©2014 Reproductive Health Matters.
All rights reserved.
Reproductive Health Matters 2014;22(44):191-201
0968-8080/11 $ - see front matter
Doi: 10.1016/S0968-8080(14)44799-2

| UNIVERSIDAD PERUANA
;) CAYETANO HEREDIA

REPRODUCTIVE

HEALTH

matters

www.rhmjournal.org.uk

Interrupcion del embarazo por anormalidades fetales:
una meta-etnografia de experiencias de mujeres

Caroline Lafarge 2 Kathryn Mitchell ®, Pauline Fox ¢

a. Asistente de investigacion, Facultad de Psicologia, Trabajo Social y Ciencias Humanas, University of West
London, Londres, Reino Unido. Correspondencia: caroline.lafarge@uwl.ack.uk
b. Vicerrectora, Oficina del Vicerrectorado, University of West London, Londres, Reino Unido
¢. Profesora Asociada, Facultad de Psicologia, Trabajo Social y Ciencias Humanas, University of West London, Reino Unido

Resumen: Debido a los avances tecnoldgicos en el diagndstico prenatal de anormalidades fetales, mds
mujeres contemplan la opcion de interrumpir un embarazo por este motivo. Gran parte de los estudios
disponibles se enfocan en la adaptacion psicoldgica de la mujer a este suceso. Sin embargo, se carece de un
entendimiento holistico de las experiencias de las mujeres. Este articulo reporta una revision sistemdtica

de estudios cualitativos de experiencias de las mujeres con la interrupcion del embarazo por anormalidad
fetal. Se realizé una busqueda en ocho bases de datos, hasta abril de 2014, de estudios revisados por pares

y redactados en inglés que reportaron datos primarios o secundarios, utilizaron métodos cualitativos
identificables e interpretativos, y ofrecian una contribucion valiosa a la sintesis. En total, se examinaron 4281
estudios; 14 reunian los criterios de inclusion. Los datos fueron sintetizados utilizando meta-etnografia.

Se identificaron cuatro temdticas: un mundo destrozado, perdiendo y volviendo a ganar control, el rol de
profesionales de la salud y el poder de culturas. La interrupcion del embarazo por anormalidad fetal puede
considerarse un suceso traumdtico que las mujeres experimentan como personas individuales, en su contacto
con la comunidad de profesionales de la salud, y en el contexto del ambiente politico socio-juridico. La
variedad de emociones y experiencias que genera la interrupcion del embarazo por anormalidad fetal va mds
alld del paradigma de aborto y abarca un modelo de duelo. Se necesitan opciones de servicios coordinados
que les permitan a las mujeres tomar sus propias decisiones y recibir atencion con apoyo.© 2016 edicion en
espafiol, 2015 edicion en inglés, Reproductive Health Matters.

Palabras clave: aborto, anormalidad fetal, meta-etnografia, experiencia vivida, revision sistematica,
pesar, Brasil, Finlandia, Israel, Suecia, Reino Unido, Estados Unidos, Vietnam.

rrupcion del embarazo por anomalia fe-

tal representé el 1% de todas las inte-
rrupciones.!” A medida que se desarrollan las
técnicas de monitoreo prenatal y aumenta la
edad de las madres, también se incrementa el
riesgo de que haya anormalidades,” son cada
vez mds numerosas las mujeres que pueden
ser diagnosticadas con anormalidad fetal, y
deben enfrentar la posibilidad de interrumpir
su embarazo. Las investigaciones indican que
interrumpir un embarazo a causa de anorma-
lidades fetales es una decision compleja’ que
puede tener consecuencias psicoldgicas a largo
plazo tales como depresion, estrés post-trau-

En Inglaterra y Gales, en 2013, la inte-

matico y un duelo complicado, tanto para las
mujeres como para sus parejas.*® Las reaccio-
nes de duelo a resultas de este evento han sido
comparadas con las vivencias en otros tipos de
pérdida perinatal, tales como los mortinatos o
la mortalidad neonatal.'*"

Sin embargo, la interrupcién del embarazo
por anormalidad fetal es distinta en cuanto
son los padres quienes deciden interrumpir el
embarazo. El hecho que los padres puedan ele-
gir si interrumpen o no el embarazo colocan
a este fendmeno en el centro del debate ético,
que tiene implicancias en la experiencia vital
de las mujeres. El primer debate se relaciona
con los derechos al aborto, y si el aborto dafia
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o no la salud mental de las mujeres. Sin em-
bargo, los estudios mas integrales y recientes
han concluido que el aborto no dafia el bienes-
tar de las mujeres.”*'* El segundo debate, que
se ha dado en las ultimas décadas,'® se rela-
ciona a la cuestion de la eugenesia y se ilustra
con deliberaciones sobre el plazo de tiempo y
las condiciones médicas para que el embara-
zo pueda ser interrumpido. El tercer debate se
concentra en la actitud de los profesionales de
la salud frente a la interrupcién por anomalia
fetal y su derecho a la objecion de concien-
cia.”

Las actuales investigaciones acerca de las
respuestas de las mujeres a las interrupcio-
nes del embarazo por anomalias fetales tiene
una limitacion: su enfoque privilegia la me-
dicidon cuantitativa de resultados psicoldgicos.
Dos informes sistematicos publicados en 2011
nos brindan perspectivas utiles pero no abor-
dan las experiencias de las mujeres de mane-
ra holistica. Estas limitaciones ameritan que
se revisen los estudios cualitativos sobre la
experiencia de interrumpir un embarazo por
anormalidad fetal. En este articulo se describe
el primer estudio sistematico de investigacio-
nes cualitativas sobre las experiencias de las
mujeres frente a la interrupcion del embarazo
por anormalidad fetal. El informe busca brin-
dar una evidencia empirica contrastada para la
practica clinica y la elaboracién de politicas,
con la esperanza de que ayude a los profesio-
nales a brindar la mejor atencion posible. Si
bien los fundamentos de este informe se basan
en el contexto politico, cultural y clinico espe-
cifico de Inglaterra y Gales, el informe evaltua
las experiencias de las mujeres en siete paises,
y al hacerlo amplia la relevancia de sus hallaz-
gos.

Métodos

Este informe sistematico es una meta-etno-
grafia. Los datos fueron seleccionados y ana-
lizados segun las directrices enunciadas por
Noblit y Hare.?® Se efectu6 una busqueda en
ocho bases de datos electronicas, hasta abril de
2014 (cuadro 1), para identificar estudios cua-
litativos de experiencias de mujeres cuando su
embarazo se interrumpe por anormalidad fetal.
Las bases de datos fueron: Academic Search
Elite, Cumulative Index to Nursing and Allied

Health Literature, Embase, Maternity and In-
fant Care, MEDLINE, PubMed, PsychINFO y
PsychARTICLES. Se realizé una busqueda ma-
nual de autores y de la seccién de referencias
de los articulos clave. Los términos buscados
incluyeron: interrupcion del embarazo, aborto
inducido, aborto terapéutico, anormalidad fe-
tal, anomalia fetal, adaptacion, experiencias,
investigacion cualitativa, estudios cualitativos
y entrevista.

Para ser incluidos en esta investigacion, los
estudios debian presentar lo que habian des-
cubierto de fuentes primarias o secundarias
sobre las experiencias de las mujeres, y de-
bian basarse en métodos de analisis cualitativo
identificables e interpretables (por ejemplo, la
teoria fundamentada en datos). Se excluyeron
los estudios cualitativos puramente descripti-
vos. Ademas, los estudios debian ser revisados
por pares, estar escritos en inglés para evitar
problemas de interpretacion provocados por la
traduccion, y ofrecer contribuciones valiosas
a la sintesis. El ultimo criterio diferia de los
otros porque implicaba una apreciacion sub-
jetiva; sin embargo, esto concuerda con las
directrices de la meta-etnografia?®. A pesar de
todo, para ratificar la validez del informe, la
calidad de los estudios ha sido evaluada segun
el Critical Appraisal Skills Programme (Pro-
grama de Evaluacion Critica de Habilidades),
2 un marco utilizado con éxito en otras me-
ta-etnografias.?>?* Cada estudio ha sido eva-
luado en diez preguntas que abarcan consi-
deraciones metodoldgicas y éticas, su claridad
y transparencia de andlisis, y la contribucién
que hacen al conocimiento. Hubo un nivel de
acuerdo generalizado en torno a los articulos
que serian incluidos en este estudio. Todas las
diferencias de opinién se solucionaron deba-
tiéndolas. Aunque el estudio se centra en las
experiencias de las mujeres, fueron incluidos
también los estudios que incluyen relatos de
hombres o profesionales de la salud, siempre y
cuando las mujeres fueran parte sustancial de
la muestra y que el andlisis de relatos de las
mujeres fuera claramente identificable.

Se sintetizé la informacion utilizando la
meta-etnografia.?® Este enfoque se centra en
la interpretacion de los hallazgos cualitativos
mas que en la agregacidon de los mismos, por
lo cual se puede comparar a los métodos cua-
litativos de los estudios que sintetiza.” Implica
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Cuadro 1: Estrategia de busqueda e identificacion de informes incluidos en el estudio

Identificacion

Academic Search |  CINAHL Embase Maternity & MEDLINE (PubMed)  [Psych ARTICLES| Psych INFO
Elite (30) (24) (45) Infant Care (29) (53) (4 046) (1) (28)
! ¢ T

4256 informes identificados mediante
busqueda de base de datos
1

| | 25 informes identificados por bisqueda manual |

Evaluacion 4281 informes seleccionados por su titulo/ | ; : |
| o resumen 4142 informes excluidos
| 139 informes filtrados por duplicacion |—>| 40 duplicados |
Elegibilidad | 99 articulos con textos completos |—> 85 informes excluidos
Irrelevantes: 20 Mezclados con otras pérdidas/la
Descriptivos: 12 continuacion del embarazo: 5
Cuantitativos: 12 Basados en la misma muestra: 5
No estan en Inglés: 10 Muestra principalmente no TFA: 4
No son empiricos: 9 Texto completo no disponible: 2
No han sido revisados
por pares: 6
Y
Elegibilidad

| 14 registros incluidos en el estudio sistematico

el analisis de los estudios (citas de los partici-
pantes y temas identificados por los autores
de los estudios), y de la relacion entre ellos
para determinar si los temas se relacionan en-
tre si, o si mas bien se contradicen. El analisis
luego involucra la creacién de nuevos temas,
que posteriormente se comparan con todos los
estudios, y a partir de dicha comparacion se
genera un marco interpretativo (linea argu-
mentativa).?*?>2¢ El andlisis fue realizado por
la autora 1 y luego lo convalidé la autora 2.
Ambas autoras estuvieron de acuerdo en que
los temas y el marco interpretativo estaban
fundados en la informaciéon y daban una in-
terpretacién significativa de las experiencias
de las mujeres.’

Resultados
En total se identificaron 4281 registros. De los

cuales se excluyeron 4142 y se eliminaron 40

* Para mas detalles sobre la metodologia dirijase a la autora
correspondiente.

duplicados. Se analizaron los textos completos
de 99 articulos, 85 se excluyeron porque no
satisfacian los criterios de inclusion, estaban
mezclados con los casos de otras pérdidas pe-
ri-natales o de continuidad del embarazo; la
mayor parte del texto no cubria la interrup-
cién por anormalidad fetal, o el texto com-
pleto no estaba disponible. Se seleccionaron
catorce estudios publicados entre 1997 y 2013
(Tabla 1) para su evaluacion. Cinco se realiza-
ron en los Estados Unidos, cuatro en el Rei-
no Unido y uno en Brasil, en Vietnam, Israel,
Suecia, y Finlandia. Los estudios se originaron
en las disciplinas de antropologia, enfermeria,
obstetricia, salud publica, trabajo social y so-
ciologia.

La sintesis gener6 cuatro temas: un mundo

destrozado, pérdida y recuperacion del control
personal, el papel de los profesionales de la
salud y el poder de las culturas.
En todo este documento se han utilizado los
términos ‘bebé’ y ‘nifio’ porque reflejan el len-
guaje utilizado por las participantes y trans-
miten el concepto de que, en la mayoria de los
casos, el embarazo era deseado.

151



C Lafarge et al. / Temas de Salud Reproductiva 2016; N°9: 149-161

Un mundo destrozado

Terremoto emocional

Para muchas mujeres, la interrupcion del em-
barazo por anormalidad fetal es como si sufrie-
ran un terremoto emocional que remueve sus
creencias basicas y requiere una reconstruccion.
Las mujeres describen un dolor fisico y emocio-
nal intenso, y algunas manifiestan “querer[se]
morir”® El dolor psicolégico generalmente es
el mas dificil de sobrellevar,? particularmente
cuando hay feticidio (una inyecciéon in itero
que causa la expulsion del feto)?*** y las muje-
res sienten o ven los ultimos movimientos del
bebé en la pantalla.®?* También les resulta difi-
cil dar a luz o recuperarse en pabellones donde
hay mujeres cuyos embarazos han tenido resul-
tados positivos.’' La transicion brutal del estado
de embarazo al estado de no-embarazo contri-
buye a la sensacion de devastacidn.?’?? Para las
mujeres que dan a luz a sus bebés después de la
interrupcion médica del embarazo, la transicion
entre “decir hola y decir adiés” *” en un mis-
mo encuentro es inconcebible. Muchas mujeres
se encuentran tan aturdidas y conmocionadas
que no estan preparadas para tomar decisiones
normalmente relacionadas con el nacimiento
del bebé: si quieren o no desean verlo o car-
garlo, qué tipo de funeral organizar, si quieren
que le tomen una fotografia o las huellas de
sus manos/pies.”> La discrepancia entre las ex-
pectativas del embarazo y el resultado es tan
enorme que solo incrementa el malestar de las
mujeres.*!

Después de la interrupcion del embarazo, las
mujeres contemplan su pérdida, a menudo con
ansias de tener a su hijo mucho después de que
ha fallecido.?" El proceso de duelo, es continuo
y las mujeres lo aceptan como una “cuestion
que durard toda la vida™® con un dolor que
disminuye, pero nunca desaparece por com-
pleto. Las mujeres pierden el futuro inmediato
que habian imaginado, luego de haber hecho
mucho para preparar la llegada del bebé.**!
También se observa una pérdida de autoestima
reproductiva, y hay algunas mujeres que sien-
ten que han fracasado por no tener un bebé
sano, y que se han decepcionado a ellas mis-
mas y a las personas de su entorno.’

Ataque al ego
La interrupcion del embarazo por anorma-
lidad fetal también representa un “ataque”

al ego®* y socava el sentido de seguridad de
las mujeres.?’?° Muchas mujeres empiezan su
embarazo con un (falso) sentido de seguridad
de que “su bebé estard bien™°, y el embarazo
serd normal.’>*® Enterarse de la anormalidad
representa una “pérdida de inocencia,” que las
mujeres anhelan recobrar y genera una fuerte
sensacion de vulnerabilidad. ¢* Algunas lu-
chan contra sus propios valores y creencias
espirituales sobre la decision de interrumpir
el embarazo.”*7="3® Interrumpir el embarazo
también tiene profundas consecuencias en la
propia identidad de las mujeres como mujeres,
e implica que tienen que elegir convertirse en
“la madre de un niiio discapacitado o en una
madre de luto”?° Algunas mujeres se culpan a
si mismas por la anormalidad, mientras que
otras cuestionan su falta de valor moral por
no haber elegido un hijo que tenga una de-
ficiencia.’*’' Las mujeres sin hijos experimen-
tan ademas la dificultad de que se les niegue
el estatus social de ser madres.’® Las mujeres
también cuestionan sus cuerpos y algunas los
culpan de haber creado un nifio imperfecto,’
o de que se hayan recuperado con demasiada
rapidez en comparacién con el dolor que asal-
ta a sus mentes.?”*° El regreso de la menstrua-
cion seflala que el cuerpo estd fisioldgicamen-
te listo para un nuevo embarazo, y eso suele
ser exactamente lo opuesto a como se sienten
las mujeres emocionalmente.”” La incongruen-
cia entre el estado del cuerpo y el de la mente
también se manifiesta con la lactancia, y para
las mujeres es algo particularmente dificil de
sobrellevar.”!

Ambivalencia

La ambivalencia se manifiesta en la decision de
interrumpir el embarazo y provoca sentimien-
tos encontrados. Es un sutil acto de equilibrio
entre las perspectivas del bebé y su calidad po-
tencial de vida, y las necesidades de la mujer,
su pareja y los otros nifios.?”-?% 338 A menudo
acarrea un alto grado de incertidumbre ya que
muchos diagndsticos se basan en probabili-
dades.’* Para muchas mujeres, la decision de
interrumpir el embarazo es una decisién que
desearian no haber tenido que tomar jamas.*®
Sin embargo, el dolor por la decision tomada
puede coexistir con el alivio de haber tenido
la oportunidad de tomarla,?”**?' evitdndole a
este nifio una vida de sufrimiento y a los otros
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Cuadro 1: Caracteristicas del estudio

Articulos | Pais Participantes penpiet Metodologia Se exploro
de Datos
Las decisiones de interrumpir el
Bryar . . . . L
19977 Estados Unidos 3 mujeres Entrevistas Fenomenologia embarazo, adaptarse a la pérdida,
significado de la pérdida.
13 mujeres,
9 hombres,
: Encarar un nuevo embarazo,
Rillstone 2 profesionales de experiencias de interrupcion del
2% Estados Unidos la salud, Entrevistas Teorfa fundamentada ) .
2001 embarazo y manejo de la angustia
3 casos con
S en un nuevo embarazo.
continuacion del
embarazo.
Ferreira Experiencias de IAF desde el diag-
da Costa Brasil 10 mujeres Entrevistas Anélisis tematico nostico hasta planificar proximos
2005 # embarazos, aspectos legales.
Teorfa fundamentada | Respuestas psicosociales, expecta-
McCoyd ) . . s . ) !
2007 Estados Unidos 30 mujeres Entrevistas y andlisis del marco de | tivas y dilemas. Factores sociales y
trabajo consecuencias de la pérdida.
Gamrr;eltoft Vietnam 17 mujeres Obseryaoones y Etnorg‘rafla y andlisis Experiencias del procedimiento y
2008 entrevistas tematico secuelas.
9 mujeres Enfoque tematico,
Graham ) . 3 hombres . analisis descriptivo y Actitudes respecto al feticidio y la
2 Reino Unido ; Entrevistas X T I
2009 21 profesionales de post-estructuralistay | experiencia del feticidio.
salud discursivo.
Hunt 2009 . . 38 mujeres An§I|S|s secun- . _Expengnoas de toma dfe decisiones
3 Reino Unido dario de las Analisis del marco inmediatamente después de la
10 hombres ) . 9
entrevistas interrupcion del embarazo.
E%'ﬂtinmtt Israel 9 mujeres Entrevistas Analisis de los relatos | Experiencias de feticidio
Kerns 2012 1211car1rslgjsecrieeS’com I Experiencias de toma de decisiones
25 Estados Unidos ) P Entrevistas Teorfa fundamentada | con relacion al método de inte-
69 caciones durante el o
rrupcion.
embarazo.
Asplin Suedia 11 muieres Entrevistas Anélisis cualitativo del | Experiencias de la atencién
2013 % I contenido brindada.
. Andlisis secun- Experiencias de comunicar el fin
France . . 28 mujeres . . '
o Reino Unido dario de las Anélisis del marco del embarazo a otros (incluyendo
2013 9 hombres ) o
entrevistas nifios).
. o . Las experiencias de tomar las
Gawron . . Entrevistas e Anélisis comparativo L o ;
S8 Estados Unidos 30 mujeres o decisiones y los servicios de inte-
2013 historias clinicas | constante y latente o
rrupcion del embarazo.
La forma como las mujeres
Koponen . . . . . nstruyen, experimentan y le dan
opo 33 Finlandia 8 mujeres Relatos en linea | Andlisis de discurso construyen, experimentan y e da )
2013 significado a la experiencia a través
del uso del lenguaje.
Lafargg Reino Unido 27 mujeres Relatos en linea An§I|S|s fenomenologl- Expene_nqas de lidiar con Ips
2013 co interpretativo procedimientos y el después.

A Submuestra del estudio de Hunt pero analizado independientemente. B Muestra de mujeres que se presentan para la inte-
rrupcion a causa de anormalidad fetal.
Todos los otros estudios se basan en mujeres a quienes se les interrumpio el embarazo.
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nifnos, tener que cuidar a un hermano discapa-
citado. La ambivalencia también se muestra en
la relacidn emocional de la mujer con el bebé,
que fluctua entre la necesidad de proteger y
tomar distancia, y “luchando contra el amor
por su bebé”.?” Algunas mujeres vietnamitas
consideran que la anormalidad del bebé es re-
sultado del comportamiento inmoral de algun
miembro de la familia, y sienten alivio por te-
ner la oportunidad de evitar el nacimiento de
un hijo discapacitado. Otras se sienten culpa-
bles por robarle la vida a sus hijos y temen que
el alma del bebé regrese para atormentarlas,
daflando potencialmente su futuro reproduc-
tivo.”! Las mujeres también tienen conflictos
entre su necesidad de tiempo para recopilar y
procesar informaciéon y la dificil experiencia
de seguir “dando vida wmientras piensan en
quitarla”>*

Pérdida y recuperacion del control personal

La paradoja de la eleccion

La mayoria de mujeres describen su toma de
decision como una eleccién entre “dos alter-
nativas, siendo ambas muy desagradables’°
y deciden interrumpir porque la situacién no
tenia solucion.’®* Sienten que no es una deci-
sién real, ya que su capacidad de accion esta
limitada.’** Esto es particularmente cierto en
el caso de las mujeres que tuvieron que con-
seguir autorizacion para interrumpir el em-
barazo, como en el caso de Brasil, cuando se
realizo el estudio.” También ocurri en Israel
donde es necesario tener la aprobacion del Es-
tado después de las 24 semanas de gestacion.*
Sin embargo, la mayoria de las mujeres sien-
ten que su decisidon es correcta. Para muchas,
es la primera (y unica) decision maternal que
pueden tomar para el bebé,?”**' y una de las
uUnicas formas que tienen de ejercer control.
Esto podria explicar la sensacién de logro que
se registra en algunos estudios.”

Recuperando el control

Muchas mujeres se sienten impotentes en dis-
tintos niveles, con falta de control sobre sus
emociones y duelo. No estan preparadas para
la magnitud y duracién de su dolor*='® ni
para la “montaiia rusa™’** de emociones que
experimentan después de la interrupcidn. Los
intentos de volver a ganar el control de la
situacién incluyen controlar su ambiente so-

cial limitando el contacto con otros*#° y la
divulgacion voluntaria de lo ocurrido.**8303
Estas estrategias son a la vez mecanismos para
autoprotegerse y un intento de controlar las
emociones. Otras reclaman el control a través
de las decisiones que toman después de la in-
terrupcion, por ejemplo, organizando el fune-
ral del bebé.”>*° Las mujeres también dicen que
mantienen control sobre sus emociones duran-
te los siguientes embarazos desarrollando una
“armadura emocional”. (*®)

Sobrevivir al calvario

La secuela de la interrupcién del embarazo
es parecida “al dia siguiente” (del terremoto).
Las mujeres estan en shock, pero se sienten
muy vivas. Algunas piensan que es la mayor
prueba para determinar la fuerza de su ca-
racter® y de la relacion con su pareja.”® Son
profundamente conscientes de que la decision
de interrumpir el embarazo es unicamente de
ellas, aun si lo consultan con su pareja.**' Au-
todenominandose sobrevivientes, las mujeres
dicen que pasar por esto es “la cosa mds dificil
que han hecho en la vida” con valentia y re-
siliencia.”®*Algunas dicen haberse hecho méas
fuertes como resultado de la interrupcion 2>y
haber descubierto nuevas fortalezas.** Después
de la interrupcion, las mujeres se dedican a la
dura labor de reconstruir su mundo interior.
Encontrar un motivo para vivir es importante
para algunas, y crecer positivamente es una
manera de dar significado a su experiencia.*
Darle un buen uso a la experiencia (por ej.
patrocinando obras de caridad), redefinir sus
prioridades de vida y atacar los problemas no
resueltos contribuyen a crear en ellas la sensa-
cion de empoderamiento y crecimiento.* Las
mujeres también hallan consuelo en la “em-
patia renovada” ¥ hacia otros y en la conso-
lidacion de lazos familiares.?”* Otro embarazo
es en general reconfortante, pero puede ser
agridulce, otra sefial de ambivalencia.?®*® Las
mujeres conscientemente reducen sus expecta-
tivas frente a un nuevo embarazo y buscan in-
formacion con la intencion de prepararse para
posibles contratiempos.”® Un nuevo embarazo
se percibe como un gran paso de fe que re-
quiere valentia y determinacion, pero que sera
finalmente gratificante porque: “sin valor no
hay gloria”*®
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El papel de los profesionales de la salud

La informacidn como medio de empoderamiento
Las mujeres valoran la informacion clara e im-
parcial a tiempo para poder entender la anor-
malidad, el procedimiento de interrupcion del
embarazo, y qué esperar después de la mis-
ma.’" > 3 Son importantes los consejos sobre
como anunciar el fin del embarazo a otros,*”
incluyendo a sus propios hijos, asi como la in-
formacion de qué esperar a largo plazo en el
plano emocional. Sin embargo, los profesio-
nales de la salud raramente tocan estos temas.
Algunas mujeres dicen haber tenido que bus-
car la informacion ellas mismas®**° y eso las
mortifica, mientras otras lo consideran como
una parte integral de su proceso de supera-
cion.*

Brindar informaciéon puede considerarse
como una forma de empoderar a las mujeres
a fin de que tomen decisiones informadas. %%
Una falta de informacién no solo genera ma-
lestar,’! sino que mantiene a las mujeres en un
estado de pasividad e incertidumbre, dejan-
dolas con la sensacion de no estar preparadas
para la interrupcion y sus secuelas.”® En cam-
bio, las mujeres reciben en forma positiva la
informacion que les permita tomar la decision
correcta para ellas. La eleccion del método de
interrupcidn es un buen ejemplo,’®* ya que las
mujeres pueden lograr hacer coincidir su ex-
periencia con sus propios valores y creencias.*
Algunas mujeres valoran la oportunidad de
dar a luz después de una interrupcion médica,
crear lazos y hacer bendecir a su bebé, mien-
tras que otras eligen una interrupcion quirur-
gica, en un intento de distanciarse o proteger-
se, ya que temen “no querer soltar [al bebé]
nunca mds”»

Empatia y compasion

Las mujeres valoran por sobre todas las cosas
la atencién empatica y compasiva. Se sien-
ten agradecidas cuando los profesionales de
la salud reconocen que su embarazo ha sido
deseado y las atienden sin juzgarlas®=¢. Las
consuela recibir gestos y actos de gentileza de
los profesionales de la salud, que a veces pue-
den ir mas alla de los limites normales que
hay entre médico y paciente.*® Es fundamental
sentir que tratan con respeto y dignidad a ellas
y a sus bebés.?®4°

La falta de cuidados postoperatorios

Las mujeres a menudo insisten en que no les
brindan atencién durante la convalecencia
ni cuidados postoperatorios. Sienten “que no
tienen apoyo”, que estdn casi abandonadas,
363940 1o que empeora su malestar. Para llenar
este vacio algunas mujeres buscan apoyo en
los servicios de asesoramiento u orientacion
terapéutica*® pero estos tienen un costo econo-
mico.’® Otras acuden a grupos de apoyo para
compartir sus historias®*****° y brindar y recibir
apoyo en forma reciproca, lo que para algunas
mujeres tiene un efecto terapéutico.*® En vista
de que no hay cuidados postoperatorios ni de
convalecencia, debido a la falta de cuidados
posteriores, el recuerdo de encuentros con los
proveedores de servicios de salud durante la
interrupcion del embarazo pueden tener una
influencia duradera en la manera como las
mujeres lidian con ella.*

Sin embargo, a pesar de que la sensacion de
aislamiento que sufren las mujeres después de
la terminacion se debe en parte a la falta de
atencion postoperatoria adecuada, esta tam-
bién es consecuencia de la incapacidad de las
mujeres para hablar sobre su situacidn, debido
al estigma que rodea la interrupcion del emba-
razo por anormalidades fetales.

El poder que tienen las culturas

El estigma y el secretismo

El estigma asociado al aborto genera una at-
mosfera de secreto y vergilienza, y muchas
mujeres mencionan el miedo a ser juzgadas.
El estudio israeli se refiere a la interrupcién
por anormalidad fetal como un “fabu” y des-
cribe que las mujeres enfrentan un “muro de
silencio”.** Esto hace que ellas se autocensu-
ren*”283%38 vy solo compartan parte de su histo-
ria,**?”*° diciendo que lo que tuvieron fue un
aborto espontdneo o compartiendo la historia
completa solo con muy pocas personas selec-
cionadas.”” La informacion parcial puede ser
un arma de doble filo, ya que protege a las
mujeres de reacciones potencialmente doloro-
sas pero impide la sanacién porque inhabilita
el acceso al apoyo.”” Al compartir solo parte
de su historia las mujeres pueden ser incapaces
de procesar completamente su pérdida, soca-
vando su identidad de madres afligidas. Por lo
tanto algunas mujeres eligen divulgarlo todo,
quieren que la gente lo sepa.’” En general, las
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mujeres que eligen contarlo todo, cuentan que
sus experiencias fueron positivas.’®*’

Dolor sin derecho al consuelo

Por mas que las mujeres compartan su historia
completa o no, el dolor de las mujeres no tiene
derecho al consuelo pues la sociedad no auto-
riza su pérdida. Ya que lo suyo es una “pérdida
elegida” " y “nadie conocidé a sus bebés™’ las
mujeres se sienten inadecuadas para expresar
su dolor. En Vietnam, se fomenta que las mu-
jeres se olviden de sus bebés, y a menudo se les
oculta el lugar donde esta situada la tumba.*
El lenguaje que se utiliza para definir la inte-
rrupcion del embarazo por anormalidad fetal
también es importante. A pesar de que las mu-
jeres estan de acuerdo en que el procedimiento
es un aborto, quieren que su experiencia se di-
ferencie de los abortos que no tienen motivos
médicos.’® Para algunas, los términos “aborto”
o “interrupcion del embarazo” son muy du-
ros y preferirian llamarlo “parto prematuro
terapéutico,”” o compararlo con el hecho de
apagar una maquina de soporte vital.”” El len-
guaje inadecuado para describir su experiencia
aliena aun mas a las mujeres, ya que no pue-
den comunicar efectivamente su historia. Esta
insuficiencia también es visible en la falta de
terminologia, por ejemplo, en Israel, donde no
existe una palabra para feticidio.** Las termi-
nologia para nombrar al bebé es otro ejemplo;
a algunas mujeres palabras como “feto” les
causan dolor,* otras, sin embargo, preferirian
“no pensar que es un bebé,” o sienten que
han “perdido un embarazo mds que un bebé”.**

Paisaje cultural

El contexto social impacta gravemente las ex-
periencias de las mujeres. Los debates polari-
zados sobre el aborto hacen que las mujeres
resulten estigmatizadas y que se sientan como
parias sociales.?”?3% Las leyes sobre el aborto
también influyen y dictan el momento y las
condiciones médicas en la que los embarazos
son interrumpidos.?®2* En los Estados Unidos,
el aborto es legal pero funciona distinto de-
pendiendo del Estado. Es posible que algunas
mujeres tengan que viajar a otros Estados para
acceder a examenes o servicios de aborto.’® En
Vietnam el feticidio no se realiza antes de in-
ducir el parto, lo que resulta en que algunos
bebés nacen vivos.?! Por otro lado, para algu-

nas mujeres el feticidio es la parte mas trau-
matica de la interrupcion del embarazo. (**31)
También influye en el resultado si el costo del
procedimiento estd cubierto por los sistemas
publicos de salud, ya que puede generar un
acceso desigual a los servicios. En los Estados
Unidos, muchas mujeres tienen dificultades
para acceder a la cobertura financiera de sus
proveedores de seguros.’® Sin embargo, es po-
sible que muchas mujeres se sientan presiona-
das a interrumpir su embarazo debido al fuerte
apoyo social a los chequeos prenatales.** Mas
aun, esta presion encubierta usualmente se da
en ambientes politicos y sociales donde gene-
ralmente se fomenta la inclusién de personas
con discapacidades, lo que a algunas mujeres
les resulta confuso.*®

El ambiente donde las mujeres son atendi-
das y la relacién entre médico y paciente tam-
bién influyen en la experiencia de las mujeres.
En Vietnam, la deferencia que le tienen las
mujeres a los médicos les impide hacerles pre-
guntas, y algunas de ellas manifiestan sentirse
avergonzadas de hacerles pasar a los doctores
una “experiencia desagradable”’' El implicito
desequilibrio de poder influye también en el
nivel de control que las mujeres sienten que
pueden ejercer. En contraste, en otras cultu-
ras médicas se motiva a que las mujeres hagan
preguntas y, en caso de ser posible, participen
de sus cuidados.’***

Finalmente, el legado del pasado también
contribuye a darle forma a la experiencia de
las mujeres. La politica vietnamita de “realzar
la calidad de su poblacion” con relacion al in-
cremento en los defectos de nacimiento causa-
dos por el Agente Naranja después de la guerra
de Vietnam, puede ser un intento de borrar el
pasado.’ Del mismo modo, las politicas euge-
nésicas en Finlandia pueden seguir influyendo
en la percepcion del diagndstico prenatal, y
afectando la forma en que las mujeres viven
las interrupciones de embarazo por anorma-
lidad fetal y la atencion que reciben, ya que
los profesionales de la salud ahora enfatizan
la autonomia de los padres.”

Discusion

La meta-etnografia indica que la interrupcion
del embarazo por anormalidad fetal afecta la
condicion de las mujeres en tanto individuos,
pacientes y seres sociales. La experiencia de
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las mujeres puede ser entendida en un marco
multidimensional (micro, meso, macro); cada
dimensién corresponde a las interacciones de
las mujeres con ellas mismas, con la comuni-
dad médica y con su ambiente.

La microdimension se centra en el mundo
interno de las mujeres. La experiencia de las
mujeres es, ante todo, una experiencia inti-
ma. En todos los paises, la experiencia de in-
terrumpir el embarazo por anormalidad fetal
es traumatica, un hallazgo consecuente con la
literatura cuantitativa. Es similar a una crisis
existencial, una metafora utilizada en el es-
tudio vietnamita®' y en la literatura sobre la
toma de decisiones posterior a un diagndstico
de anormalidad fetal.” Sin embargo, es tam-
bién una muestra de resiliencia, y para algu-
nas, la oportunidad de crecer, un resultado
afin a algunos estudios sobre el duelo.”

La meso-dimension se refiere a la experien-
cia del cuidado de las mujeres durante y des-
pués del embarazo. Brindarle informacién a
las mujeres les permite tomar decisiones infor-
madas y lidiar con la interrupcién del emba-
razo a largo plazo. El proveerles informacion
también las puede empoderar, permitiendo a
las mujeres volver a ganar el control de una si-
tuacién que muchas sienten que no dominan.
Este estudio, sin embargo, sugiere que si bien
las mujeres generalmente reciben informacion
sobre la anormalidad y en menor medida, el
procedimiento, en general no se sienten pre-
paradas para la carga emocional que conlleva.
Los profesionales de salud deberian encontrar
formas de apoyar a las mujeres después de
la interrupcion del embarazo, asegurandoles
que su dolor es parte de una respuesta nor-
mal de duelo. Finalmente, muchas mujeres
encuentran que la estructura y la duracidn de
la atencion, y las opciones del servicio, son
deficientes o estan fragmentadas. Es la falta
de cuidados posteriores lo que se manifiesta
particularmente en este estudio, un resultado
que confirma investigaciones anteriores.**

Finalmente, la macrodimension se refiere a
las leyes, las politicas y el contexto historico,
que determinan pero también son resultado de
actitudes en la sociedad hacia la interrupcion
del embarazo por anormalidad fetal. En el en-
torno en que viven las mujeres, la terminacion
del embarazo por anormalidad fetal esta bajo
la influencia de varios factores: si la interrup-

cion esta permitida, el momento y las condi-
ciones médicas en las que se realiza, la calidad
de las practicas clinicas, las actitudes de los
proveedores de servicios de salud, la expectati-
va social de que las mujeres sean madres, y las
actitudes que existen con relacion al aborto y
discapacidad. Todos ellos en conjunto forman
el paisaje en el cual las mujeres se enfrentan
a la experiencia de la interrupcién por ano-
malia fetal. En la medida que las sociedades
emiten a las mujeres mensajes contradictorios
promoviendo, por un lado, la aceptacion de la
discapacidad y, por otro, fomentando los con-
troles prenatales, muchas mujeres se sienten
incapaces de compartir sus historias y, por lo
tanto, se sienten aisladas y estigmatizadas.

Implicancias

Reconocer la complejidad y variedad de las expe-
riencias de las mujeres

La interrupcion del embarazo por anormalidad
fetal es un duelo unico, inconsistente con el
paradigma clinico y social del aborto cuando
el embarazo no es deseado. La interrupcion
del embarazo por anormalidad fetal también
difiere de otras pérdidas perinatales que no
son resultado de la decision de la mujer, o de
otros tipos de duelo en que la pérdida no es
sancionada socialmente. Como la interrupcion
del embarazo por anormalidad fetal es un fe-
nomeno relativamente nuevo, las mujeres (y
los profesionales de salud) no pueden nutrirse
de conocimientos previos. Ademads, los desa-
rrollos técnicos en los exdmenes hacen que
las mujeres deban enfrentarse constantemen-
te con nuevas preguntas, para las cuales aun
no hay respuestas normativas.* Por lo tanto es
esencial que los profesionales de salud y los
encargados de formular las politicas concep-
tualicen y reconozcan la complejidad de este
fenémeno y el rango de emociones que genera.

La necesidad de que las opciones de servicio estén
estructuradas, coordinadas y se centren en las mu-
jeres

Ya que muchas mujeres en los estudios cita-
dos mencionan que las opciones de servicios
estan fragmentadas y por momentos ausentes,
es importante que los profesionales de la salud
desarrollen, administren e implementen mejo-
res estructuras y opciones de salud coordina-
das. Las mujeres necesitan informacion sobre
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la interrupcion del embarazo, las decisiones
que deberan tomar antes y después de que su-
ceda, y las repercusiones emocionales a corto
y mads largo plazo. Las mujeres deberian recibir
apoyo durante todo el proceso, de ser nece-
sario inclusive después de la interrupcion del
embarazo. La atencion también debera abor-
dar las cuestiones psicoldgicas que son par-
ticularmente relevantes a la interrupciéon del
embarazo por anormalidad fetal, tales como la
culpa y el autoinculpamiento.** Estas opciones
de servicio deben centrarse en las mujeres y
reflejar sus preferencias en relaciéon a su cui-
dado clinico (por ejemplo, el método de inte-
rrupcion) y como lidiar con el bebé después
de la interrupcidon del embarazo, asi como la
terminologia que se utiliza para referirse a su
situacion. Como parte de las opciones de servi-
cio coordinadas, los profesionales de la salud
deberian considerar derivar tempranamente a
las mujeres a grupos de apoyo, u otras orga-
nizaciones que puedan llenar algunos de los
vacios de atencidon que brindan, y/o servicios
terapéuticos si estos estan justificados.

Ley y cuestiones politicas

El estudio brasilefio brinda un motivo claro
para legalizar la interrupciéon del embarazo en
caso de anormalidad fetal mortal, mientras el
estudio israeli ilustra la importancia de elimi-
nar los obstaculos para el acceso a un proce-
dimiento que muchas mujeres ya encuentran
de por si dificil de considerar. Finalmente, la
polarizacion del debate sobre la interrupcién
del embarazo por anormalidad fetal (y mas ge-
neralmente sobre el aborto) en paises donde
prevalece con furor, genera estigmatizacion y
dafia a las mujeres. A pesar de que estas ob-
servaciones son especificas a los paises donde
se originan los estudios, las implicancias son
relevantes a nivel global.

Limitaciones

Este estudio tiene varias limitaciones. Cubre
solo articulos escritos en inglés, excluyendo
investigaciones potencialmente esclarecedo-
ras. Los Estados Unidos y el Reino Unido es-
taban sobrerepresentados y las mujeres de los

paises de altos ingresos eran predominante-
mente blancas, de clase media y con una bue-
na educacién. Esta parcialidad ha sido obser-
vada en otros estudios.*® Sin embargo, en los
Estados Unidos, este perfil puede ser un reflejo
exacto de la poblacion en la cual generalmente
se realiza esta practica, ya que por ley, no se
requiere que los Estados cubran el aborto “por
eleccion”. Como resultado, muchas mujeres de-
penden de proveedores privados de seguros de
salud para costear la terminacién.*® Finalmen-
te, ninguno de los estudios fue longitudinal,
por lo que no sabemos como les fue a las mu-
jeres a través del tiempo.

Conclusion

Este estudio aglutina perspectivas importantes
sobre un tema que ha sido en gran medida do-
minado por la investigacién cuantitativa. Espe-
ramos que nuestras recomendaciones permitan
que las voces de las mujeres sean escuchadas
en un debate que suele tener una fuerte carga
politica y que sus necesidades sean abordadas
de forma mas apropiada. Es importante notar
que solo un numero relativamente pequefio de
estudios fueron identificados como relevantes
al tema y con la suficiente calidad para ser
incluidos en este estudio.

El estudio también indica que aun existe poca
investigacion en algunas areas, por ejemplo,
sobre la experiencia de atencién de las mujeres,
y si la atencién que recibieron satisface sus ne-
cesidades. También seria beneficioso examinar
la comprension que tienen los profesionales de
la salud sobre la experiencia de las mujeres, ya
que esto ayudaria a identificar necesidades de
informacion potenciales. Dada la importancia
del contexto cultural, las investigaciones fu-
turas deberian también examinar la medida en
que las mujeres se sienten presionadas a vivir y
expresar su dolor de manera acorde con la idea
que se tiene en la sociedad sobre la materni-
dad.” Finalmente, dada la escasez de evidencia,
son necesarias las investigaciones que aporten
informacion sobre intervenciones que brinden
apoyo a las mujeres después de la interrupcion
del embarazo.
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