,
A., 2002). A la aparicion de los movimientos fetales se vinculan las primeras
percepciones del feto como persona.

Los estudios ecogréaficos permiten explorar el estado de salud del feto de manera
que aparte de generar cierta ansiedad por la posibilidad que existe de hallar algin
problema, contribuyen a mantener ese equilibrio antes mencionado cuando todo
marcha bien. El hijo imaginado ahora es mas real que nunca debido a la
oportunidad de observar al final de este periodo, sus rasgos faciales, su figura
completamente humana, su sexo. En este momento surge el debate por los
parecidos, las discusiones por el nombre mas apropiado e incluso se atreven a

lanzar hipdtesis sobre como sera su caracter.

Los cambios que la mujer percibe en su cuerpo a medida que avanza el embarazo
empiezan a ser reconocidos socialmente. Las personas mas cercanas vy
especialmente la familia ya saben de la buena nueva y hablan sobre ello, lo cual
contribuye a que la mujer tome mayor conciencia de su papel como portadora de

vida.

Tercer Trimestre: Al margen de la aparicion de nuevos sintomas que afectan al
bienestar de la gestante debido al crecimiento fetal, los Ultimos meses de embarazo
se caracterizan por el estrés y ansiedad en torno al parto y sus expectativas
respecto a ese momento. Es habitual que afloren viejos sentimientos, recuerdos del
pasado puesto que el modelo mental que ha creado respecto a su papel como
madre puede estar vinculado con sus propias experiencias como hija durante la
infancia. Su paso a la maternidad vendra marcado por estas experiencias. Si la
relacion con su madre estuvo cargada de tensiones y continuos conflictos y no
guarda buenos recuerdos de los cuidados que recibié puede que no tenga un buen

modelo en el que apoyarse para saber como ser madre.
Por otro lado, vuelven a aparecer los fantasmas que amenazan con la posibilidad

de que el bebé presente algun defecto o problema de salud importante una vez que

este haya nacido.
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“‘El embarazo es un estado de transparencia psiquica en el que los sentimientos,
conflictos y recuerdos del pasado y los temores por asi decirlo, suben a la superficie
de la vida mental con mayor facilidad (Bydlowsky, M., 1997).

Un par de meses antes del nacimiento, el hijo imaginado esta tan definido en su
forma como lo esta por el embarazo. Los progenitores hacen planes para después
del nacimiento y animados por el entorno ponen en marcha una serie de acciones
gue tienen una marcada influencia social, cultural y simbdlica (preparar la cesta
para el hospital, comprar ropa y lenceria rosa si es nifia y azul en caso de varon,
crear un espacio en el hogar para acomodar al bebé, limpiar, pintar, etc.). A estas
conductas preparatorias algunos autores lo han denominado preparar el nido
(Hoffmann, J., 1995).

Los futuros padres estan muy interesados por lo que el bebé siente en el interior del
utero, lo que percibe y cdmo se comporta. Las sensaciones propioceptivas que
transmite el bebé permiten a su portadora hacer cabalas acerca de la capacidad
auditiva y visual que este tiene y de sus diferentes estados de conducta, vigilia y
suefo. El nacimiento constituye el momento en el que por fin la madre, puede ver,
tocar, oler y comparar el hijo imaginario con el hijo real (Maldonado-Duran, M.,
Sauceda-Garcia, J., Lartigue, T., 2008).

Hasta ahora todo este proceso ha hecho referencia a la gestacion de un ser que se
presupone sano y que nacera sin ningun tipo de complicaciones. Para unos padres
gue tienen que enfrentarse a un hijo que nace con una tara fisica y/o psiquica,
supone una adaptacion psicolégica bastante mas complicada, aunque hubiesen
aceptado seguir adelante desde el primer momento en que fueron informados
(Rendodn, M., Trebilcock, E., Flérez-Alarcon, L., 2001).

Autores como Stern (1997), defienden que, hacia el final del embarazo, las
representaciones maternas sobre el futuro bebé son menos frecuentes, evitando asi
a modo de proteccion, la potencial discordancia entre el hijo real y el hijo
representado. Una vez pasado el parto las representaciones elaboradas giran en
torno a las caracteristicas temperamentales y propias del hijo ya nacido,

relativizandose aquellas otras que habian sido construidas durante la gestacion.
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2.6. DIAGNOSTICO DE ANOMALIAS CONGENITAS:
CROMOSOMOPATIAS Y/O MALFORMACIONES FETALES.

La confeccion durante el embarazo de una historia clinica completa y detallada a

través de la entrevista (anamnesis: antecedentes de salud personales y familiares,

antecedentes obstétrico-ginecolégicos, habitos, medidas antropométricas, tension

arterial, medicacién, etc.) junto con la informacién que se desprende de la

realizacion exhaustiva de una serie de técnicas exploratorias (pruebas diagndsticas

y complementarias) permiten:

- Determinar el grado de bienestar fetal descartando la existencia de patologias.

- Proporcionar educacion sanitaria, promoviendo comportamientos saludables
durante la gestacion.

- Prevenir la aparicion de complicaciones mediante el control de riesgos y la
deteccion precoz de alteraciones en el proceso biologico.

- Esclarecer la etiologia, pronostico y posible tratamiento una vez diagnosticada
una patologia.

- Proporcionar apoyo psicolégico especialmente cuando el diagnostico deriva en
una interrupcion del embarazo (ofrecer acompafiamiento durante el duelo).

- Proporcionar asesoramiento sobre las posibilidades de repeticion en

gestaciones futuras.

Las acciones y procedimientos peridédicos que se realizan durante el diagndstico
prenatal, marcan la relacidon clinica entre el equipo de profesionales y la paciente.
Las parejas que acuden regularmente a las visitas programadas tienen la
oportunidad de aclarar dudas y temores acerca del embarazo. El diagnéstico
prenatal comienza con la confirmacion de la viabilidad fetal (latido cardiaco y
localizacién intrauterina) y abarca todas las posibles acciones encaminadas a
descubrir cualquier tipo de defecto congénito (Fonseca, A., 1990). No obstante,
para algunos autores como Cesbron (2006): “Tan solo el anuncio de la necesidad
de llevar a cabo un diagndstico prenatal, confronta a los padres a la inquietud, al

miedo y a la angustia”.

Las ecografias se realizan de forma rutinaria en todas las visitas ya que ademas de

datar la gestacion, constituyen el diagnostico de certeza ante una posible muerte
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fetal: signo directo (ausencia de actividad cardiaca) o mediante signos secundarios
como ausencia de movimientos fetales, acabalgamiento de suturas craneales,
edema subcuténeo, hidrops. Otros hallazgos: oligoamnios, hematoma placentario,
biometria fetal anormal, anomalias morfoldgicas. Es importante que la gestante

conozca los objetivos, beneficios y limitaciones de la exploracion ecogréfica.

La etapa mas sensible en relacion con el riesgo de induccion de defectos
congénitos es el periodo embrionario durante la 3% a 8% semana. El periodo fetal
comienza al final de la 82 semana y se extiende hasta el nacimiento. El riesgo de
que sean inducidas anomalias estructurales llamativas disminuye, pero los sistemas
de oOrganos todavia pueden ser afectados, por ejemplo, el cerebro continla
diferenciandose, de modo que la exposicion a toxicos puede causar discapacidades

de aprendizaje o retardo mental.

Siguiendo los criterios de la Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia
(SEGO): para el despistaje de cromosomopatias en el Primer trimestre de
gestacion (11-13+6 SG segun la fecha de la dltima menstruacion), se utiliza el
triple screening o cribado combinado que es el riesgo inherente a la edad
materna en funcion de la desviacion de marcadores ecogréaficos y bioguimicos:
medida TNF (Traslucencia nucal), valores en sangre materna de beta hCG
(gonadotropina corionica humana producida por la placenta) y PAPP-A (proteina
producida por el feto). Es preciso que la extraccion de sangre para su analisis se

realice a partir de las 8 SG y que la longitud fetal (CRL) esté entre 45-84 mm.

Este cribado permite evaluar un indice de riesgo (IRSD) para determinadas
anomalias, concretamente estima las probabilidades de que el feto esté afectado de
Sindrome de Down -trisomia 21, Edwards —trisomia 18— o Patau —trisomia 13. Su
fiabilidad es de 85-90% y de un 95% si se aflade como marcador el hueso nasal (su

ausencia esta altamente asociada a la trisomia 21.
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La siguiente tabla muestra la evolucion del porcentaje de cribados positivos durante
el periodo 2013-2015 en la Agencia Sanitaria Costa del Sol (ASCS):

e Con 2 Riesgos Con Riesgo % Cribados
Combinados Comb. Positivo Positivos
2013 3.214 193 6,00%
2014 3.377 256 7,58%
2015 3.223 159 4,93%

Tabla 3. Evolucidn del porcentaje de cribados positivos
Fuente: Laboratorio ASCS.

También es posible realizar la deteccion de ADN fetal libre en sangre materna
(10-20 SG) para trisomias de los cromosomas 21,18 y 13, anomalias de los
cromosomas sexuales y pequefias pérdidas de fragmentos cromosomicos
asociadas a retraso mental. Tasa de deteccion 99,2%. Podria sustituir a las
técnicas invasivas disminuyendo el riesgo de complicaciones y la ansiedad que
estas generan.

Ambos tipos de cribado son propuestos sistematicamente a toda mujer embarazada

independientemente de su edad.

En el Segundo trimestre, la valoracion del triple screening (15-20 SG) se obtiene
combinando AFP (alfafetoproteina producida por el feto), HCG libre (hormona
gonadotropina corionica humana) y estriol libre (estrogeno producido por el feto y la
placenta). En algunos casos se realiza una prueba cuadruple, afiadiendo un cuarto

parametro: inhibina A, producida por la placenta.

Las pruebas diagnosticas invasivas: biopsia corial (>11 SG) o la amniocentesis (>
15 SG), permiten la obtencion de material fetal para su analisis y tienen una tasa de
deteccion del 100%. Estan indicadas en aquellos casos en las que el cribado arroja
un resultado de alto riesgo (> 1/270 para S. Down y > 1/100 para S. Edwards) o
cuando la gestante tiene una edad superior a 35 afios. No obstante, debido a que
comportan un riesgo de pérdida fetal en torno a un 1%, deberian ofrecerse cuando
el riesgo de aneuploidia es superior a los riesgos de pérdida de embarazo
inherentes al procedimiento y en aquellas parejas con gran ansiedad que asi lo
soliciten (SEGO, 2010).
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A continuacion, se muestra como el numero de procedimientos invasivos
(amniocentesis y biopsia corial) en la Agencia Sanitaria Costa del Sol se ha visto
disminuido por el aumento, cada vez mas frecuente, de la deteccién de ADN fetal

libre en sangre materna:

N° DE
~ N° DE
ANO BIOPSIA
AMNIOCENTESIS

CORIAL
2013 168 69
2014 155 126
2015 90 79
Hasta 31/05/2016 45 30

Tabla 4. Procedimientos invasivos para diagnéstico prenatal
Fuente: Unidad de Evaluacion ASCS.

Cuando el riesgo es intermedio T21: 1/270 a 1/1000 se realiza ecografia de
marcadores (14-16 SG): Ductus venoso (DV), Insuficiencia Tricuspidea (IT), Hueso
nasal (HN), Ectasia piélica, Intestino hiperecogénico, anomalias mayores).
Cualquiera de estas dos técnicas, determinan el cariotipo del feto y, como

consecuencia, se puede precisar si existe alguna alteracion cromosémica.

Para descartar malformaciones fetales (defectos fisicos) se realiza una ecografia
morfolégica 2D de alta resolucion en el 2° trimestre (Aprox. 20 SG) que puede
complementarse con un estudio 3-4D (reconstruccién del feto en los tres planos del
espacio y en tiempo real), estudio Doppler de hemodinamica fetal y utero-
placentaria, ecocardiografia fetal con tecnologia Doppler color si se sospecha algun
tipo de anomalia cardiaca congénita, neurosonografia fetal si se sospecha de
patologia del sistema nervioso central como en el caso de defectos en el tubo
neural (los estudios complementarios no se limitan a la ecografia de las 20-22 SG,
sino que es extensivo a todas las ecografias realizadas, con independencia de la

edad gestacional).

En el Tercer trimestre (Aprox. 32 SG) la exploracion esta encaminada

principalmente a determinar el grado de bienestar y desarrollo optimo fetal
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(descartar alteraciones liquido amniético, malformaciones fetales, anomalias del
crecimiento fetal, perfil biofisico etc.). En embarazos a término se realizan controles

periddicos mediante monitorizacion fetal hasta que tiene lugar el parto (40-42 SG).

Comunicar un diagnéstico prenatal, después de confirmar una alteracién en los
cromosomas del feto, una malformacion en su anatomia o incluso la muerte
prematura intrattero del mismo, acaba por un lado con las expectativas e ilusiones
gue sus progenitores han depositado en el nacimiento de ese ser y por otro lado,
pone al profesional en la tesitura de tener que exponer, las indicaciones por las que
seria conveniente interrumpir el embarazo y en cualquier caso, el pronéstico y las
posibles secuelas para ese futuro hijo después del parto. Esto incluye la necesidad
de mostrarles las posibilidades de tratamiento intrauterino, si lo hubiese, de que
ocurra una muerte fetal, y de los problemas que podrian presentarse después del
nacimiento, tales como la necesidad de intervenciones médicas o quirurgicas, las
expectativas de supervivencia, el posible nivel de discapacidad, la importancia del
contacto con grupos de padres con situaciones similares, etc., para que puedan

tomar la decision adecuada (Rodriguez, R., 2015).

El hallazgo de un problema relacionado con el estado de salud fetal, puede
producirse de manera casual durante el transcurso de una exploracion rutinaria o
acontecer en el contexto de una situacion urgente. Tanto en un caso como en otro
se produce una distorsién del hijo imaginario que afecta profundamente a las
representaciones maternas.

La falta de habilidad a la hora de comunicar la noticia puede suponer un sufrimiento
afiadido. Una comunicacion efectiva influye en la capacidad de adaptaciéon de los
pacientes y de sus familiares a la nueva situacion. Existe evidencia de que la actitud
profesional y las habilidades comunicativas desempefian un papel fundamental y
decisivo en el modo de abordar el problema puesto que ayudan a reducir el

malestar psicolégico y a transmitir unas expectativas realistas.

La obtencion de un adecuado diagndstico prenatal ofrece la posibilidad de analizar
las condiciones y las opciones de tratamiento mas favorables para tratar ciertas
anomalias tras el nacimiento, como la cirugia correctora posnatal en el caso de un

labio leporino 0 de una obstruccidbn en los rifiones. Para algunas anomalias
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mayores podria incluso plantearse la realizacion de determinados procedimientos
“in utero” como la cirugia fetal. También permite planificar las condiciones del parto
con antelacion suficiente. En funcion de la gravedad del problema y de las
posibilidades terapéuticas, los padres pueden tomar la decision de proseguir o no
con el embarazo. Otros factores que influyen en esta decision son la edad de la
madre y la edad gestacional. No obstante, en la mayoria de los casos supone un
largo y doloroso proceso que suscita dilemas morales y éticos. Muchas de las
anomalias severas son alteraciones graves e incurables, incompatibles con la vida

como la anencefalia o la trisomia del cromosoma 18 (Rodriguez, R. 2015).

2.7. PROCEDIMIENTO DE INTERRUPCION VOLUNTARIA
DEL EMBARAZO (IVE)

La OMS en 2009 define el aborto como la Interrupcion del embarazo cuando el feto
todavia no es viable fuera del vientre materno. La viabilidad extrauterina es un
concepto cambiante que depende del progreso meédico y tecnologico, estando

actualmente entorno a las 22 SG.

La SEGO en 2009, indica que la interrupcion del embarazo a partir de las 22 SG, ya
no puede calificarse como aborto, sino como destruccion de un feto que es viable
extrauterinamente y que puede vivir por si mismo con el apoyo médico
correspondiente. De este modo lanza una propuesta médica y ética de “inducir el

parto” cuando las madres soliciten abortar a partir de la semana 22.

Aborto inducido o provocado es la interrupcion deliberada del embarazo
mediante la extraccion del feto de la cavidad uterina.

Puede ser:

A) Eugenésico pretende la interrupcién voluntaria del embarazo cuando se puede
predecir con probabilidad o certeza que el feto nacera con un defecto congénito o
enfermedad.

B) Terapéutico cuando el embarazo pone en peligro la vida de la mujer
embarazada o de su salud fisica o psiquica.

C) Etico o humanitario, cuando el embarazo ha sido resultado de una actividad

delictiva (violacién o incesto).
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D) Psicosocial cuando es realizado por razones personales, familiares,

econdémicas o sociales de la mujer.

En la préactica clinica, una vez confirmado el diagnéstico de cromosomopatia o
malformacion fetal grave, los progenitores son informados por el obstetra sobre el
pronéstico y las posibles acciones terapéuticas que pueden llevarse a cabo y
también se plantea la posibilidad de interrumpir el embarazo, en este caso
eugenésico, haciendo especial hincapié en los riesgos, beneficios y también en las
alternativas (continuar con la gestacién, dar en adopcién, optar por un aborto

médico o quirlrgico, etc.).

Los defectos menores no requieren una intervencion médica o quirdrgica
especifica. Son, por ejemplo, un dedo supernumerario, una oreja de implantacion
baja, etc. Sin embargo, los defectos congénitos mayores presentan distintos grados

de severidad, algunos tienen tratamiento medico o quirdrgico y otros no.

La mayoria de las alteraciones graves o incurables afectan al sistema nervioso
central o al corazdn, cursan con una elevada probabilidad de deficiencia mental
severa o de muerte a los pocos meses o0 primeros afios de vida, requieren con
frecuencia cirugias complicadas y costosas, estancias hospitalarias largas, y, en

definitiva, producen un profundo sufrimiento para el nifio y su nucleo familiar.

Superado el shock inicial, el obstetra ofrece un periodo de reflexion prudencial a los
padres durante el cual se ha de tomar una determinacion. La decision de
interrumpir el embarazo causa mucho sufrimiento. No se debe olvidar que se trata
de embarazos deseados en los que de manera inesperada aparece un problema
fetal muy severo con graves repercusiones fisicas y/o psiquicas en el recién nacido.
Si finalmente la decision es interrumpir, el modo de proceder dependera en muchos

casos de la edad gestacional y de la situacién clinica de la paciente.
En las gestaciones menores de 22 Semanas, la interrupcién médica del embarazo

(IME) comienza con la administracion oral del farmaco RU-486 mifepristona, si no

existen contraindicaciones. Esta pildora abortiva, bloquea la accion de la
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progesterona y el embridn o feto en desarrollo queda desvitalizado al no recibir los

nutrientes que le llegaban a través de la matriz.

La gestante sera ingresada en una habitacién individual, alejada del resto de
embarazadas a término y de las puérperas, evitando asi el contacto con los recién
nacidos. La administracion al dia siguiente de prostaglandinas (misoprostol), via
vaginal, inicia las contracciones uterinas para provocar la expulsion del feto. Para

contrarrestar las molestias se pauta medicacion analgésica.

Si la exploracién ecografica, confirma que el aborto es completo (no persisten retos
ni hay metrorragia importante), el procedimiento habré terminado. En caso contrario
previa informacién y consensuada la decision con la paciente se realizard un
tratamiento quirdrgico. La mayoria de los estudios demuestran que la posibilidad de
gue la paciente pueda elegir el método mejora los resultados psicologicos tras el
aborto (Crandell, L., 2012).

El aborto quirurgico consiste en un legrado obstétrico para evacuar el contenido del
Utero. Se trata de una intervencion habitualmente sencilla, de unos minutos de
duracion, que se realiza por via vaginal con anestesia local, sedacion o anestesia
general y bajo control directo ecografico si asi se requiere. Se procede al raspado
de las paredes del utero (previa dilatacion cervical con la administracion de
prostaglandinas) y a la extraccion del material bien por aspiracién, o bien con el

instrumental quirdrgico apropiado (SEGO, 2009).

Con el fin de calmar la ansiedad y el temor a lo desconocido, es necesario explicar
a la paciente en qué consiste el procedimiento, los riesgos (perforacién uterina,
hemorragias, infecciones) y sus consecuencias (interrumpir un embarazo es un
proceso irreversible). Durante la realizacion del legrado obstétrico, la paciente
permanecera sola, sin su pareja 0o acompafantes. Es importante ofrecer apoyo

psicologico.
Tanto los abortos electivos dentro de las primeras 14 SG, como aquellos que se

practican por razones médicas hasta las 22 SG se engloban dentro del término ILE

(Interrupcion legal del embarazo).
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2014

* Anormalidad fetal Ncoc - Complicacidn anteparto.........ccccevvvvvrvvveeeennn.. 21
* Anormalidad Cromosdmica Fetal - Complicacién Anteparto.................. 18
e Oligohidramnios - Complicacion anteparto........cccceeeeeeeeeeeecccinnnenneeneen.. 4
e Polihidramnios - Complicacion anteparto.........cccceevvvvvverveereeeeeeeeeeeeeeeeeenn, 3
e Malformacién SNC del feto - Complicacion anteparto.........cccceeeeeeeeennnnns 2
e Anormalidad fetal Ncoc - Complicacidn anteparto.......ccccccveveeeienninenen. 23
* Anormalidad Cromosdmica Fetal - Complicacién Anteparto.................. 20
e Oligohidramnios - Complicacion anteparto ........ccccceeeeevccvnnvieerieineeeeeeenen. 3
e Polihidramnios - Complicacidn anteparto ........ccccceeeeeeeeeeeeeeieeceeccccees 3
e Malformacién SNC del feto - Complicacidon anteparto..........cccccuvveeeeeene 6

Tabla 5. Nimero de ILEs realizadas en la Agencia Sanitaria Costa del Sol y sus causas
Fuente: Unidad de Evaluacion ASCS.

Gestaciones mas avanzadas, también pueden acogerse a ciertos supuestos legales
siempre y cuando lo dictamine un comité cientifico. En cualquier caso, en las
gestaciones de 23-24 semanas en adelante en las que el feto podria ser viable
fuera el utero, la interrupcion se llevara a cabo mediante la induccion al parto con la
posibilidad de utilizar anestesia epidural. Se inyectara previamente cloruro potasico
intracardiaco o en el cordén umbilical guiado por ecografia, con la finalidad de
causar un paro cardiaco en el feto de forma inmediata, salvo que ya esté

confirmada la muerte fetal anteparto (MAPE).

Una vez que el feto estd muerto, el trabajo de parto se inicia de manera espontanea
en 2-3 semanas (periodo de latencia que suele ser mas corto cuanto mas se
aproxima al término de la gestacion); sin embargo, la posibilidad de que se
produzcan problemas de coagulacién y la ansiedad que genera la imagen o
representacion que se hace la mujer del hijo malogrado dentro de su cuerpo, hacen
aconsejable proceder a la induccion tras la confirmacion del diagnéstico.
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Durante el periodo de dilatacién, las primeras actuaciones estaran encaminadas a
mitigar el dolor fisico (no se suelen administrar narcéticos ya que aumentan la
sensacion de irrealidad que rodea a la muerte perinatal). Es preciso informar a la
paciente sobre las acciones que van a ejecutarse y responder a sus preguntas.
También es importante que permanezca acompafiada por su pareja u otra persona
de confianza. Los profesionales implicados en la atencién deben evitar que se
oigan los llantos de los recién nacidos procedentes de los paritorios contiguos.

Durante el periodo expulsivo, para evitar conflictos psicoldgicos posteriores y
facilitar el proceso de duelo es conveniente que la mujer permanezca consciente y
pueda comprobar por si misma que ha parido un feto muerto. Es el momento de
gue el equipo que se ha encargado de la finalizacion del embarazo proponga a la
pareja y/o a los familiares mas proximos la posibilidad de despedirse del mortinato,
de permanecer unos momentos a solas con él; incluso de tomarle unas fotografias.
En ocasiones, este ofrecimiento no encaja bien; fundamentalmente influenciado por
aspectos culturales, pero se ha comprobado que resulta terapéutico. En caso de
malformaciones externas muy visibles que puedan resultar impactantes y herir ain
mas la sensibilidad de los afectados, sera necesario comunicarlo previamente, para
valorar la conveniencia de mostrarlo parcialmente cubierto o no (fantasear o
imaginar al hijo deformado y no satisfacer la necesidad de verlo puede ser peor que

hacer frente a la realidad).

En el postparto se valora la necesidad de apoyo emocional por parte de otros
profesionales como el psicologo o el asistente social. La mayoria de las mujeres
gue pasan por esta experiencia, manifiestan el dolor y la angustia que han sentido
durante todo el proceso (en ocasiones, la expulsion del feto tiene lugar en la
habitacion en la que se encuentran ingresadas mientras van al bafio o en la cama
antes del traslado al paritario). Es aconsejable hablar de la interrupcién y de todo lo
gue tiene que ver con el proceso con naturalidad, la actitud esquiva por parte de los
profesionales puede ser mal interpretada por las personas afectadas. La ausencia
de feedback, de intercambio de informacidn, de interaccion, dificulta la comprension

de lo sucedido y genera malestar en la relacion clinica.
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Al alta se concertara una cita para aproximadamente seis semanas después, para
recoger los resultados de la necropsia y proporcionar un espacio mas distendido
donde poder formular preguntas y aclarar dudas respecto a nuevos embarazos.
Para muchas mujeres y sus parejas este encuentro constituye el final de un proceso
trdgico y doloroso y el principio de un nuevo proyecto de vida. En los casos de
pérdidas gestaciones recurrentes (dos abortos consecutivos o tres intercalados
menores de 22SG) es recomendable realizar un estudio genético para descartar

alteraciones cromosoémicas.

2014 2015 Mayo 2016

Recién Nacido 2.895 2.747 1.095
Exitus

13 6 5
Prenatales
Exitus Neonat.

3 2 2
Precoces

Tabla 6. Pérdidas fetales pre y neonatales en la Agencia Sanitaria Costa del Sol
Fuente: Unidad Evaluacién ASCS.

2.8. DUELO POR LA PERDIDA PERINATAL

La muerte fetal que se produce como consecuencia de una interrupcion voluntaria
del embarazo por razones médicas, supone un profundo sufrimiento psicolégico y
espiritual en los progenitores, extensivo a veces a los familiares mas préximos y
condicionado por numerosos factores. Es importante conocer el significado que la
pérdida sufrida tiene para los propios progenitores ya que el proceso de duelo que
sigue a este tipo de acontecimientos puede resultar de dificil manejo para los

profesionales de la salud implicados en la atencion.

Comunicar a la familia que uno de sus miembros ha fallecido vuelve a poner de
manifiesto la dificultad que entrafia saber manejar la situacion. Escoger las palabras
adecuadas, el momento mas oportuno, el lugar mas indicado, construir un mensaje
verbal y no verbal a la carta para cada caso, ponen a prueba al orador mas
experimentado del mundo (Brown, R., Dunn, S., Byrnes, K., Morris, R., Heinrich, P.,
Saw, J., 2009).

Pagina 103 | 400



José Atienza Carrasco

Theut, Pedersen, Zaslow et al. (1989) & Moscarello (1989) definen la pérdida
perinatal como aquella que acontece en cualquier momento del embarazo,
incluyendo las muertes neonatales hasta los primeros 28 dias de vida después del
parto, por tanto, las pérdidas fetales por abortos inducidos debido a defectos
congénitos se incluyen dentro de esta definicion.

La reaccion de una mujer ante una pérdida perinatal en el periodo inmediato al
aborto es similar en intensidad a la experimentada tras la pérdida de un ser querido
(Beutel, willner, Deckardt, Von Rad, & Weiner, 1996; Janssen, Cuisinier, De
Graauw, Kuijpers, & Hoogdduin, 1997)

Asi mismo, el Sindrome post-aborto, cumple con los criterios diagndsticos del DSM-
IVTR y CIE10 de trastorno de estrés postraumatico e independientemente de que la
pérdida sea precoz o tardia, se caracteriza por sintomas afectivos, cognitivos,
conductuales vy fisiologicos, entre ellos: sentimientos de culpa, angustia, ansiedad,
depresion, baja autoestima, trastornos del suefio (insomnio, pesadillas), trastornos
en la alimentacion (pérdida de apetito) e incluso diversos tipos de neurosis y de
manifestaciones psicopaticas que ponen de manifiesto la necesidad de realizar todo

este proceso bajo asesoramiento psicolégico.

Autores como (Freud, S., 1917; Lindemann, E., 1944; Bowly, J., 1961; Kiubler-Ross,
E., 1969; Parques & Weiss 1983; Rando, T., 1986; Worden, W., 1991; Niemeyer,
R., 2000; Stroebe et al. 2007), aunque han abordado el duelo desde orientaciones
tedricas diferentes e incluso han descrito distintas estrategias terapéuticas para su
afrontamiento, vienen a definir el duelo como la reaccion ante la pérdida de un ser
guerido, pero también de algo fisico, simbdlico, cuya elaboracion no depende del
paso del tiempo sino del trabajo que el individuo lleva a cabo. Ademas, coinciden en

sefalar que:

- El duelo como reaccion y adaptacion emocional que sigue a una pérdida, tiene una
expresion y duracion variable.
- Es una experiencia exclusiva. La forma de afrontarla dependera en gran medida de

los recursos personales y del apoyo del entorno.
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- Aunque las actitudes hacia la pérdida perinatal varian segun las expectativas de los
progenitores, la sociedad y la cultura a la que pertenecen; las fases que
experimentan durante el duelo, son comunes a todos los seres humanos. Estas
fases o etapas se suceden marcando la transicion de un estado a otro en la vida de

una persona como si de un ritual de paso se tratase.

Del compendio de modelos tedricos propuestos por los autores antes mencionados,
se extrae un breve, pero conciso resumen sobre las fases que caracterizarian la

elaboracién normal del duelo:

- Fase inicial o de evitacién: Shock e incredulidad, sensacién de irrealidad, incluso
negacion, que dura horas, semanas 0 meses. Sentimientos intensos de tristeza y
culpabilidad los cuales se expresan con llanto frecuente. Incapacidad para
concentrarse, aceptando solo informacion selectiva. Inicia el proceso de duelo (el
poder ver e incluso tocar el cuerpo), y lo que oficializa la realidad de la muerte es el
entierro o funeral, que cumple varias funciones, entre ellas la de separar al muerto

de los vivos.

- Fase aguda o trabajo de duelo: Dolor por la separacion (por la impotencia de no
cumplir con las expectativas y deseos proyectados en el hijo no nacido), desinterés
por el mundo, preocupacion por la imagen del ser que ha muerto (se agrava en
caso de malformaciones fetales), incluso se tienen pseudo-alucinaciones (suefios
recurrentes en los que aparece la imagen del feto que ha sido abortado), la rabia
emerge y suscita angustia, envidia y deseo por el embarazo. Dificultad para
deshacer los lazos que establecen el vinculo con el ser amado (anhelo por
recuperarlo). Con el tiempo disminuye la intensidad del dolor y de los sentimientos,

pero existen periodos de crisis en los que se reavivan los recuerdos.

- Resolucién del duelo: La aceptacion es gradual, se retoman las actividades de la

vida diaria, se asume que la pérdida es inevitable.
No siempre se cumplen todas las etapas, ni necesariamente ocurren en el orden

sefalado. “El proceso del duelo, no se puede encuadrar como algo controlado, ni

puede forzarse a que sea de una manera determinada” (Fundacion Carolina Labra
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Riquelme, 2007). En la duracion del proceso intervienen numerosos factores que
originan distintos patrones de respuesta como la disponibilidad de apoyo social, las
caracteristicas de la muerte, la situacion socioecondémica y las estrategias de

afrontamiento entre otras.

En la actualidad, el desarrollo de la medicina perinatal (baja mortalidad perinatal y
aumento de sobrevida plantean un nuevo problema a los progenitores como es el
nacimiento de un hijo enfermo, con real expectativa de sobrevida, pero con niveles
variables de discapacidad. Se pasa del duelo por la muerte perinatal al duelo por un
hijo enfermo. En este sentido, “el duelo perinatal consiste en una pérdida mas
simbdlica que real, basada en necesidades y deseos” (Brier, N., 2008). Este
concepto de duelo perinatal sirve para comprender las reacciones que se
desencadenan cuando los médicos anuncian que el hijo en gestacion difiere del hijo

imaginado por los padres y la familia.

Niemeyer (2000), entiende la elaboracién del duelo “como un proceso cuyo reto
fundamental es el intento de reconstruir nuestro mundo de significados”. Desde una
perspectiva constructivista, el duelo al que se enfrenta una persona, no esta
determinado solo por sus emociones sino también por el contexto relacional, es
decir, por su cultura y por los significados particulares que reconstruye después de
la pérdida:

‘la muerte transforma las relaciones con la persona querida, en lugar de ponerles
fin”. No es necesario distanciarse de los recuerdos del ser querido, sino “Convertir
una relacibn basada en la presencia fisica en otra basada en la conexion
simbdlica... conservando esta relacion que fue fundamental en el pasado, se puede
dar continuidad a una historia vital ininterrumpida por la pérdida, emprendiendo el

duro trabajo de inventar un futuro lleno de sentido” (Neimeyer, R., 2002).
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Vacio en estébmago, opresién en pecho o garganta, ahogo, palpitaciones,

FiSICAS suspiros, alteraciones suefo, pesadillas, desgana sexual, apetito escaso o
ansioso, pérdida ponderal, boca seca, indigestion, cefaleas, sensibilidad al ruido,
quejas somaticas.

p==p
EMOCIONALES Insensibilidad, aturdimiento, tristeza, culpa, reproche, rabia, desesperacion

hostilidad, irritabilidad , soledad, vacio, desamparo, afioranza, alivio.

Funcionamiento automatico, mente ausente, aislamiento social, crisis de llanto,
CONDUCTUALES | conductas de blsqueda o evitacion, objetos de apego, consumo de toxicos,
hiperactividad, momificacion.

Incredulidad, negacién, rumiaciones sobre fallecido, confusion irrealidad, ideas
PSICOLOGICAS suicidio/sustituciéon, sensaciéon de presencia, idealizacion, alucinaciones e
ilusiones, falta de concentracién /memoria.

ESPIRITUALES | Basqueda de sentido, conciencia propia mortalidad, replanteamiento de
creencias.

Tabla 7. Manifestaciones del duelo
Fuente: Tomada de Lépez Garcia, A.P., (2011)

La muerte fetal ya sea intrautero o en el parto desencadena segun Stroebe & Schut
(1999), varias pérdidas que funcionan como estresores. La principal es el hijo

ansiado, pero hay otras pérdidas colaterales importantes:

* El momento de convertirse en padre o madre.

» El rol de padre o madre si es el primer hijo.

» La composicion familiar como se imaginaba.

* El reconocimiento de ese hijo en la mente de los demas pese al tiempo
transcurrido.

» La confianza en la seguridad de otros hijos.

» Lainocencia respecto al embarazo y parto.

* Los amigos o familiares que no estuvieron a la altura y negaron la relevancia de
la pérdida.

» El derecho a mencionar ese hijo en ciertos lugares.

» El contacto y la seguridad de crear recuerdos.

Guia atencién a la muerte peri y neonatal, Asociaciéon Umamanita, 2009.

+ El disefio del espacio para el duelo ayuda a:

» Velar por la intimidad (insonorizacién).
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» Respetar la relacion del bebé con la familia antes que la relacién de la paciente
con el hospital.
» Conceder libertad a la familia para ejercer sus ritos culturales y religiosos.

+ La habitacion de despedida:

» Debe ubicarse en una zona poco transitada.

« Estar identificada por fuera con un nombre o con un simbolo de aviso para los
profesionales en el seguimiento del puerperio.

« Con luz natural/conexion visual con el exterior e iluminacion artificial indirecta.

» Con decoracién sencilla y acogedora y sillas para los padre y hermanos.

« Con una cama por si la madre no se puede levantar.

Pérdida en embarazos multiples:

La mortalidad perinatal en embarazos multiples es 7 u 8 veces superior a la del
embarazo unico (Chitrit, Y., Filidori, M., Pons, J., Duyme, M., Papiernik, E., 1999).
Las expectativas de los progenitores y el interés de los allegados convierten a esta
gestacion en especial. Por este motivo, cuando uno de los fetos fallece, la pareja no
solo pierde un bebé sino un gemelo. Si la madre debe continuar la gestacion con un
feto vivo y otro muerto necesitara todo el apoyo y comprension del personal
sanitario. EI momento del parto serd muy doloroso y deberia darse a los
progenitores la oportunidad de tomar en brazos a los dos bebés si o desean, sin
verse forzados a hacerlo y previa descripcion del estado del bebé muerto.

Divididos entre la pena por el hijo perdido y la alegria por el que esta vivo que se
convierte en el recuerdo interminable de lo que podria haber sido el otro (bautizo,
cumpleafios, etc.), sentirAn siempre afioranza por el gemelo al que no tuvieron la

oportunidad de conocer y a quien no veran crecer (Samuels, V., 2005).

Por otro lado, los embarazos mdltiples suelen ser el resultado de técnicas de
fertilidad, lo que implica que las mujeres cuentan ya con una historia de pérdidas y
frustraciones. Muchas parejas se preguntan cémo habrian sido los hijos que no
llegaron a gestar y qué hubiera pasado si todos los fetos hubiesen sido viables
(Lépez-Garcia, A., 2010).
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2.8.1. Duelo patoldgico

Al tratarse de un fendmeno complejo, el duelo perinatal puede verse afectado por
aspectos que obstaculizan su elaboracion. Un duelo no elaborado, no resuelto, es
un duelo patolégico. Los mecanismos psicoldgicos por los cuales el duelo puede
volverse patolégico se dan cuando no ha habido una adaptacion completa del
individuo a la pérdida que permita la reorganizacion de su vida (Bowlby, J., 1980;
Parkes, C., 1986).

Las complicaciones que pueden surgir durante la elaboracién del mismo, dependen
de diversas variables como la estabilidad emocional, la presencia de hijos previos a
la interrupcion del embarazo, la edad gestacional, el apoyo de la pareja o en su
defecto el de la familia, la existencia de abortos anteriores, la informacion y el

acompafnamiento sanitario recibido (Lock, I., & Neugebauer, R., 2007).

El momento del ciclo vital en el que se produce la pérdida, la ausencia de un sujeto
al que llorar, la dificultad para compartir recuerdos y experiencias con la familia y el
entorno social, asi como la irrupcion subita de la noticia en un momento en que vida
y muerte coinciden en el tiempo (ir en contra del sentido comun, el feto muere sin ni
siquiera haber nacido), son también factores que pueden complicar el proceso de

adaptacién emocional tras la pérdida.

Para Rando (1986), la muerte del feto, con lo que ello supone en cuanto a la
pérdida subita de multiples suefios, de expectativas trucadas y en el otro extremo,
la juventud de los progenitores, son dos momentos emocionalmente muy distantes
(para estos es la primera o una de las primeras pérdidas a las que se enfrentan, por

tanto, no tienen experiencias previas que faciliten dicho proceso).

Respecto a la ausencia de un hijo visible al que llorar, Oakley, McPherson, &
Roberts (1990), consideran que es necesario llevar a cabo una despedida y poner
en marcha rituales favorecedores del duelo. Para David (1996), en el caso de las
muertes fetales intrauterinas o de las interrupciones del embarazo, el duelo se
complica en tanto en cuanto el feto es perdido antes de ser conocido, el hijo
imaginado y fantaseado por sus padres, es “desinvestido”, despojado de todo

afecto, deseo y proyecto depositado en él.

Pagina 109 | 400



José Atienza Carrasco

A diferencia de otros duelos, en los que ese caudal afectivo, se vuelve a investir
progresivamente sobre otra figura, en el caso del feto muerto no hay donde
reubicarlo. Por este motivo ante la ausencia de un referente real de la pérdida,
algunos autores recomiendan que, en el caso de muerte fetal inducida, o
espontanea, los progenitores puedan asignar un nombre a ese feto, visualizarlo e
iniciar los rituales de enterramiento (Boulot, P.,1993; Dumoulin, M.,1996 & David,
D., 1996). Ben Soussan (1999), refuerza lo anterior al plantear la dificultad de hacer
el duelo de un objeto que no existe mas alla de la imaginacion. Kirkley-Best &
Kellner (1982), también recomiendan ver y tomar en brazos al mortinato y proponen
desarrollar grupos de apoyo para los afectados. Para Mélenat (1993), la posibilidad
de ver y tocar al feto, no importa cual sean sus malformaciones y siempre y cuando

la mujer lo desee, es una experiencia facilitadora del proceso de duelo.

Las pérdidas perinatales segun Rando (1986), carecen de reconocimiento social, el
entorno se comporta como si nada hubiese ocurrido, especialmente en el caso de
las interrupciones y obitos fetales. Los progenitores no cuentan con una red social
de apoyo como si tienen aquellos que sufren la pérdida de un familiar cercano. Para
la elaboracion del duelo es necesario, la reafirmacion y el fortalecimiento de las
conexiones con los demas; por lo que compartir la historia personal ayuda a dar
forma y nombre a los significados de la experiencia vital y a poner orden a la serie
confusa de acontecimientos. La mayoria de las personas implicadas tienen la
necesidad de pasar capitulo y seguir adelante y el hecho de que en la mayoria de

los casos el hijo no haya existido socialmente, reafirma esta necesidad.

Robinson (1999) & Stirtzinger (1989), sefialan que, ante este tipo de pérdidas, no
ha habido oportunidad de vivir y compartir experiencias con el entorno social y
familiar, lo cual dificulta poder hablar activamente sobre la pérdida con ellos,
restandole reconocimiento social y situandola en un plano simbodlico mas que real.
Callahan et al. (1982) sugirieron “que la pérdida perinatal es distinta de otras por la
reticencia del sistema de apoyo a hablar de lo ocurrido, porque muchas veces no se

conoce el motivo de la muerte y por la culpabilidad intensa que genera”.

Doka (2002), habla de duelos desautorizados refiriéndose a las pérdidas que no

pueden ser abiertamente reconocidas, expresadas en publico o apoyadas por la red
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social. Estos duelos tienen lugar cuando la relacion se deslegitima o cuando las
circunstancias de la muerte generan vergienza o disgusto y el afectado teme recibir

cierto reproche social (extramarital, ex-conyuges, amigos del pasado, etc.).

El silencio y secretismo en torno a la pérdida perinatal se debe a que, a la mujer, le
ha sido inculcado cultural e histéricamente que aspectos como la menstruacion, la
sexualidad, la fertilidad, el embarazo o la menopausia corresponden a la esfera de
la intimidad y solo deben ser tratados en circulos privados y con otras mujeres,
envolviendo con un halo de misterio a estos fendmenos naturales. Tanto es asi que
la pérdida del embarazo redne al mismo tiempo, los tabues de la sociedad actual
sobre la muerte, el sexo y la reproduccion. Cuando se interrumpe un embarazo,
vida y muerte van de la mano, se trata por tanto de un acontecimiento para el que
nadie esta preparado y resulta dificil saber qué hacer y qué decir. Por otro lado, la
mayoria de las religiones no prestan apenas atencion a estas pérdidas y no hay

rituales concretos que concedan el valor suficiente.

El bautismo es para bebés vivos. Fetos mayores de 28 semanas, se
permite el entierro o incineracidn, sin ceremonia ni bendicion. Entierro en
fosa comun.

Se ata un cordén alrededor del cuello o la mufieca como sefal de
bendicion. Al no reconocer su vida, no hay pecado, ni necesidad de
purificacién por cremacion.

HINDUISMO

Los no judios deben evitar tener contacto con el cuerpo. Ritual sélo si ha

JUDAISMO vivido 30 dias. Cremacion prohibida.

El feto no tiene pecado, regresa directamente a Ala y facilita el camino de
los padres. A partir del 4° mes de gestacion se le da nombre, se lava, se
envuelve y se entierra con opcion a funeral. Cremacién prohibida.

Feto > 4-5 meses es un ser humano y puede reencarnarse. Con los fetos
abortados se celebra un acto para pedir perdon por haber perdido el embarazo y
que no traiga desgracia a la familia.

BUDISMO

Tabla 8. Religion ante la pérdida fetal
Fuente: Tomada de Lopez Garcia, A.P., (2011)

Herz (1984), afiadié otros matices como que la mujer se siente traicionada por su

propio cuerpo, experimenta la rabia de tener que sustituir un acto que deberia haber
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sido alegre por otro traumatico, o la envidia hacia las personas que han culminado
el embarazo con éxito, presenta sentimientos de vulnerabilidad y pérdida de control,
tiene la sensacion de haber decepcionado a su pareja y estd expuesta a la
posibilidad de tener multiples reacciones (tristeza, llanto, melancolia, pensamientos
negativos etc.) que se repiten en momentos sefialados (aniversarios, fecha prevista

de parto, fecha de la pérdida, fecha de noticia del embarazo).

Dado que gran parte de las pérdidas se producen cuando los progenitores saben
que el feto tiene alguna malformacién o enfermedad, las mujeres, se ven
abrumadas por sentimientos de culpa y de verglenza. Se sienten responsables de
la muerte por haber tomado la decision de interrumpir el embarazo y viven
atormentadas por la idea de haber engendrado un feto defectuoso. En su
pensamiento emergen una serie de contradicciones, como considerar que la
terminacion del embarazo es un acto de amor y un asesinato al mismo tiempo,
pensar que ha perdido la oportunidad de ser madre pero por otro lado no se ve con
capacidad suficiente para ejercer como tal con ese hijo que ha decidido abortar por
lo que quiere ser absuelta por haberlo hecho pero piensa que no hay perdon
posible o, finalmente que la tecnologia ha permitido conocer la realidad al tiempo
gue esta resentida porque esa tecnologia ha forzado una decision trascendente
para ella y para la vida del hijo que esperaba (Sloan, E., Kirsh, S., Mowbray, M.,
2008).

Los sintomas depresivos, estan presente en un alto porcentaje de mujeres que
acaban de sufrir un aborto, sin embargo, varios estudios realizados sobre esta
cuestion, ponen de manifiesto que la proporcion tiene un comportamiento
decreciente en los meses siguientes; con lo cual la depresién como complicacion
del duelo, no deberia diagnosticarse a menos que los sintomas estén presentes
mas alld de los dos o tres meses de producirse la interrupcién del embarazo
(Friedmann, T., & Gath, D., 1989; Janssen et al. 1997; Neugebauer, R., 2003).

La prevencion de estas complicaciones debe ser prioritario para los profesionales
de la salud, los cuales han de propiciar que la mujer exprese abiertamente lo que
siente y pueda referirse a la pérdida sin tapujos, ver al feto tras el parto antes de

hacerse una representacion psiquica de él, dejarle entrar en el orden simbdlico de
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la filiacién poniéndole un nombre, dandole un lugar para que los hijos posteriores
tengan el suyo propio, constituye el primer paso para la elaboracion consciente del
duelo. De la capacidad del profesional para establecer un lazo afectivo con los
progenitores a través de la comunicacibn y de la atencibn y el apoyo
proporcionados durante el duelo perinatal va a depender que la relacion clinica
entre ambos, resulte terapéutica (Leon, I., 1992).

Existen varias escalas para valorar el duelo perinatal, entre ellas, la mas utilizada
es: Perinatal Grief Scale (PGS) (Toedter, L., Lasker, J., & Janssen, H., 2001).

2.9. EL PODER DE LA RESILIENCIA EN SITUACIONES DE
CRISIS

La confirmacion de un diagnostico de cromosomopatia y/o malformacion fetal tanto
si da lugar a la interrupcion del embarazo como si no, desorganiza la vida de los
progenitores y la de sus familias. Para asimilar este tipo de experiencias el ser
humano necesita tiempo para realizar determinados ajustes que le ayuden a
adaptarse gradualmente a las nuevas circunstancias. Cuando no podemos
anticiparnos a situaciones adversas que se presentan de manera fortuita y que
tanto por su intensidad como por su magnitud superan nuestra capacidad de
asimilacion, el duelo, se convierte en un proceso arduo, doloroso, que nos impide

reaccionar.

Una manera de encarar este tipo de situaciones consiste en la elaboracion de
modelos que promuevan la resiliencia de forma efectiva mediante programas de
intervencion.

Resiliencia “es la capacidad del ser humano para hacer frente a las adversidades
de la vida, superarlas y ser transformado positivamente por ellas” (Grotber, E.
1995).

“‘Es un proceso dinamico, basado en la interaccion que se produce entre las
capacidades del individuo y las caracteristicas del entorno para producir una
evolucion” (Stein, H., 2000). Segun esto, podemos establecer cierto paralelismo al
asociar interaccion entre el individuo y su entorno con relaciéon entre individuos en

contextos especificos, concepto clave para entender los procesos comunicativos.
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Asi mismo desde una perspectiva pragméatica, la comunicaciéon implica una
conducta, la resiliencia implica una evolucién, que no es otra que el desarrollo de

una conducta positiva ante cualquier circunstancia.

“Es la historia de adaptaciones exitosas en el individuo que se ha visto expuesto a
factores bioldgicos de riesgo o eventos de vida estresantes; ademas, implica la
expectativa de continuar con una baja susceptibilidad a futuros estresares” (Luthar,
S., & Zigler, E., 1991; Masten, A., & Garmezy, N.,1985; Werner, E., & Smith, R.,
1992).

“Es el convencimiento que tiene un individuo en superar los obstaculos de manera
exitosa sin pensar en la derrota a pesar de que los resultados estén en contra, al
final surge un comportamiento ejemplar a destacar en situaciones de incertidumbre

con resultados altamente positivos” (Machacon, E., 2011).

Estas definiciones ponen de relieve las dos dimensiones mas importantes del
concepto:
* Resistencia a situaciones traumaticas, acontecimientos desestabilizadores,
circunstancias estresantes y/o periodos de dolor emocional.
» Evolucién posterior satisfactoria, capacidad de sobreponerse saliendo

fortalecido y con mayores recursos.

Ser resiliente no es ser extraordinario: esta capacidad esta presente potencialmente
en todas las personas. Una persona es resiliente, cuando es capaz de adaptarse a

las experiencias de pérdida, sin que se vea demasiado afectada su vida cotidiana.

El trabajo conjunto entre un equipo de profesionales bien entrenado y las personas
afectadas con disposicion para dejarse ayudar, favoreceria el desarrollo de esta
capacidad permitiendo elaborar el duelo con la mayor entereza posible. Las areas
en las que se trabaja para superar un trauma son cuatro: la aceptacion de la
realidad, la adaptaciéon o reformulacion de la vida tras el trauma, la construccién de

una red social de apoyo y la busqueda de un sentido o propdsito en la vida.
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Mantener una actitud positiva. No perder la
esperanza. Confianza en si mismo y en sus propios
recursos

Capacidad de mantener distancia emocional y fisica

AUTONOMIA/INDEPENDENCIA ante los conflictos sin caer en el aislamiento.

Capacidad de observarse, conocerse a si mismo y
darse una respuesta honesta en relacion al mundo
exterior

Capacidad de afrontar tensiones sin victimismo
AUTOREGULACION EMOCIONAL como parte de la vida, debilitando la respuesta al
estrés.

Relaciones interpersonales/habilidades relacionales
permiten crear redes de apoyo emocional.

Tener iniciativa y marcar objetivos. Fortaleza interior
para afrontar la pérdida. Ver el problema superable.

AUTOEXIGENCIA/ AUTOMOTIVACION

Actitud constructiva para buscar soluciones de
forma creativa, desdramatizando. Relativizar con
perspectiva las situaciones dificiles, hace posible un
mejor abordaje.

Mantener integridad y ser fieles a los propios

valores. Mantener una unidad de vida entre lo que
IR SR se dice y lo que se hace fundada en criterios
sélidos.

Analizar las situaciones desde fuera, para tomar las
decisiones adecuadas, responsabilizarnos del
resultado de nuestras acciones y emprenderlas
cuando sea necesario.

Tabla 9. Factores que promueven la resiliencia.
Fuente: Instituto Espafiol de Resiliencia (2014)

Para Kotliarenco & Caceres (2011), la puesta en marcha de estos mecanismos de
defensa, no solo ayudarian al paciente a superar la crisis y recuperar el equilibrio
emocional que le sobrevino a raiz de la mala noticia sino también a evitar o al
menos minimizar problemas posteriores de adaptacion a las diversas actividades de
la vida diaria, soportando mejor la presion y el estrés” (Instituto Espanol de

Resiliencia: www.resiliencia-IER.es).
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La Resiliencia ademas de individual puede ser familiar:

“Capacidad desarrollada en una familia, sacudida fuertemente por una desgracia,
para sostener y ayudar a uno o varios de sus miembros, victimas directas de
circunstancias dificiles, a construir una vida rica y plena de realizacién para cada
uno de los integrantes a pesar de la situacion adversa a la que se ha sometido el
conjunto” (Delage, M., 2010).

Desde una perspectiva relacional y sistémica, podemos por tanto considerar a la
familia como un contexto resiliente (recordemos que “el cambio en un miembro del
sistema afecta a los otros, puesto que sus acciones estan interconectadas mediante

pautas de interaccion”).

En situaciones de crisis, la familia juega un papel fundamental cuando existe:

« Una comunicacion clara y abierta entre sus miembros que permite una
expresion franca de emociones y sentimientos.

» Solidaridad y colaboracion en el afrontamiento y la resolucion de problemas.

» Una suficiente cohesion que permita afrontar los problemas sin que se produzca
una ruptura.

 Una organizacion flexible que permita cambios adaptativos con suficiente

rapidez.

Es importante también diferenciar el concepto de resiliencia del