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Resumen
Objetivo: Interpretar la experiencia de mujeres sobrevivientes y cuidadoras acerca
de afrontar un evento de morbilidad materna extrema en la subregién del Urabd
antioquefio, 2016.
Metodologia:  Investigacién narrativa autobiogrifica, que busca reconstruir la
experiencia mediante un proceso reflexivo. Se llevé a cabo un proceso de seleccién de
mujeres sobrevivientes de morbilidad materna extremay de cuidadoras de ellas, y parala
construccidn de las narrativas se efectuaron entrevistas conversacionales a profundidad.
Los relatos fueron trascritos textualmente y se hizo un proceso interpretativo de estos
con base en un instrumento que tiene en cuenta tres momentos miméticos fundados en
la propuesta de Paul Ricoeur sobre el arco hermenéutico. Ademds, se tuvieron en cuenta
las consideraciones éticas pertientes para este tipo de investigacion.
Resultados: La historia de sobrevivir a una morbilidad materna extrema en Uraba da
sentido a la resignificacién del cuidado humano y al reconocimiento de las capacidades
humanas. Las mujeres que sobrevivieron a esta complicacién y las cuidadoras consideran
que el cuidado es determinante durante ella. Por otro lado, las condiciones familiares,
sociales, culturales e histéricas de Urab4 limitan las posibilidades que las mujeres tienen
para ser, actuar y decidir después de sobrevivir a una morbilidad materna extrema.
Conclusiones: Con la emergencia de sentimientos de razén practica, de afiliacidon y
emociones en los relatos de sobrevivientes y cuidadoras, la experiencia de la morbilidad
materna extrema, comprendida como un acontecimiento narrativo, se muestra de forma
més rica y humana. El enfoque de las capacidades propuesto por Nussbaum posibilita
valorar la calidad de vida, identificar limitaciones del entorno social para desplegarlas,
develar ausencia de capacidades, desigualdad y desconocimiento de derechos. Se abre,
asi, una linea de estudio de historias de vida de morbilidad materna extrema desde una
perspectiva ética y politica de justicia social en salud.
Palabras clave: salud materna++ complicaciones del embarazo++ capacidades
humanas++ autobiografia++ investigacion cualitativa++ calidad de laatencién de salud
++ cuidadoras.
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Abstract
Objective: To interpret the experience of women survivors and caregivers with regards
to facing an event of extreme maternal morbidity in the subregion of Urab4, Antioquia
2016.
Methodology: Autobiographical narrative research, which seeks to reconstruct the
experience through a reflective process. A selection process was carried out for
women survivors of extreme maternal morbidity and their caregivers, and in-depth
conversational interviews were conducted for the construction of the narratives. The
stories were transcribed textually and an interpretative process was made using an
instrument that takes into account three mimetic moments based on Paul Ricoeur’s
theory of the hermeneutic arc. Furthermore, ethical considerations relevant to this type
of research were taken into account.
Results: The story of surviving extreme maternal morbidity in Uraba gives meaning to
the resignification of human care and the recognition of human capabilities.
Conclusions: With the emergence of feelings of practical rationality, affiliation and
emotions in the stories of survivors and caregivers, the experience of extreme maternal
morbidity, understood as a narrative event, is shown in a richer and more humane way.
The capabilities approach proposed by Nussbaum makes it possible to assess the quality
of life, identify limitations of the social environment in order to unfold them, and reveal
the absence of capabilities, inequality and ignorance of rights. This opens an area of
study regarding life stories of extreme maternal morbidity from an ethical and political
perspective of social justice in health.
Keywords: health, pregnancy complications, human capacities, autobiography,
qualitative research, quality of health care, caregivers.

Resumo
Objetivo: Interpretar a expertise das mulheres sobreviventes e as suas protetoras ao
respeito de enfrentar um evento de morbidade materna ao estreme na sub-regiio do
Urab4 antioquefo, no ano de 2016.
Metodologia: Investigagio narrativa autobiogrfica, que procura reconstruir o
experiencial mediante um processo reflexivo. Se levou até o fim o processo de escolha
das mulheres sobreviventes de morbidade materna no estreme ¢ das suas protetoras,
pra edificagio das narrativas se efetuaram entrevistas conversacionais aprofundadas.
Os relatérios foram transcritos textualmente e se fez o processo interpretativo destes
baseados num instrumento que leva a sério trés momentos miméticos fundados na
proposta de Paul Ricoeur alusivos ao arco hermenéutico. Além disso, se deu grande
relevo para as consideragoes éticas pertinentes para este jeito de investigaco.
Resultantes: A histéria do sobreviver duma morbimortalidade materna ao estreme no
Urab4 faz sentido na ressignificacio da prote¢ao ao ser humano e pro reconhecimento
das capacidades humanas.
Conclusdes: Com a emergéncia dos sentimentos da razio pratica, de afiliagio e
as emocgoes nos relatérios das sobreviventes e as suas protetoras, o experiencial da
morbimortalidade materna ao estreme, aceita em quanto acontecimento narrativo, se
mostra dum jeito mais humano e enriquecido. O foco dessas capacidades proposto
por Nussbaum possibilita mensurar a qualidade de vida, identificar gargalos do
redor social para desengasgar estes, desvelar a auséncia das capacidades, inequidade e
desconhecimento dos seus direitos. Abrindo, assim, una trilha pro estudo das histérias
de vida na morbidade materna ao estreme desde uma visao ética e politica de justica social
na saide.
Palavras chave: materna, complica¢ées na gravidez, capacidades humanas, autobiografia,
investigacio qualitativa, qualidade na atencio da satde, protetoras.

Introduccién

La morbilidad materna extrema (mme) es “un estado en el cual una
mujer casi muere, pero sobrevivié a una complicacion ocurrida durante
el embarazo, el parto o dentro de los 42 dias de la terminacién del
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embarazo”; dicho en otras palabras, son casos en que la salud de las mujeres
se complica gravemente y casi pierden la vida [1-5]. Pese a que sobreviven,
las mujeres presentan lesiones que dejan consecuencias que les afectan las
dimensiones fisicas, sociales, psicoldgicas y econdmicas, y las de su hogar.
Genera altos costos para la atencién en salud, que no siempre es cubierta
por el sistema de salud. Asi mismo, los cuidados e incapacidades laborales
requeridos pueden llevar a discapacidad, pérdida de la productividad
laboral y agregar nuevas condiciones de mayor vulnerabilidad [6,7].

Los estudios de lamme, en el mundo y en el pais, se proponen como una
herramienta para medir la calidad de los servicios de salud. Sin embargo,
por lo general, dichos estudios se realizan desde el modelo predominante
empirico-analitico, que se basa en una visién morbicentrica de los
problemas que no da cuenta de las consecuencias que deja para la
mujer sobrevivir a una mme. Son pocos los estudios sobre este tema
que estén centrados en el sujeto -en este caso, la mujer que presenta
la mme y el cuidador del servicio de salud, quien atiende o hace parte
de los anilisis de dicha complicacién-, donde se explore el problema
desde las subjetividades (o apropiaciones biogrificas), que permitan
comprender las dimensiones familiares, sociales o psicoldgicas de la mujer
que sobrevive a la mme.

Esta situacién pone en evidencia la ausencia de la voz de las mujeres
que padecen la complicacién y de sus cuidadoras en las investigaciones,
quienes se constituyen en una fuente de saber muy importante respecto
a la experiencia. Se reconocen grandes hallazgos en estos adelantos
investigativos, pero no son suficientes para avanzar eficazmente en la
tarea de mejorar la salud materna [1,2,4,5,8-10]. De todos modos, se ha
comenzado a indagar por las experiencias de las mujeres que sobreviven a
la mme y que quedan con afectaciones psicoldgicas y sociales [11-14].

En este contexto, el propésito de este estudio fue, por un lado, estudiar
las experiencias de las mujeres que sobrevivieron ala mme y poder conocer
las afectaciones de orden psicoldgico, social, econémico y emocional, y
cudles son las posibilidades que ellas tienen para ser, actuar y decidir en el
mundo en el que viven; y, por otro, cudl es la experiencia de la cuidadora,
entendida como la médica, enfermera o la auxiliar de enfermeria que
hace parte de las atenciones o el anélisis de los casos de mme. En sintesis,
el objetivo de la investigacién fue interpretar la experiencia de mujeres
sobrevivientes y cuidadoras acerca de afrontar un evento de mme, en la
subregion del Urabd antioqueno.

Desde una perspectiva de antropologia filoséfica, para lograr la
interpretacién de los enunciados de las mujeres y de las cuidadoras, se
toma como clave de lectura a Martha Nussbaum, quien desarrolla su
enfoque de “capacidades humanas” [15]. Este se centra en la nocién
de libertad, entendiendo por ella el conjunto de oportunidades que las
personas tienen para hacer factibles dichas capacidades y se basa en la
pregunta “¢qué es capaz de hacer y de ser cada persona?” [15].

En el enfoque de las capacidades humanas asi entendido, Nussbaum
enuncia las dimensiones que califica como de suma importancia para
el ser humano, que, de ser desarrolladas por las personas, mejorarian
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la calidad de vida humana, o en caso de carecer de ellas, dicha vida
humana no serfa buena. Esto trae consigo implicaciones de orden politico,
moral y social, donde Nussbaum hace una exigencia moral al Estado,
en cuanto a la necesaria garantia de oportunidades para que todos los
seres humanos desarrollen estas capacidades, y més all4, ella le hace un
reclamo por la garantia de justicia y derechos humanos de los individuos
y las comunidades, en especial frente a la evidencia de fallas u omisiones
de capacidades argumentadas ante la presencia de discriminacién o
marginacion [15].

En la Tabla 1 se presenta el listado de las diez capacidades humanas
planteadas por Nussbaum para lograr, segtin ella, calidad de vida.

Tabla 1

Capacidades humanas por desarrollar calidad de vida, segin Martha Nussbaum.

Capacidad humana

Descripcion

Vida

Salud fisica

Excluye la muerte prematura; vivir lo que se pueda en una vida humana
normal.

Tener buena salud, alimentacion adecuada y poder vivir en un lugar
apropiado.

Integridad fisica

Poder desplazarse libremente de un lugar a otro; estar protegidos de los
atagues violentos; disponer de oportunidades para la satisfaccion sexual
y la eleccion en cuestiones reproductivas.

Senticlos, imaginacion, pensamiento

Poder utilizar los sentidos, la imaginacion, el pensamiento y el
razonamiento, educacion adecuada que incluya la alfabetizacion y la
formacion matematica y cientifica basica.

Emociones

Poder sentir apego por cosas y personas externas a nosotras y nosotros
mismos; poder amar a quienes nos aman y e preocupan por nosotros,
y senfir duelo por su ausencia; en general, poder amar, apenarse, sentir
anoranza, gratitud e indignacion justificada.

Razon practica

Poder formarse una concepcion del bien y reflexionar criticamente acerca
de la planificacion de la propia vida.

Afiliacion

Poder vivir con y para los demas, reconocer y mostrar interes por

otros seres humanos; ser capaces de imaginar la sifuacion de ofro u
otra persona. Disponer de las bases sociales necesarias para gue no
sintamos humillacion y si respeto por nosctros mismos; que se nos trate
como seres dignos de igual valia gue los demas.

Otras especies

Poder vivir una relacion proxima y respetuosa con los animales, las
plantas y el mundo natural.

Juego

Poder reir, jugar y disfrutar de actividades recreativas

Control sobre el propio entorno politico y material

Poder participar de forma efectiva en las decisiones politicas que
gobiernan nuestra vida.

Poder poseer propiedades (tanto muebles como inmuebles) y ostentar
derechos de propiedad en igualdad de condiciones con las demas
personas, tener derecho a buscar trabajo en un plano de igualdad con
los demas.

Metodologia

Se realizé una investigacién narrativa autobiogrifica [16], buscando
reconstruir la experiencia tanto de mujeres sobrevivientes a la mme,
como la de sus cuidadoras, mediante un proceso reflexivo, en el que las
narradoras le dieron significado a lo sucedido o vivido, a través de la
construccidn de relatos.
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Enfoque biogrdfico narrativo

A pesar de la multiplicidad de formas de entender la investigacién
narrativa, lo cual es producto de la diversidad de enfoques, aplicaciones
y perspectivas disciplinares (antropologfa, sociologia, psicologia), en esta
investigacion se optd por el enfoque narrativo-auntobiogrdfico, como aquel
que pretende explorar los significados de la experiencia narrada en
historias de vida de los sujetos, y que de ninguna manera se limita a una
metodologia de recogida y andlisis de datos [17].

Por medio de la investigaciéon narrativa autobiogrifica se pueden
manifestar los procesos de socializacién de una persona con mme,
los incidentes criticos en su historia, la evolucién de sus demandas y
expectativas, asi como los factores que condicionan su actitud haciala vida
y hacia el futuro, donde se puede mostrar la “voz” de los protagonistas
[17].

En los relatos de vida también se hacen publicas aquellas percepciones,
intereses, dudas, orientaciones, hitos y circunstancias que, desde su
perspectiva, han influido significativamente en ser quienes son y en actuar
como lo hacen [17]. Para construir una historia de vida, se deben integrar
situaciones del pasado que el sujeto considera relevantes para describir,
entender o representar la situacion actual y enfrentarse prospectivamente
al futuro [17].

Acorde con el anterior enfoque, en esta investigacién se planted
explorar las historias de vida de las mujeres y de sus cuidadoras en su
mundo, sin utilizar “categorias” o variables preestablecidas, entendiendo
que cada mujer es unica, en su personalidad, comportamiento, cultura,
entorno social, capacidades, valores, creencias, estilo de vida yla visiéon que
tiene del mundo que le rodea [18].

Se asume que, desde una perspectiva ética, la construccion de historias
tiene en cuenta el valor de la dignidad humana del sujeto, de quien se
ve enfrentado a una situacién, como la mme, que ademds de ser vital, es
compleja, y que puede afectar de manera negativa el vivir, ubicando a la
persona en condiciones de desventaja social.

Seleccion de las participantes

Se trabajé con cinco instituciones de salud de referencia de los once
municipios de Urab4, quienes suministraron los datos de contacto de las
cuidadoras y de las mujeres que sobrevivieron a una mme.

Lasubregion de Urabd presentala situacién més desfavorable en cuanto
a los indicadores de salud materna [19]. Esto se argumenta en que,
a nivel del departamento de Antioquia, Urabd tiene la mas alta tasa
general de fecundidad, es la tercera con més casos de mme y posee la
razén de mortalidad materna mds alta en comparacién con las otras
subregiones del departamento; incluso, en algunos afos ha superado la
razén departamental [19]. Lo anterior hace que Urab4 sea una de las
regiones prioritarias en el departamento, que requiere no solo mejorar
la calidad de los servicios prestados a las mujeres gestantes, sino también
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el fortalecimiento de las habilidades de las mujeres y sus familias para
reconocer los signos de enfermedad y consultar de manera oportuna [19].

Criterios de inclusion

Para la seleccion de las mujeres sobrevivientes a una mme, se procuré que
participaran tanto del drea urbana como rural, con diferencias en cuanto
ala edad, nimero de hijos y estado civil.

En cuanto a los cuidadores, se invitd al personal de salud (médico,
enfermera y auxiliar de enfermerfa) que labora en el drea de
ginecobstetricia (maternidad o partos) y de vigilancia epidemiolégica de
las cinco instituciones de salud participantes en el estudio.

Construccion oral de las narrativas

La construccion de las narrativas autobiogrificas fue a partir de un
encuentro oral, por medio de entrevistas a profundidad, que consiste en
conversaciones no estructuradas, donde la persona relata su historia de
vida de manera detallada.

No se contd con una estructura temdtica, sino que la mujer y la
cuidadora elaboraron libremente sus relatos, a partir de un primer
enunciado generador, algo como “Cuénteme su historia de sobrevivir a
una mme” [16].

Antes de dar inicio a la entrevista con cada mujer, se le presentd la
informacién de la investigacion con mayor detalle, claridad y simplicidad
(con el fin de que pudieran valorar riesgos y beneficios), y se le orientd
sobre el enfoque autobiogréfico, que consistia en narrar su vida, teniendo
en cuenta el hablar de la experiencia de sobrevivir a una mme.

La narracion oral de tipo conversacional permite, a quien narra, una
mayor espontaneidad, fluidez y empezar por donde quiera, que cuente lo
que ha vivido sin tener en cuenta el orden en el tiempo. Puede resaltar
aquellas situaciones que son importantes para su vida [16].

El papel como investigadora en la conversacién fue ayudar a
profundizar en sus significados, recogiendo algunas ideas que iban siendo
dejadas a un lado, sin emitir juicios o apreciaciones.

Construccion del texto escrito de las narrvativas

Se procurd que la transcripcién fuera textual para cada entrevista,
registrando la totalidad del contenido, asi como también el tono
emotivo de la conversacidn (pausas, silencios, risas, llantos, exclamaciones,
interrupciones...).

En la narracién escrita se omitieron los detalles que puedan poner en
evidencia la identificacién de las participantes (nombres, lugares y fechas
especificas, instituciones de salud, nombres de personal asistencial); en su
lugar, se acordé con cada una cémo cambiarlas (por ejemplo, mediante el
uso de seudénimo).
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Para proteger la identidad de las instituciones y nombres de los
municipios se utilizaron como base los nombres de los rios mas
representativos del continente de Africa y se conserva el mismo nombre
transversalmente en todos los relatos [16].

Proceso interpretativo de los relatos autobiogrdficos

Este proceso guia la investigacién hacia el cumplimiento de los objetivos;
ademds, maximiza su beneficio [20].

Dado que atin no existe una propuesta metodoldgica establecida en el
area de la salud para el anilisis de historias de vida, en esta investigacién
se llevd a cabo una interpretacion de los textos narrados a partir de
la tesis doctoral realizada por Marta Gaviria sobre el destierro [21], la
cual desarrolla su proceso de interpretacién bajo la propuesta de Paul
Ricoeur [22,23] sobre el arco hermenéutico, que permite efectuar una
interpretaciéon de un texto en tres momentos miméticos. Asi, en el
presente trabajo de investigacién, tales momentos fueron:

o Mimesis I. Prefiguracién. El andlisis inicié con la observacion
del mundo vivido por los personajes (mujeres sobrevivientes a
una mme y cuidadoras). Asi mismo, en cada relato se identificé
cudl es el rol que asumié el narrador en la accién (destinador,
destinatario, ayudante, oponente), el tipo de discurso que utilizé,
se reconocieron los lugares recorridos y los escenarios donde
ocurrid el relato, todo esto para descubrir rasgos caracteristicos de
los personajes [16].

o Mimesis II. Configuracidn. A continuacién, en cada historia se
analizé la temdtica en la historia y se hizo una lectura intratextual,
es decir, a cada relato de forma individual, interpretando el
significado que cada mujer le dio a las experiencias narradas [16].

o Mimesis III. Refiguracion. Por tltimoy como parte de la discusion,
se efectud una lectura intertextual, es decir, de qué hablan las
historias y enunciar qué mundo proyectaron las narradoras, a
dénde apuntaron estas historias, qué podemos aprender con
relacién a la determinacién de la vulnerabilidad social de las
mujeres frente a la experiencia de afrontar un evento de mme.
Para esto se compararon todas las historias, con el fin de descubrir
qué puntos en comun surgen en estas y cudles son los puntos

diferenciadores [16].
Consideraciones éticas

Esta investigacion fue aprobada por el Comité de Eticadela Investigacién
de la Facultad Nacional de Salud Publica de la Universidad de Antioquia,
segin el Acta 141 del 29 de abril de 2016. Se tuvieron en cuenta los
estandares de calidad cientifica y ética establecidos en las normas y guias
internacionales y nacionales, y se acogieron las propuestas de principios
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éticos para investigacion en seres humanos, establecidas en la Declaracién
de Helsinki.

A cada participante se le consulté por la participacién voluntaria, y
a quienes aceptaron, se les explicé en detalle la investigacion (con el fin
de que pudieran valorar riesgos y beneficios) y se realizé la firma del
consentimiento informado.

Resultados
Los relatos

Las historias de sobrevivir a una mme estan relatadas en las autobiografias
de sus seis protagonistas: tres mujeres (Manuela, Angélicay Mariso) y tres
cuidadoras (Cristina, Juliana y Gloria).

Manuela

Es una mujer de 37 afnos. Nace en Niger y es docente. Cuando su
primera hija tiene 10 afios, concibe su segundo hijo.

Manifiesta haber tenido un embarazo dificil. Se mantenfa muy triste
por los problemas que tenia con su marido, pues ¢l salia mucho a “tomar
y a bailar”, situacion que, segin Manuela, le causaba hipertension arterial.

Ella afioraba todo lo vivido en su primer embarazo. Cuenta que todo
fue muy bonito, porque el primer compafero “fue un muy buen hombre”.

Manuela, con su actual embarazo, despierta una noche y se da cuenta
que tiene sangrado vaginal abundante. Ante la emergencia, recurre a los
servicios de salud, donde, afirma, no recibié la atencién oportunay pierde
al bebé. Posterior a esto, le practican una cesdrea para extraer el feto,
presentando una hemorragia posparto. Esta complicacion la lleva a estar
hospitalizada en instituciones de las cuales de cada una manifiesta tener
una experiencia diferente frente al cuidado.

De Manuela se obtiene un relato con descripciones de la condicién
cultural que vivi6 en la gestacion en Niger, asi como la experiencia de
calidad de los servicios de salud en la region.

Manuela quiere volver a tener otro hijo, es su anhelo; sin embargo, no
pasaria su gestacién en Nilo.

Angélica

Esuna mujer de 25 afos, criada por sus abuelos, residentes en zona rural
de Nilo.

Cuando ella tenia 10 afios, su abuelo se suicida, situacién que nunca
entendi6 y que la marco.

Cuando conoce a su primer novio, sale en embarazo y la mamaé no le
acepta quedarse en la casa; es por esto por lo que decide dejar de estudiar
(llega hasta 10.°) y decide irse a vivir con su pareja.

De este embarazo tiene una nifia, que fallece alos 4 meses de nacida, por
una neumonia; no obstante, luego tiene otro hijo més. En ese momento,
decide que no quiere vivir con el padre de su primera hija, porque el
segundo embarazo fue dificil, por situaciones de infidelidades que tuvo
que vivir.
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Mis adelante conoce una nueva pareja y deciden tener un hijo mas, con
la esperanza que fuera “la nifa”.

Angélica decide dejar de planificar y es asi como queda en embarazo de
“lanifa”; este fue el embarazo més dificil, debido a que no comia, adelgazé
y, ademads, tuvo una complicacién por hemorragia.

Esta mujer narra con mucho detalle los dias que estuvo hospitalizada,
la angustia al saber que estuvo a punto de morir, la intranquilidad de su
familia y cémo finalmente el sobrevivir a la complicacién le cambia la
forma de pensar.

Sobre estos cambios refiere que ahora les resta importancia a cosas que
antes le interesaban mucho, por ejemplo, las cosas materiales. El hecho
de que le hicieran una histerectomia durante la complicacién, pese a
que le genera una reflexién respecto a su cuerpo, no la acompleja, por el
contrario, da gracias a Dios por estar viva.

Angélica quiere terminar el bachillerato y estudiar una técnica o
tecnologia; sus concunadas la animan para que estudie y, ademas, estd
esperando recuperarse para ampliar (comprar mds viveres) y ser la
administradora de la minitienda que tienen en la casa.

Se describe a si misma como una mujer calmada, por lo general solitaria
y con anhelos, y desearia, si tuviera la posibilidad, vivir cerca a su familia.

Marisol

Es una mujer de 25 afios, muy jovial y alegre.

Desde muy nifa sufrié maltratos fisicos y psicoldgicos por parte de su
madre, sobre todo en cuanto al tema de tener novios, debido a que se los
prohibia y le reprendia con castigos.

Cuando quedd en embarazo de la primera hija, la madre le negé el
apoyoy le sugiri6 que tenia que irse a vivir con su pareja, pese a que Marisol
no queria.

Sostiene una convivencia de 2 afnos con su primera pareja, perpetuada
por maltratos fisicos. Finalmente, decide separarse, y también decide que
no quiere tener mas hijos; sin embargo, la Entidad Administradora de
Planes de Beneficios (EAPB) le exige la firma del conyuge o de los papds
para poder hacer una operacion para no tener mas hijos (ligadura de
trompas). En este caso, como era soltera, la madre le dice que no firma,
porque de pronto encuentra una nueva pareja que quiera tener un hijo
con ella.

Marisol conoce a Carlos, su segunda pareja, quien después de insistirle
por més de un ano, la convence de tener un nuevo hijo. Con esta gestacién
se complica gravemente, al punto de casi morir.

Su experiencia con los servicios de salud ha sido siempre negativa y esto
lo constata al despertar en la unidad de cuidados intensivos (uci), luego
de estar tres dias inconsciente, donde el personal de salud le cuenta de la
gravedad que tuvo y, ademds, que le practicaron una histerectomia, para
detener la complicacion hemorragica. No obstante, ella juzga que no se lo
explicaron de la mejor manera.

El temor por su hija y su familia es lo que piensa al saber que casi se
muere.
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Después del suceso, ha tenido sentimientos de miedo, soledad y
episodios de llanto. Marisol tiene anhelos de estudiar y trabajar; sin
embargo, su marido no quiere que ella trabaje.

Cristina

Esuna mujer que vivié los primeros afios de vida en zona rural; su padre
y su madre eran campesinos, y ella era la quinta de nueve hermanos.

Cristina cuenta que, en su infancia y adolescencia, tuvo muy pocas
posibilidades de estudiar; en su caso, solo sus hermanos hombres podian
acceder a educacion bésica. No obstante, ella se propuso mejorar su
situacion econdmica y logré terminar el bachillerato.

Alos 20 anos queda embarazaday el padre del bebé la abandona, por lo
cual ella decide “probar suerte” en la ciudad de Medellin.

Al llegar a la ciudad, por un engafio termina en la carcel y pasa 5 anos
excluida de la libertad. Esta experiencia se constituye, para ella, en una
de las mejores de su vida, porque recibié toda la atencién, el cuidado y el
carifio durante su gestacién, yen los S afios siguientes.

Regresa a la region, donde conté con el apoyo de sus padres.
Logra estudiar auxiliar de enfermeria, profesién en la que se esempena
actualmente.

Su experiencia en Medellin la convierte en una cuidadora, donde la
principal razén de la atencién es la mujer, por lo que siempre trata de
ayudarla y garantizar que tengan acompanamiento de sus familias.

Juliana

Es una mujer de 28 anos que, a los 8 anos de edad, junto a su familia,
fueron desplazados de Niger y llegaron al municipio de Limo. Alli pasa su
infancia y la mayor parte de su juventud.

Con muchos esfuerzos de sus padres y por su dedicacién académica,
logra terminar el bachillerato, y posteriormente, gracias a una tia, estudia
Enfermeria.

En su labor, resalta que estaba destinada a trabajar como enfermera,
porque siente que ella hace eso més por el paciente que por la enfermedad.

En las diferentes actividades laborales que desempena, relata
experiencias de trabajo comunitario e intercultural, con grandes
aprendizajes para su vida personal y profesional.

Resalta el vinculo que existe entre el paciente y su familia, sobre todo
en momentos dificiles como una complicacién.

Gloria

Es una mujer que, en ¢jercicio del servicio rural, la primera experiencia
que tiene es una complicacion, la cual “se le salié de las manos”, y gracias
aun médico cirujano que estaba de servicio, la mujer se salva.

Esta situacion la hace reflexionar e interesarse por la especialidad de
Obstetricia. Considera que el pais y el departamento han tenido avances
en la materia; sin embargo, los retos estan en la formacién académica del
personal de salud, el reconocimiento de ellos como seres humanos (error
en la prictica médica) y en el cuidado de las mujeres en su atencidn, lo cual
requiere de unos minimos para garantizarla.

En cuanto a Urab4, sefiala que el mayor reto es el empoderamiento de
la mujer en sus derechos sexuales y reproductivos, la capacidad de decidir
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y ejercer control sobre su cuerpo y su salud. Plantea la importancia de
explorar la experiencia de las mujeres, para encontrar otros factores no
visibles y no fisicos que llevan a que las mujeres presenten complicaciones
en su salud.

Asi mismo, sostiene que el cuidado es esencial en el proceso de
recuperacion, esto es, el acompanamiento que la mujer puede y debe tener
por parte de las personas que considera mas significativas.

Papel de los agentes en la accidn, y tipo y fuerza del vinculo

En la historia de la experiencia de sobrevivir a una mme, se identifica que
los principales agentes de la accién son la familia, el conyuge y los actores
institucionales. En algunos casos, una persona cercana o laboral entra a
posibilitar una accién con una fuerza débil.

El cényuge

Para las protagonistas sobrevivientes de mme, los cényuges, en su
mayorfa, son agentes en la accién, con una fuerza fuerte, pero como
oponentes. El caso de Manuela relata cémo su embarazo fue dificil; ella
necesitaba tranquilidad y descansar, pero el marido “tomaba mucho y se
quedaba en la calle”; esto le provocaba dolores de cabeza y le subia la
presion, lo que la haciair al hospital. Lo mismo para Angélica, quien le toca
ver a su primer marido con otras mujeres durante el segundo embarazo.
En este mismo sentido, Marisol también relata que su primer embarazo
fue dificil, porque recibia maltrato fisico de su companero.

Ahora bien, el c6nyuge igualmente se presenté como un agente que
posibilita la accién. En el caso de Manuela, la situacién con su marido
cambia después de la mme: se muestra arrepentido, no sale, no toma
y le propuso volver a tener otro hijo. Para Angélica y Manuela la
situacién cambia, porque ambas deciden terminar la relacién; consiguen
un nuevo compafero, quienes las acompafian en su proceso durante
la complicacién. Ambos son buenas personas con ella y les ayudan y
acompanan, para que no piensen en lo que les pasé (sobre todo la
histerectomia que ambas tuvieron).

En particular, el marido de Angélica aparece como un oponente débil,
en tanto que ella se siente muy sola viviendo en Tahona y le gustaria irse
a vivir a Tillabery, lugar donde se crié y vive su familia. Sin embargo, no
puede tomar la decision, porque alld al marido le tocaria trabajar en fincas
y no le gusta, y ademds, ¢l se crié en Tahoma y ahi vive su familia.

Asi mismo, el marido de Marisol es muy bueno con ella, le ayuda mucho
econdémicamente, pero no quiere que ella trabaje.

En cuanto a las cuidadoras, la figura del cédnyuge se ve claramente en
Cristina, quien cuenta que su primer marido, un sargento que conoce
estando en la carcel, no la apoya cuando sale en embarazo, y si bien
en un principio si la apoya, segun lo sucedido, es una persona a la
que tilda de “mala”. El tltimo marido, dice, no quiere que ella trabaje,
porque si lo hace, termina la relacién. En las dos situaciones, los conyuges
imposibilitaron la accién. Para las otras dos cuidadoras no se identifica el
cényuge como agente de accién.
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Actor institucional

Este agente también se identifica claramente en toda la historia, fuerte
en ambos vinculos: como posibilitador de la accién y como oponente,
siendo este tltimo el més frecuente, sobre todo en los relatos de las mujeres
con mme.

Para Manuela y Marisol, los médicos y las enfermeras de Nilo y Niger
brindan una “mala atencién”, al ser pasivos y al hacer esperar a las
pacientes, situacién que complica el estado de salud. Asi mismo, el trato
ofrecido cumple un papel importante. Resaltan que recibieron malas
respuestas u omisiones de informacién.

De igual forma, aunque puede salirse del dmbito del actor institucional,
porque puede ser mas administrativo, manifiestan que ellos no permiten
el acompanamiento familiar en esos momentos tan cruciales.

En comun, para Manuela y Angélica, se encontrd que les practicaron
la cesarea y no les dejaron ver al bebé. Manuela tuvo muerte perinatal;
insistié en que le permitieran al menos conocer al bebé, pero el médico
no accedid.

Por otro lado, las tres mujeres concurrieron con actores institucionales
que posibilitaron la accién. En palabras de Manuela, “en cada sitio uno
encuentra una personita”. Ella encontré en la uci de Sudan del Sur una
enfermera muy amable, que le ayudo mucho, debido a que le explicaba
cOmo respirar y acostarse.

En esta misma institucién, Marisol hallé algunas enfermeras que
le subian el 4nimo con comentarios cuando hacian la ronda y una
ginecobstétra que le permitié quedarse con ¢l bebé en la habitacién, con
lo cual dijo sentirse mucho mejor, pues este fue su compania durante los
dias de hospitalizacién.

Manuela también presenta como posibilitadores de accién a la
enfermera que le ayuda a ingresar en el hospital de Niger, y al médico de
Bosquimania, que no se limita al registro clinico, sino que conversa con
ella sobre su situacidén.

Las otras tres protagonistas son en si actores institucionales, pero
para esta historia las tres coinciden en el valor que representa el
acompanamiento de la familia y seres cercanos a la mujer durante el
momento de la complicacién y en todo el proceso del parto.

Familia

En cuanto a la familia, los principales actores que aparecen son los
papés, mamds e hijos de las protagonistas; eventualmente surge otro tipo
de familiar.

Para Manuela, el principal agente de familia oponente es el papd. Ella
recuerda de su infancia el comportamiento del papd y el trato que le daba
ala mama (similar a la del marido durante el segundo embarazo). Esto la
hace temer pensando que se va a repetir la historia. Aparece la hermana
como ayudante en la complicacién; organiza el entierro del bebé y estd
pendiente en el hospital. Asi mismo, el hermano la acompafia a Zimbabue
después de la complicacidn y le ofrece actividades para distraerse un poco.
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Para Angélicay Marisol, la mama es un agente fuerte de oposicion. Ellas
quedan en embarazo entre los 16y 17 afios, pero no quieren tener marido;
sin embargo, sus mamas les dicen que tienen que irse a vivir con ellos.

Para Marisol, la mam4 aparece nuevamente como agente fuerte de
oposicién cuando ella decide no tener mas hijos; pero por estar afiliada
como beneficiaria a la entidad promotora de salud, le exigen la firma de
la mam4, ante lo cual esta se niega, porque puede llegar un nuevo marido
que quiera un hijo.

No obstante lo anterior, ambas mamds se convierten en agentes
ayudadoras en el momento de la complicacién y en el apoyo y carifio con
los hijos de ellas.

En cuanto a las protagonistas cuidadoras, el papd de Cristina aparece
como oponente fuerte cuando ella estaba en segundo de primaria, pues
decide retirarla de la escuela. Pero, al pasar los afos, se convierte en un
“destinador” fuerte, en tanto le financia los estudios como auxiliar de
enfermerfa, profesién en la que en la actualidad se desempena.

Los relatos, en su conjunto, permiten plantear tres grandes puntos, que
evidencian lo que significo, para las mujeres, el sobrevivir a una mme, y
para las cuidadoras, estar en el proceso de vigilancia de la mme o atender
un caso:

1. Las mujeres que sobrevivieron a una mme y las cuidadoras consideran
que el cuidado es determinante en la mme. Las historias de vida hablan del
cuidado humano como elemento transversal desde cuatro dpticas:

a) La familia como “salvavidas” de las mujeres. Las cuidadoras
coinciden en la necesidad de que la mujer esté acompanada
por sus familiares en los momentos significativos (no solo en la
complicacién, sino también en el parto).

b) Las mujeres evidencian como ausente el acompanamiento o el
cuidado de sus familiares en el proceso de recuperacion.

c) El trato humano en la prictica clinica. Por un lado, las mujeres
reclaman el cuidado y buen trato por parte de algunas cuidadoras,
y cuestionan la formacion de los profesionales de salud y la calidad
del servicio de salud; por otro, ellas también reconocen que hay
cuidadores que les brindan el cuidado, les dan recomendaciones y
laatencién necesaria para ayudarlas en el proceso de recuperacion.

d) Lamujer que sobrevive a una mme pierde la soberania frente a su
bebé: “Es mi bebé, yo lo quiero cargar, lo quiero ver”. Para una
de las mujeres, ¢l bebe nacié muerto y ella le pide al médico que
se le permita conocerlo; finalmente no lo logra: cuando egresa
del hospital, ya lo habian enterrado. La segunda tarda 10 dias
después del parto para conocer al bebé, y la tercera debe esperar
15 dias hasta que finalmente conoce a su bebé. Para las mujeres,
el hecho de que no las dejaran ver o tocar a sus bebés (incluso
asi haya nacido muerto), generd sentimientos de tristeza y, por
el contrario, el estar con ellos, conocerlos, les brindé bienestar y
tenian una mejor recuperacion.



Belibeth Valencia-Florez, et al. Vida vivida: experiencias de morbilidad materna extrema. Relatos de mujeres sobrevivientes y cuidadoras. Su...

2. Las mujeres que sobreviven a una mme potencian y desplz'egﬂn
capacidades humanas. Ellas, al tener una experiencia de mme, tienen
sentimientos de temor, miedo, angustia, sobre todo cuando regresan de
nuevo a su contexto al salir de la institucién de salud. Ninguna de las
tres historias revela que, en dichas instituciones, se les hubiese brindado
acompanamiento psicoldgico a ellas.

3. Los mundos familiar, social, cultural e histdrico en que viven las mugjeres
que sobreviven a una mme limitan las posibilidades que tienen para ser,
actuar y decidir.

a) No tienen condiciones de viviendas aptas para la recuperacion
después de una MME. Las mujeres que sobrevivieron auna MME,
cuando les dieron de alta en la institucién de salud, regresaron a
sus casas esperando terminar el proceso de recuperacion fisica y
emocional de la complicacién durante el parto.

b) Falta de autonomia en las decisiones y desconocimiento de sus
derechos de salud sexuales y reproductivos: esto se evidencid
en la influencia que ¢jerce la familia en una de las mujeres que
sobrevivié a una MME, respecto a la decisién de no tener mds
hijos o en tener que empezar una vida de pareja aun siendo
menores de edad.

c) Pocas posibilidades laborales y educativas: después de sobrevivir
a una MME, dos de las mujeres quisieran poder terminar sus
estudios de bachillerato o hacer una técnica, pero no tienen
recursos econdmicos para ello y el apoyo del Estado en esa zona
es escaso o nulo. Para poder trabajar, deben pagar un cuidador o
cuidadora, por lo que tampoco es posible, y en caso de solventar
esta situacién tendrfan que trabajar en oficios varios, con una
escaza remuneracion, debido a la falta de estudios profesionales.

Discusion

En cuanto a estudios que revelen la percepcion de la mujer o exploren la
experiencia de la sobrevivir a la complicacién, la Universidad de Oxford
publicé un estudio sobre el impacto del ingreso a una uci, revelando la
gran diferencia que existe entre la experiencia que para las nuevas madres
representa el parto y el desenlace devastador que realmente se dio con la
complicacién [24].

De igual forma, en Ghana, exploraron la percepcién que tuvieron
las mujeres que presentaron mme respecto a la atencién recibida [13].
Se encontrd que las mujeres entrevistadas manifestaron algin tipo de
emocién negativa, como el miedo, la tristeza, la desesperanza, el desaliento
yla frustraciéon. Y evidenciaron algunas falencias en la actitud del personal
de salud, recursos fisicos y demoras en tratamientos [13].

Por tltimo, la Universidad de Makerere, de Kampala Uganda, a
través de dos estudios cualitativos, mostrd, por un lado, que los eventos
traumdticos generan ansiedad y sentimientos de temor en el cényuge de la
mujer que presentan la complicacién. Asi, mientras que para los servicios
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de salud representa una gratulacién el haber salvado la vida de la mujer,
para ella y su familia se constituye, de acuerdo con el estudio resefiado,
en una situacién negativa, por el resultado devastador de complicarse el
parto al punto de casi morir [6]. Por otro lado, se evidencié cémo la
mme podria afectar la vida y los medios de vida de la mujer, encontrando
que el fatalismo, las expectativas y la inseguridad social contribuyeron
notablemente a la vulnerabilidad.

Los hallazgos de este tltimo estudio son compatibles con los resultados
mencionados anteriormente, dado que muestran cémo presentar mme
induce consecuencias fisicas, emocionales y psicoldgicas; la mujer
manifiesta pérdidas econémicas y reduce su capacidad de productividad
econdmica; sumado a esto, revela coémo la mme provoca, en la mujer,
la pérdida de la imagen corporal, la autoestima y la identidad. Por
ultimo, el sentimiento de fracaso sale a relucir, mds cuando la mujer tiene
constructos culturales y sociales antes del parto con relacién al sentido de
la maternidad [11].

En Colombia se realizé un estudio a partir de relatos de vida de
mujeres con mme, en el cual se obtuvo que estas mujeres estan sumidas
en condiciones precarias a nivel econémico, y el mas evidente y grande
hallazgo fue la vulneracién de derechos y la falta de acceso a los servicios
de la salud [25].

Explorar la mme como una experiencia de vida y no como un “evento
clinico” permitié ir més alla de las causas clinicas para explicar el suceso,
esto es, se pudieron evidenciar situaciones de las condiciones en que cada
mujer vive y cudles eran (son) las posibilidades que cada una tenfa para ser
y actuar.

En la historia de sobrevivir a una mme, la capacidad humana que
atraviesa todos los relatos es el de la emocidn; esto se ve reflejado en la
intensidad dramatica de cada uno de ellos. Esta capacidad se ve como
ausencia de los cuidadores que atendieron la mme, por las situaciones
de falta de cuidado y calidez humana expuestas en el apartado anterior.
Sin embargo, estd presente en las mujeres que sobrevivieron a la mme,
por cuanto manifestaron indignacién justificada, se afect6 su desarrollo
emocional y tuvieron sentimientos de injusticia; asi mismo, expresaron
sentimientos de miedo, angustia y el pensar en la muerte después del
suceso.

No obstante, las mujeres que sobreviven a una mme potencian y
despliegan capacidades humanas. Las sobrevivientes hablan no solo del
sufrimiento, el miedo y la angustia frente a la complicacién y a las
dificultades de su vida familiar y social, sino también acerca de las
capacidades humanas que potencian y despliegan, sobre todo después
de la complicacién. Después de sentir que estuvieron a punto de morir,
las tres reflexionan criticamente acerca de la planificacién de la propia
vida: Marisol quiere trabajar, Angélica quiere terminar su bachillerato y
agrandar la minitienda que tiene en la casa (capacidad de razén practica).
Asi mismo, el miedo por la muerte las hace reflexionar sobre el pasado,

desplegando la capacidad de afiliacion [15].
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En cuantoalas otras capacidades, no todas se identificaron. Por ejemplo
“Otras especies” y “Juego”, no aparecen en el relato, ni todas las que
se presentaron son comunes a las mujeres. En este sentido, una de las
que sobrevivié a una mme tuvo una muerte perinatal (el bebé fallecié al
momento del parto), por lo cual la capacidad humana de “Vida” no se
potencio; por el contrario, estuvo ausente, debido a que su bebé presentd
muerte prematura.

Respecto a la “Salud fisica”, dos de las tres mujeres que sobrevivieron
a una mme viven en zona rural, en lugares que reflejan carencias
econdmicas, y ellas manifestaron, en sus relatos, la dependencia
econdmica que tienen de sus parejas, mostrando asi falta de autonomia en
la toma de sus decisiones.

En relacién con lo anterior, la “Integridad fisica”, “Sentidos/
imaginacién/pensamiento” 'y “Control politico y material” se
evidenciaron como ausencia en cuanto a la atencién, puesto que hubo una
vulneracién de sus decisiones politicas, asi como del reconocimiento de
sus derechos reproductivos y la utilizacién de sus sentidos.

Conclusiones

La mme, entendida como un acontecimiento narrativo y no como un
evento de enfermedad a cuantificar, permitié comprenderla de forma mas
holistica, dado que en los relatos emergen sentimientos de razén préctica,
de afiliacién y emociones de las mujeres.

La lectura de esta experiencia, desde el enfoque de las capacidades de
Nussbaum -como parte de una teoria justicia social-, posibilita valorar
la calidad de vida de las sobrevivientes, asi como las limitaciones para
desplegarlas, por la dificultad de controlar condiciones adversas en su
propio entorno.

La reconstruccién de la experiencia de la mme por medio de relatos
de las mujeres capta la riqueza de asuntos humanos (motivaciones,
sentimientos, deseos o propdsitos), y sittia la calidad humana del cuidado
como elemento trazador en la recuperacién de la complicacién, y
posibilitador del despliegue y la potenciacién posterior de sus capacidades
humanas.

Las mujeres requieren, durante todo el proceso de gestacién y parto, y
no solo al momento de la complicacién, de un acompanamiento familiar
que les genere sentimientos de fuerza, tranquilidad y esperanza.

Este estudio develd situaciones de ausencia de capacidades, desigualdad
y desconocimiento de derechos, lo que plantea una linea de estudio de
las historias de vida de mujeres con mme con una mirada de orientacién
politica y de justicia social.
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