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RESUMEN

Introduccién: el duelo perinatal ha sido socialmente deslegitimado, es comiin que no
sea reconocido o que se lleve en silencio por lo que a las familias que transitan este tipo
de duelo les es complejo encontrar apoyo y recurren a Internet para buscar alternativas
ante su pérdida. El objetivo de este estudio es comprender la apropiacién de las
plataformas digitales y redes sociales en este proceso de duelo por parte de los usuarios
de JICfundacién. Método: se partié de una revisién temdtica en diversos idiomas y bases
de datos para la bisqueda de los términos: duelo perinatal, apropiacién social y redes de
apoyo en linea. Por medio de la etnografia digital se hizo seguimiento a las publicaciones
en el perfil de Instagram y a las interacciones; asimismo, se realizé observacién
participante y entrevistas semiestructuradas. Los datos se analizaron por medio de
matrices en Excel. Resultados: se encuentra que es posible crear vinculos sociales,
realizar acompafiamiento en el proceso de duelo y sentir apoyo a través de plataformas
digitales o redes sociales; las narraciones, la participacién en talleres y sesiones, los
rituales mediados por las tecnologfas digitales tienen efecto terapéutico en los usuarios y
las mujeres son la poblacién més activa en estos espacios. Conclusiones: la vinculacién
de los usuarios en actividades y sesiones de atencién en linea, aportan a la resignificacién
y procesamiento de las emociones; la intervencién y el acompafiamiento en procesos de
duelo perinatal puede realizarse por medio de la integracién de artefactos digitales.

Palabras clave: Bebé, Familia, Muerte, Red social.

ABSTRACT

Introduction: Perinatal grief has been socially delegitimized; it is often unrecognized
or borne in silence. Consequently, families experiencing this type of grief find it difficult
to find support and turn to the internet to seek alternatives in the face of their loss. The
objective of this study is to understand how users of JICfundacién appropriate digital
platforms and social networks in this grieving process. Method: A thematic review was
conducted in various languages and databases to search for the terms: perinatal grief,
social appropriation, and online support networks. Digital ethnography was used to
monitor posts on the Instagram profile and interactions; participant observation and semi-
structured interviews were also conducted. The data were analyzed using Excel matrices.
Results: The study found that it is possible to create social connections, provide support
during the grieving process, and feel supported through digital platforms or social
networks. The narratives, participation in workshops and sessions, and rituals mediated
by digital technologies have a therapeutic effect on users, and women are the most active
group in these spaces. Conclusions: User engagement in online activities and sessions
contributes to the reinterpretation and processing of emotions; intervention and support in
perinatal grief processes can be carried out through the integration of digital tools.

Keywords: Baby, Family, Death, Social network.
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1. INTRODUCCION

La Organizacién Mundial de la Salud (2017), refiere que la muerte prenatal
ocurre a partir de la semana 28 de gestacién completadas y la muerte neonatal
hace referencia a los primeros 28 dias de vida del bebé. En Colombia, segin
informacién de los registros del Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica (2022), el acumulado para el 2022 de defunciones fetales fue de
27,795. Las pérdidas perinatales son por aborto espontdneo, aborto voluntario,
interrupcién voluntaria de embarazo por problemas del feto o amenaza para la
salud materna, reduccién selectiva en embarazos miltiples, la pérdida por feto
muerto intrattero, intraparto (mortinato), la pérdida del neonato. Esta pérdida es
miiltiple pues se pierde la expectativa del hijo proyectado, la visién de ejercer el
rol de padres, el suefio del inicio de un estilo de vida diferente, de una etapa y de
un proyecto de familia (Lépez, 2010; Lépez y lorondo, 2018), en el plano de lo
simbdlico se deshacen deseos e ilusiones individuales y de la familia como
colectivo (Pérez, 2016).

En consecuencia, ante este acontecimiento, en las familias se inicia el proceso
de duelo, lo cual implica la adaptacién a una nueva realidad y una reorganizacién
del funcionamiento familiar. Es usual que socialmente, el duelo perinatal sea
deslegitimado, no permitido, estigmatizado, no reconocido, incomprendido o
silente (Cassidy, 2017). Segin Pérez (2016) esto se debe a que se considera
innecesario realizarlo porque no hubo suficiente vinculo o experiencias con el
bebé, ademés a la creencia que no se llora lo que no se tuvo. Para el duelo
perinatal no existen rituales religiosos y es comtin que la familia evite hablar del
tema y los padres se sientan aislados (Lépez, 2010). Con frecuencia, este tipo de
duelos atraviesan la cotidianidad de las familias y se instauran en los estilos de
vida, pues el dolor se instala a lo largo de varios afios y las heridas persisten en el
tiempo, de ahf que los padres y las madres replanteen sus proyectos de vida tanto
individual como en pareja (Rondeau, 2013). Las afectaciones pueden presentarse
fisica, emocional, conductual, psicolégica y espiritualmente.

En situaciones de muerte, las redes de apoyo son necesarias para potenciar
recursos y crear alternativas de solucién (Dabas, 2003). Internet puede proveer
esa fuente de soporte, pues alli se encuentran instituciones, grupos de
conversacién, foros, blogs y chats en plataformas y redes sociales. Las
investigaciones que se acercan al tema de interés de este estudio son las que
abordan la creacién de los cementerios virtuales y la funcién in memorial en
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Facebook, que son espacios creados para mantener viva la memoria de los seres
fallecidos (Sani et al., 2021; Brubaker, et al., 2013); de igual manera, allf se
activan cadenas de apoyo emocional o econémico (Echeverria, 2008; Giménez y
Fuentes, 2012; Cherba et al., 2019). Al momento de la realizacién de este trabajo,
no se identificaron investigaciones que focalizaran su interés en comprender cémo
la apropiacién de tecnologias digitales permite obtener apoyo en el proceso de
duelo perinatal en Colombia y cémo estas pueden mediar procesos terapéuticos
de atencién y acompafiamiento.

Particularmente, la Fundacién Juan Isaac Castafio' ubicada en Bogotd
(Colombia), brinda apoyo a través de plataformas digitales en casos de muerte
gestacional y neonatal por medio de espacios de contencién, comparte
herramientas para la humanizacién de la atencién en salud a madres y padres, y
promueve proyectos de ley y politicas ptiblicas, entre ellas, el proyecto de Ley 450
de 2022 “Ley Brazos Vacfos” ya que no existe un marco normativo a nivel
nacional.

Lo anterior implica una apropiacién social de los artefactos digitales, es decir,
una integracién de estas tecnologias en la vida diaria de forma que se usan no solo
de la manera instrumental, sino que trasciende al plano simbélico y de los
significados (Benitez, 2009; Toboso, 2014). Las TIC impulsaron un cambio
sustancial en las relaciones interpersonales y son un lugar alternativo para crear
y sostener relaciones en el tiempo, también es posible generar emociones
mediante el intercambio de palabras, comentarios y contenido por medio de
imdgenes, retener recuerdos y fortalecer vinculos (Balaguera et al., 2019).

Este estudio se planteé comprender la apropiacion de las redes sociales online
por parte de las familias que transitan el duelo perinatal e interactian en la pagina
de Instagram de la JIC Fundacién para la construccién de apoyo social; para ello
se propuso en primera instancia, indagar sobre el uso de las redes sociales online
por parte de estas familias, en segunda instancia, reconocer las caracteristicas de
las interacciones que se presentaban entre las familias de esa comunidad virtual
y finalmente, visibilizar la construccién de redes de apoyo social en el contexto
de la virtualidad.

1 JICFundacién- Brinda apoyo ante la muerte gestacional y neonatal, iniciativa que nace por la
necesidad de contar con espacios de contencién y acompanamiento a padres y madres que han perdido sus
bebés. Ver més en https://www.jicfundacion.com/
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2. METODO

El presente articulo deriva de un estudio cualitativo de un trabajo de maestria
realizado en el afio 2023. Se retoman los postulados de Gergen (1996) sobre el
construccionismo social, como enfoque de la investigacién, para comprender la
realidad desde el lenguaje y de las configuraciones relacionales, al valorar las
particularidades de cada fenémeno social. Se elige el caso de estudio porque
focaliza la comprensién del objeto en contexto y privilegia lo particular sobre lo
general (Galeano, 2018). Fue utilizada la etnografia digital como técnica que toma
los elementos de la etnograffa tradicional en entornos presenciales para el estudio
de las relaciones sociales, cognitivas y afectivas (Ruiz-Méndez y Aguirre-Aguilar,
2015), con el objetivo de explicitar a través de la sumersién en el contexto
estudiado las formas de uso de las tecnologias (Hine, 2000); se trata de una
herramienta que permite hacer seguimiento desde dentro (Alvarez, 2009) para
examinar los patrones, costumbres, formas de vida y para observar las
interacciones (Govea et al., 2009), actividades y significaciones en espacios
digitales. Este tipo de técnica se centra en los flujos y las conexiones dentro del
contexto de la cotidianidad de las personas (Hine, 2000). Asimismo, se utilizaron
otras técnicas como la revisién documental, la observacién participante, el diario
de campo y las matrices de andlisis para el procesamiento de la informacién.

Particularmente, la revisién documental, incluyé la consulta en bases de datos
como Redalyc, SciELO, Dialnet, ResearchGate y en repositorio de universidades.
Los conceptos de biisqueda fueron los siguientes: apropiacién social, duelo
perinatal, redes sociales online y apoyo social, para la bisqueda en inglés se
usaron las palabras: stillbirth, appropriation of social networks, death and
mourning, los documentos consultados en idioma francés fueron tomados del
portal Cairn.Info con las palabras clave: soutien social en ligne y mort perinatal.

Para ello, se buscaron en Google sitios web, redes sociales o instituciones que
trabajaran la muerte o duelo perinatal, y alli se encontré a JICfundacién que
cumplia con un criterio importante para esta investigacién y era que el perfil de
la red social, en este caso de Instagram, se encontrara actividad constante y
publicaciones recientes, y que promoviera la realizacién de encuentros periédicos
de manera sincrénica y asincrénica. El hecho de que la Fundacién estuviera en
territorio colombiano fue un aspecto definitivo para la eleccién.

El estudio incluyé a todos los usuarios de la Fundacién que alli interactdan
por medio de mensajes, comentarios, asistencia a eventos, a sesiones individuales
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o grupales, talleres y capacitaciones. No fue criterio de exclusién el grado de
parentesco con el bebé fallecido, la edad, la nacionalidad ni la ubicacién
geogrifica, puesto que se entiende que las barreras espacio-temporales se
desdibujan en el entorno digital; tampoco el tiempo transcurrido desde la muerte,
puesto que se entiende que el duelo no es un proceso lineal sino en espiral

(Liberman, 2012).

Bajo las premisas éticas de respeto, confidencialidad y retorno social se asisti6
a talleres en linea y a un grupo de apoyo, para esto se cont6 con previa autorizacién
por parte de la direccién de la Fundacién para acceder bajo anonimato para la
observacién. También, se creé6 un consentimiento informado por medio del
formulario de Google en el que se hizo pacto de compromiso y uso exclusivo para
efectos académicos (Estalella y Ardevol, 2007). Se llevé a cabo el registro de los
datos a través de diarios de campo (Cohen y Gémez, 2019), se tomaron capturas
de pantalla de las interacciones en los eventos organizados por la plataforma
Zoom, que posteriormente sirvieron para la descripcién de los hallazgos y de la
discusién. Se presté atencién especial al uso de los emoticones, a las expresiones,
a las emociones, a la participacién, a la activacién de cdmara o no y a los
comentarios en cada encuentro.

Adicional a esto, se disefi6 una gufa de preguntas para la realizacién de
entrevistas semiestructuradas, estas se llevaron a cabo a través de Zoom y fueron
grabadas al contar con el consentimiento informado. Se entrevistaron a tres
mujeres lideres en la gestién de las interacciones grupales quienes volun-
tariamente accedieron a ser contactadas, dos de ellas estaban ubicadas en la
ciudad de Bogotd y una en Panamd; todas tienen nivel de estudio superior y han
vivido el proceso de duelo perinatal por la muerte de sus bebés en gestacién o
nacidos y hacen parte del equipo de trabajo de la Fundacién, dos en el 4rea
administrativa y una como voluntaria, el rango de edad oscila entre los 39 y los
43 afios. Sus testimonios fueron estratégicos en la comprensién de las
interacciones que acontecian en los cinco grupos privados de WhatsApp cuyos
nombres son: amor y transformacién del duelo, mamds arcoiris (se refiere al
embarazo que llega después de una muerte perinatal), mam4s resilientes, papds
resilientes y abuelos del cielo. Las entrevistas no pretendian una repre-
sentatividad cuantitativa, al contrario, servian de ampliacién cualitativa para el
anélisis de las interacciones antes mencionadas.

El procesamiento de la informacién se llevé a cabo de la siguiente manera,

para las entrevistas se hizo a partir de la transcripcién rigurosa de manera manual
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para proceder con el andlisis de categorias sistematizada en una matriz de Excel
(Cohen y Gémez, 2019). El anilisis de las publicaciones y eventos realizados en
el perfil de Instagram de la Fundacién incluy6 una visita diaria durante seis
meses, tiempo estimado como pertinente para responder a los objetivos de esta
investigacién. Fueron registrados en matrices de andlisis aspectos como: tipo de
publicacién, caracteristicas, nimero de visualizaciones, de “me gustas”, de
participantes y de comentarios. Asimismo, se integraron comentarios sobre género
y anotaciones ttiles en la construccién de los resultados y del andlisis de este
trabajo.

3. RESULTADOS

3.1. Manos vacfas, dolor indescriptible

Se encontr6 que el transito del duelo perinatal puede significar un
desequilibrio fuerte, un sentimiento de agonia, de ruptura interna, de vacio, de
soledad y de pérdida de identidad “es un momento bastante crucial, duro, doloroso
(...) el dolor de perder un hijo no tiene nombre, o sea no hay palabras para
describir ese dolor” (Mam4 del cielo 1) (Figura 1).

perdemos el rumbo, los planes del futuro porque cuando estamos en embarazo ya
tenemos una vida programada para nuestros hijos (...) viéndolos caminar por
primera vez, y cuando todo eso de un o sea te puedo decir en menos de minutos,
de horas, cambia, se derrumba se te queda sin piso (...) es como caer en un hueco
profundo. Y salir de ahi es lo dificil (Mama4 del cielo 2).

Figura 1:
Comentario de mamd en taller virtual por la plataforma Zoom

Yo me senti muerta en vida, asl
literal sin VIDA, con los senos
llenos de leche y sin bebita,
perdida, con rabia, vacia, con
impotencia, me sentia
naufragando en el océano en
medio de una tempestad. Que
duro sentimiento!
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Para la familia, la muerte del bebé tiene variadas formas de afectacién y
manifestacién “no sélo estamos los dos involucrados, sino estd mi mamd, mi
suegra, mi hermana, mi papd” (Mama4 del cielo 2). Es usual que afloren opiniones
en el dmbito socio-familiar ante esta pérdida, éstos se centran en la necesidad de
continuar y superar esta etapa, una de las madres mencioné lo siguiente,

mi familia y mi esposo, todos como que, o sea, desesperados de jqué podemos
hacer por ella? lo que hacian era obligarme y eso es peor. Ellos con la educacién
que traen de temor a la muerte (...) eso tiene que salir por algin lado. Y ellos lo
sacan asf, en sus formas de actuar, de opinar frente a muchas cosas (Mam4 del
cielo 2).

El reconocimiento del duelo perinatal en el dmbito familiar y social favorece
el sentimiento de apoyo, una de las formas de hacerlo es a través del
reconocimiento de la existencia del bebé. En la publicacién del 07/30/2021 con
titulo “Yo también tuve un nombre”, en Instagram, se abrié lugar a ello, en total
fueron realizados 85 comentarios (en la ventana de revisién), ésta fue la
publicacién mds comentada, hubo participacién desde diferentes paises, se
gener6 interaccién entre los usuarios, el 98% de los comentarios fueron de perfiles
de mujeres.

3.2. Internet como refugio

Estar vinculado a una red de apoyo mediada por las tecnologias digitales
puede mitigar la pena y el dolor. En nuestra sociedad, no se habla abiertamente
de este tipo de duelo, esto responde a la negacién social que ha tenido; por ello,
resulta complejo encontrar lugares o personas capacitadas para la atencién
especial. Es asf como las familias recurren al buscador de Google.

Entonces el refugio fue el internet. Pongo una bisqueda de c6mo de ayuda mutua
o fundaciones que ayuden a papds que han perdido hijos, esa fue mi bisqueda tal

cual como te lo estoy diciendo (Mam4 del cielo 2).

Las tecnologias digitales facilitan que personas distanciadas geograficamente
se comuniquen entre sf, de esta manera, dentro del alcance de la Fundacién, se
cuenta con la conexién de otros familiares ubicados en otros lugares diferentes al
de la madre en duelo, quien es usualmente la que primero consulta. A su vez,
generan facilidad en el acceso porque las personas pueden estar conectadas desde
la casa, en el automévil, en el lugar de trabajo o cualquier otro espacio que sea
mds cémodo para ellas.
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eso se convirti en asistencia 24/7, y también en un espacio seguro, porque a veces
digamos, ni siquiera con nuestra propia pareja podemos llegar a consultar o a
comentar de la forma tan tranquila y tan espontdnea como lo hacemos en estos

grupos (Mama4 del cielo 2).

Las madres entrevistadas identifican que el intercambio de mensajes, de
tarjetas virtuales, de una cancién, un libro y el apoyo inmediato dentro de los
grupos de WhatsApp al momento de una crisis, configuran un soporte significativo
y les permite conmemorar la existencia de sus bebés, “utilizamos emojis,
mandamos imdgenes y digamos, compartimos los carteles” (Mam4 del cielo 2).
Esta herramienta sirve como canal para la creacién de apoyo y de comunidad:

Es una comunidad porque es una reaccién en cadena inmediata, la que se dio
cuenta del mensaje enseguida empezé a responder y ya las otras, y te puedo decir
que hemos durado hasta la madrugada enviando mensajes de apoyo (Mamé del
cielo 2).

Estas maneras de interactuar permiten la configuracién de comunidades
digitales de apoyo y la consolidacién de relaciones duraderas en el tiempo “pues
ahora somos muy amigas y la conexién es impresionante” (Mama4 del cielo 2).

3.3. Conexion sin presencialidad

La plataforma Zoom es la que se usa mayormente para los talleres, cursos y
reuniones o circulos, que son los grupos de apoyo para la transformacién en el
duelo. Para estos espacios, se da la opcién de encender cdmara, de levantar la
mano con el fcono de la mano cuando se tenga un comentario u opinién, se hace
uso de los emoticones cuando se aplaude una idea con la que se sienten
conectadas. Mamd del cielo 2 relata que “generamos conexién sin tocarnos, sin
habernos visto presencialmente, generamos una conexién bien importante, y lo
que te digo, o sea es ese salvavidas, esa ayuda, esa ayuda inmediata”; otra
menciona que hay “varias mamds asi con una conexién stper fuerte, y la
generamos asf, por medio virtual” (Mam4 del cielo 1).

Asimismo, la red social Instagram que, segiin Maméa del cielo 3, es una
“vitrina”, pues allf se ingresan contenidos de interés sobre el duelo perinatal y se
publican los eventos a realizar, mas no es el lugar para realizar acompaiiamientos.
La mensajerfa interna se usa para dar informacién sobre los servicios de la
Fundacién y el usuario es direccionado a la linea de WhatsApp. Las interacciones
en esta red social se evidenciaron sobre todo en los eventos En Vivo, que cuentan
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con invitados especializados en el duelo perinatal o con personas que desde sus
experiencias visibilizan esta realidad, all{, se ven comentarios de solidaridad, de
soporte emocional y la tendencia es el reconocer la existencia de los bebés, lo cual
es de gran valor para los dolientes.

Se encontré también que, de 115 publicaciones, las que més reacciones
tuvieron fueron las imdgenes con dedicatorias o palabras de aliento, la carta
titulada: “No me fui de ti”, publicada el 8/10/2021, obtuvo 697 me gustas (en la
ventana de revisién), este nimero tiende a incrementarse dado que, al quedar
subido en la red, puede ser visitada en cualquier momento por otros usuarios.

Otra caracteristica de las interacciones en Instagram es el uso de emoticones,
los mas usados son el corazén, el dngel y el arcoiris [®® %], cada uno alude la
memoria de los bebés del cielo —como los nombran las familias—, este concepto
responde a la necesidad de legitimar por medio del lenguaje, la maternidad,
paternidad o abuelidad de los bebés fallecidos “en un mundo donde una
maternidad sin un bebé es imposible, esos términos, palabras que logramos
adaptar para hablar de lo que nos sucede” (Mam4 del cielo 1).

3.4. Energfa compartida para caminar y sanar

En los espacios promovidos por la Fundacién, la poblacién femenina fue la
que més participacién y conexion tuvo en las reuniones por Zoom, de igual modo
en Instagram los comentarios provienen en su mayorfa de perfiles de mujeres. Los
grupos de WhatsApp més activos son los de los denominados “amor y
transformacién en el duelo” y el de “mamds arcoiris”, alli se presenta el
intercambio de mensajes, de imédgenes, de dedicatorias y la respuesta casi
inmediata en momento de crisis.

Ellas, inmediatamente, es como una ruedita de salvavidas que en algiin momento
de crisis, jqué haces? coges el celular, coges el WhatsApp, estoy en crisis, voy a
escribirles porque yo necesito que alguien me diga algo sobre lo que estoy

sintiendo (Mam4 del cielo 2).

Tanto en la participacién de mujeres en los eventos virtuales como en los
relatos de las mujeres entrevistadas, se evidencia la creacién de una red, y
vinculos de solidaridad y soporte:

Estamos juntas. Unimos nuestra energfa para caminar en este proceso de sanacién,

aprendiendo las unas de las otras. Hay una palabra muy linda que es la sororidad
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(...) en el grupo de mamds tenemos cincuenta, en cambio, ellos son doce (Mama
del cielo 3).

En contraste, en los papds, se evidencié menos frecuencia en la apropiacién
de los entornos digitales para tramitar el duelo, “los hombres no iban a consulta”
(Mam4 del cielo 3) aunque se postulan los mismos espacios que para las mujeres,
ellos hacen poco uso de estos recursos. El intercambio de mensajes se activa entre
ellos, cuando se requiere de apoyo especifico que usualmente es de tipo
instrumental, reportan las madres usuarias,

El de los hombres y el de los abuelos no se mueve tanto (...) porque ellos
normalmente, a los hombres no les gusta conversar mucho sabes, eso ya es
biolégico, eso es natural, ellos viven en muchas ocupaciones, ellos no son de chats

(Mam4 del cielo 2).

Aun asf, se identifican experiencias en el contexto de pareja que implican la
participacién de los hombres, en algunos casos ambos se unen y se brindan apoyo
mutuo, tal como lo narra una de las mujeres entrevistadas “yo no pude hablar, se
me hizo un nudo en la garganta, me quedé sin aire, no pude hablar y le tocé a mi
esposo. Entonces, él fue el que le contd, le dijo por qué estdbamos alli y
empezamos a asistir a circulos virtuales de apoyo” (Mam4 del cielo 2).

Durante el tiempo de seguimiento a las actividades de la Fundacién, se
observé que, de nueve En Vivos por Instagram, dos de los invitados fueron
hombres, ambos reconocian la importancia de espacios para la apertura
emocional, la expresién de dolor y del llanto; otra participacién masculina que se
encontr6 fue la del senador que promueve el Proyecto de Ley Brazos Vacios ante
la plenaria del Senado en Colombia.

3.5. Sostener virtualmente: una tarea exigente

El acompafiamiento que brinda la Fundacién a familias en duelo perinatal
implica una logistica especial por parte de la facilitadora y co-facilitadora, dado
que antes y durante la sesién debe haber una disposicién fisica, mental y
emocional, al respecto una de las entrevistadas relata que “sostener virtualmente
exige mucho” (Mam4 del cielo 3), adem4s de ello se requiere de una adecuacién
del espacio offline y online, es decir del manejo de herramientas digitales.

Este estudio encontré que el proceso para la atencién individual, de pareja y
familiar, se asemeja en estructura a la terapia sistémica: a) en la conduccién de
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las sesiones, b) en el uso de preguntas como herramienta principal que retoma el
principio de la curiosidad, ¢) en la prescripcién de rituales y d) en que cada sesién
tiene su inicio, profundizacién y cierre. Para las usuarias, hacer parte de los
grupos de apoyo y contar con espacios para ser escuchadas tiene efectos
terapéuticos en ellas. Lo anterior, implica preparacién y compromiso de las
personas que conducen las sesiones.

También se evidencié que en la pédgina de Instagram se promueve la
realizacién de rituales, como encender una vela desde casa, hacer cajas de
memoria, escribir una carta al bebé, llenar el mapa de las emociones, los cuales
se hacen efectivos en el trabajo grupal por Zoom, estas estrategias aportan al
proceso de duelo. Se identifica que la narracién de las vivencias puede resultar
dificil al inicio, sin embargo, a medida que se crea un ambiente de confianza y de
seguridad, surge la tranquilidad de compartir el dolor, al sentir que hay escucha
y comprensién, dado que las demds participantes han pasado por situaciones
similares. “En la medida en que la persona se sienta escuchada y contenida eso
quita cualquier barrera, cualquier pero, con respecto a que no estemos cerca en
el mismo espacio” (Mama del cielo 1). En los grupos virtuales de apoyo se ceden
espacios para la escucha y la socializacién de experiencias, este proceso recobra
importancia al resignificar la muerte e implica bienestar para las familias.

4. DISCUSION

El duelo perinatal supone grandes modificaciones en el aspecto emocional y
relacional de quienes lo sufren (Lépez y Iriondo, 2018), es un proceso adaptativo
que requiere de tiempo, aunque socialmente es poco visibilizado, de poca
consideracién y es silenciado (Cassidy, 2017). Las vivencias y testimonios dan
cuenta de que existen afectaciones pues se modifican proyectos personales, se
derrumba el suefio de ejercer la maternidad y paternidad, la pareja puede llegar
a fortalecerse o a debilitarse hasta el punto de la disolucién (Lépez y Iriondo,
2018; Zapata-Mendoza, et al. 2025). Segin Rondeau (2013), para los
progenitores, puede ser la situacién mds dificil de asumir puesto que este duelo
suele acompafiarlos a lo largo de la vida, asi también lo testifican las madres
entrevistadas.

Aunque la muerte se presente en las primeras semanas de gestacién (OMS,
2017), el sentimiento de dolor se instala, la salud mental se resiente, el
sentimiento de pena, de culpa, de vacio y de impotencia pueden inhibir las
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respuestas positivas para transitar el duelo. Algunos teéricos lo nombran como
duelo patolégico por la agravacién que sufren a raiz de esto, lo que puede causar
trastornos depresivos, de ansiedad o de estrés postraumatico (Lépez, 2010; Pérez,
2016). Sin embargo, las familias pueden desarrollar por si mismas acciones de
autorregulacién, o ser acompafiadas por personas externas, para el fortalecimiento
de recursos propios, lo cual es la tarea de instancias como la JICfundacién; cabe
resaltar que el recibir apoyo, aun a través de entornos digitales, configura una red
de apoyo que soporta el 4mbito emocional, instrumental, informativo y cognitivo
a los afectados (Rondeau, 2013).

En esta medida, para las personas que desean conmemorar y conservar la
memoria de sus bebés (Marquez, 2017; Moore et al., 2019), las plataformas
digitales y las redes sociales se convierten en el escenario privilegiado, dado que
en ellas se pueden conservar fotos, videos, frases y publicaciones. Asimismo, son
un canal directo para la configuracién de redes de apoyo ante el dolor de la muerte
(Sani et al., 2021; Renau et al., 2012). Estos escenarios digitales se convierten en
un lugar cercano, ficil y seguro para acceder al apoyo y el acompaiiamiento
(Benitez, 2009; Doveling, 2017), en tanto se reconoce como mds sencilla la
vinculacién a una reunién desde sus lugares de residencia, incluso, desde sus
camas, pues algunas atin estdn en recuperacién por labores de parto, lo que se
convierte en una alternativa en momentos de necesidad.

Desde la experiencia de las madres, vincularse a un grupo o comunidad digital
dispersa la soledad y promueve la creacién de vinculos por la validacién de
experiencias similares, ambos componentes suponen la sobrevivencia emocional
en momentos de crisis aguda como la que estdn viviendo. De esta forma, los
valores de la autoestima social, el apoyo social, la confianza, la solidaridad, la
cohesién social, el acompafiamiento y reciprocidad al realizar intercambios
simbélicos que producen representan una ampliacién de las relaciones que
pueden ser sostenibles en el tiempo y extendidas a la presencialidad (Giménez y
Fuentes, 2012; Moore et al., 2019).

La apropiacién de estos artefactos digitales transversaliza las relaciones
interpersonales (Benitez, 2009; Toboso, 2014) al insertarse en la vida social y en
la cotidianidad de las personas, crean una identidad, estructuran la forma de verse
a si mismo y aporta sentido de pertenencia. De forma que, mds que un uso
instrumental, genera la integracién de valores, prdcticas, rituales y
representaciones que pertenecen al plano del mundo simbélico (Toboso, 2014),
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hasta convertirse en un lugar seguro para el encuentro social (Giménez y Fuentes,

2012).

Para las familias usuarias de la Fundacién contar con los grupos de
WhatsApp, realizar talleres y cursos por Zoom, asistir a los En Vivos en Instagram,
contar con la posibilidad de escribir y narrar sus vivencias, hacer rituales, dejar
comentarios y usar emoticonos, se convierten en herramientas que favorecen el
trdnsito de su duelo, el hecho de compartir informacién, tener didlogos y
conmemorar intensifican el uso del Internet y la conexién (Moore et al., 2019).

Entre hombres y mujeres hay formas diferentes de asumir el duelo (Lépez y
Iriondo, 2018; Zapata-Mendoza, et al. 2025). Las mujeres participantes expresan
que son ellas quienes buscaron inicialmente ayuda y consideran que las
intervenciones virtuales son fundamentales, a través de estas han consolidado
lazos de amistad, de cercania y de solidaridad que les permite sentirse parte de
una comunidad. Se identifica entonces la aparicién de redes femeninas de apoyo,
puesto que entre ellas construyen un sistema de soporte constante e inmediato
que atiende los momentos de crisis, que acompaiia y brinda herramientas para
continuar el proceso de duelo (Mufioz-Zapata y Ariza, 2021).

Para los hombres, aunque socialmente se refuerce la idea de ser fuertes y de
no expresar pena ante el dolor (Pérez, 2016), es necesario contar con espacios
para la manifestacién de su pérdida (Zapata-Mendoza, et al. 2025). La creacién
de foros y blogs (Eriksson y Salzmann, 2013) y la participacién en sesiones de
acompafiamiento de pareja o en grupos de WhatsApp se constituyen en
herramientas de utilidad para gestionar sus emociones en momentos de crisis

(Echeverri, 2022).

Esta apropiacién de las tecnologias es una incorporacién que ha resultado
beneficiosa y accesible por la facilidad de conexién que tienen ahora las personas,
por la ubicacién no localizada y la ausencia de costos en el acompafiamiento, lo
cual, en momentos de dolor, significa una alternativa para lograr mayor bienestar.
Asimismo, la participacién en los encuentros sociales en linea tiene una relacién
directa con el fortalecimiento de la identidad que se modula con cada interaccion,
la auto-observacién que puede generarse tiene efectos en el autoconcepto y de la
autoestima (Renau et al., 2012).

Lo anteriormente dicho estd inscrito en las intenciones de la terapia sistémica
al promover la co-creacién de significados, nuevas posibilidades y aportar al
bienestar (Boscolo y Bertrando, 2005). De igual modo, el uso de rituales juega un
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papel fundamental en el duelo puesto que redefine la realidad, atribuyen un nuevo
significado a la experiencia por la ejecucién de acciones simbélicas y c6mo estas
formas de intervencién permiten involucrar a la familia en ceremonias tnicas o
repetidas.

El efecto evocado por la narracién de las vivencias también se inscribe en el
alcance terapéutico que proporciona la interaccién en linea, en este sentido, desde
la terapia narrativa se entiende que “los clientes recuperan la posibilidad y la
capacidad de ser autores, a través de la interacciéon” (Boscolo y Bertrando, 2005,
p- 227). El terapeuta sistémico escucha y se dispone para el didlogo, es decir que
hay una preparacién y disposicién fisica y mental para atender al usuario, este
mismo proceder es caracteristico en las sesiones de JICfundacién. La escucha que
reciben las familias en la Fundacién es comprensiva y empdtica, esta adquiere
valor en proceso de duelo perinatal y los escenarios digitales posibilitan
conversaciones que significan calma y apoyo emocional. El beneficio de narrar
sus historias y que estas sirvan de ayuda para otras personas también se constituye
en un recurso terapéutico.

La construccién de redes de apoyo social y el fortalecimiento de las relaciones
humanas a través del aprendizaje colectivo, puede expresarse a través de
conexiones digitales, es el caso del vinculo que se crea entre las mujeres de la
Fundacién que trascienden la inmediatez y por el contrario puede perdurar en el
tiempo. Existe una relacién entre apoyo social y salud (Truchon, 2009), cuando
una persona se siente apoyada se modifican las formas de gestionar las emociones
en el dfa a dia, el comportamiento y acciones de autocuidado de igual modo, hay
motivacién y fortaleza para retomar actividades y rutinas, existe una mejora en el
bienestar psicolégico (Balaguera et al., 2018). Los profesionales o personas que
gestionan estos recursos en linea requieren de preparacion previa para direccionar
las reuniones, de capacitacién y compromiso para la conformacién de redes que
mitiguen el dolor, redes en las cuales deben estar inmersos; lo anterior se
relaciona con el sentimiento de autonomia, empoderamiento, seguridad y de
aumento en la sociabilidad que experimentan al hacer parte de una comunidad
(Guil et al., 2018) en este caso en entorno digital.

5. CONCLUSIONES

El duelo perinatal supone una crisis para las madres, padres, parejas y
familias, es un dolor profundo que desestabiliza los proyectos y suefios, es un
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duelo poco mencionado y visibilizado, razén por la cual, esta poblacién no
encuentra muchas opciones de acompaiamiento y sus caracteristicas precisan
una atencién diferencial. Terapeutas o profesionales capacitados pueden ofrecer
alternativas flexibles de atencién, en lo posible, inmediata tras la pérdida, no solo
para la madre sino para el grupo familiar, la cual puede realizarse por medios
digitales.

En las redes sociales, las familias usuarias de la Fundacién encuentran la
posibilidad de acompafiamiento y formacién sobre el duelo perinatal y logran
tener conversaciones a través de los entornos digitales, lo cual se justifica por la
facilidad, comodidad y seguridad que sienten los usuarios. Mientras que las
mujeres tienden a apropiarse de estos espacios digitales, los hombres son mas
reservados y presentan menor intercambio de opiniones en los espacios creados
por ellos mismos, esto puede responder a la influencia de la percepcion social
ante la expresién piblica del dolor que puedan sentir.

La insercién de las tecnologias digitales en el dia a dia moldea la identidad
individual y colectiva por medio de las interacciones, reacciones, narraciones y
del contenido que se encuentra o se sube a la red. La convergencia con personas
en situaciones similares construye lazos de tal forma que se habla de comunidades
digitales, allf encuentran apoyo en momentos de crisis, herramientas para
resignificar la pérdida y un lugar para aprender desde las experiencias y saberes
de los demds, lo que permite la reconstruccién de la percepcion de si, por medio
del intercambio social.

Para futuras investigaciones se sugiere el acercamiento a las realidades de las
mujeres y familias que tomaron la decisién de proceder con el aborto programado,
dado que no es un tema que se mencione abiertamente, asimismo, se podria
conocer el significado de apoyo desde relatos de hombres y de otros miembros de
la familia. Un limitante fue no tener acceso a los grupos de WhatsApp, esto
hubiera permitido una mayor insercién en las interacciones en linea.

Ante la afectacién en la persona, la pareja y la familia por duelo perinatal, los
espacios digitales permiten lugares donde se puede acompafiar, escuchar, validar
emociones, compartir vivencias subjetivas, cada una de estas acciones tiene efecto
terapéutico en los usuarios, permite resignificar el dolor y construir historias
alternativas que integran los procesos atravesados individualmente o en conjunto.
Cada encuentro en linea requiere de preparacién y organizacién, tal como
acontece en los espacios terapéuticos. Existe de esta manera, un escenario, una
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poblacién por atender desde la terapia sistémica y es posible realizar
acompafiamiento profesional en procesos de duelo perinatal por medio del uso de
plataformas digitales y de redes sociales, pues no representa un impedimento en
la comunicacién, por el contrario, es una posibilidad cercana y accesible para los
usuarios que requieren de atencién. Lo anterior exige en los profesionales
psicosociales y en el personal de la salud, la adquisicién de nuevas herramientas
para el uso y el fomento de los entornos digitales.
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