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Presentacidn

Bienvenidos/as al segundo nimero de Muerte y Duelo Perinatal (MDP). Para esta edicién con-
tamos con un equipo de redaccién mds grande y bastantes mdés colaboradores.

En la seccién de NOTICIAS anunciamos la llegada a Madrid en 2019 de la conferencia anual
del International Stillbirth Alliance (ISA) en colaboracién con Umamanita y la incorporacién de
tres nuevos miembros al equipo. Ademds, tenemos un reportaje de las jornadas nacionales de
Umamanita que se celebraron en Barcelona el pasado mes de febrero y un breve reportaje
sobre la 70° Asamblea Mundial de Salud/ Alianza por la Salud de la Madre, el Recién Nacido y
el Nifio y su importancia para la muerte intrauterina.

En la seccién ARTICULOS contamos con cuatro contribuciones. Primero, compartimos un tex-
to de Norma Grau, fotégrafa y fundadora de Proyecto Stillbirth, quien nos cuenta la impor-
tancia de las fotografias en casos de muerte perinatal. Especificamente, habla de un caso de
interrupcién de embarazo por motivos médicos donde la madre y el padre se pusieron en con-
tacto con ella con el fin de hacer fotografias de ellos y su hija tras el parto. Ademds de abor-
dar algunos asuntos legales y trédmites con el hospital, sugiere unas soluciones sencillas respecto
al consentimiento informado, y propone una serie de pautas para ayudar a profesionales sani-
tarios a hacer fotografias.

Jillian Cassidy, Presidente de Umamanita y Miembro de la junta de ISA, aborda el tema de
la prevencién de la mortalidad perinatal mediante una nueva campafia internacional que tiene
como objetivo aumentar el conocimiento entre las madres y los profesionales sanitarios sobre
la importancia de los movimientos fetales y cdmo su disminucién es una indicador de proble-
mas asociados con la mortalidad. Sefiala que hay mucho margen para mejorar la cifra de
mortalidad en Espafia y cuestiona por qué no existe una estrategia nacional de prevencién
como en otros paises.

Clara Garcia Terol, Matrona en el Hospital Parc Sanitari Sant Joan de Déu de Barcelong,
reflexiona sobre el taller “La planificacién de un parto respetuoso tras una muerte perina-
tal” que fue impartido por Sue Steen vy Jillian Cassidy durante las jornadas nacionales de Uma-
manita en Barcelona el pasado febrero. Clara habla de los beneficios de utilizar un plan de
parto tanto para la madre y su pareja como para los profesionales. Destaca la sensacién de
‘oscuridad’, desorientacién y shock que acompafia a un diagndstico de muerte intrauterina y
cdmo un buen plan escrito puede ayudarles a recuperar algo de control sobre la situacién e
implicarse mds en la toma de decisiones, las cuales son muy importantes para el proceso de
duelo.

Finalmente, para entender el duelo perinatal desde una perspectiva social, Paul Cassidy, in-
vestigador y doctorando en sociologia y antropologia en la UCM, aborda el tema de la vida
social del bebé no-nato y la socializacién de la madre/padre durante el embarazo. En contra
de factores deterministas como la edad gestacional, detalla una serie de précticas socio-
culturales situadas en contextos particulares que actdan para desarrollar vinculos emocionales
y sociales mucho antes del nacimiento. Propone que una perspectiva relacional y contextuali-
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zada es mucho mds adecuada para ayudarnos comprender el significado de la muerte y cémo
puede variar de un caso a otro.

En la seccién GENTE, dedicado a la divulgacién de la actividad por parte de Asociaciones de
apoyo, activistas y profesionales sanitarios, contamos con cuatro contribuciones, entre ellas:
Noelia Sénchez de la Asociacién de apoyo Cor-a-cor, Cheli Blasco quien acaba de establecer
el grupo Circulo de Familias en Duelo, Maria LLavore Fdbregas, Matrona en el Hospital Sant
Pau de Barcelona y coautora de dos nuevas guias de atencidn, y Sara Furtado, Enfermera obs-
tétrica en el Hospital Virgen del Camino de Pamplona e investigadora.

En PUBLICACIONES ponemos a vuestra disposicidn una nueva bibliografia de articulos sobre
el duelo, la segunda bibliografia en la serie, compilado por Paul Cassidy. También, publicamos
los Aprendizajes Claves de las Jornadas de Umamanita: La Muerte y El Duelo Perinatal- Abor-
daje para profesionales sanitarios, un documento que recopila los principales puntos de cada
ponencia, mesa redonda y taller, entre otras cosas.

Equipo de redaccién

Paul Cassidy (Editor), Patricia Roncallo, Anna Escudé, Jillian Cassidy (Sub-editores), Juan Castro
(Correccién de pruebas)

Colaboradores
NOTICIAS: Maria Luisa Tejada de Rivero Sawers | ARTICULOS: Norma Grau, Jillian Cas-
sidy (Umamanita), Clara Garcia Terol, Paul Cassidy (Umamanita) | GENTE: Noelia Sanchez,

Maria Llavoré Fabregas, Cheli Blasco, Sara Furtado

Correo electrénico de contacto: paulcassidy@umamanita.es
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NOTICIAS

Conferencia ISA viene a Madrid en 2019

Madrid y Umamanita han sido seleccionada para celebrar la confe-
rencia del International Stillbirth Alliance 2019

Con mucha ilusién anunciamos que tras entrar en concurso para celebrar la conferencia inter-
nacional de ISA para 2019, han seleccionado la propuesta de Umamanita para hacer la confe-
rencia en Madrid. Creemos que es una gran noticia y serd la primera vez que se celebre una
conferencia internacional sobre la muerte y el duelo perinatal en Espafia. La conferencia se or-
ganizard conjuntamente entre Umamanita y el comité cientifico de ISA, un comité que cuenta
con muchos de los grandes profesionales y académicos que trabajan en este campo, como
Alexander Heazell, Vicki Flenady, Katherine Gold, Dimitrios Siassakos, Susannah Leisher y Bob
Silver, entre otros.

La conferencia promete ser un evento muy importante para impulsar la buena prdctica en la
atencién sanitaria en casos de muerte perinatal en Espafia, ademds de la investigacién. Esta-
mos en una fase muy embrionaria, ya que nos quedan dos afios, pero queremos anunciar la
noticia ahora porque vemos la necesidad de empezar a buscar colaboradores, tanto a nivel
individual y de equipos como en las administraciones sanitarias a nivel regional y nacional,
ademds de las asociaciones profesionales (médicos, enfermeria, matroneria). Con este fin nos
gustaria hacer conexiones y si alguien tiene sugerencias respecto a la conferenciq, interés en
colaborar y/o contactos importantes estariamos muy agradecidos que se pongan en contacto
con nosotros a través del siguiente correo electrénico: investigacidn@umamanita.es

Reportaje: Jornadas Nacionales de Umamanita

La muerte y el duelo perinatal - Abordaje para profesionales. 25 -
26 febrero, 2017. Barcelona.

Informacién, Debate, Evidencia Cientifica

El pasado 25 y 26 de Febrero se llevaron a cabo las jornadas nacionales sobre muerte perina-
tal organizadas por Umamanita en el Hotel Silken de Barcelona. Se enfocaron en la buena
prdctica en la atencién sanitaria basada en las evidencias mds actuales y contaron con 13 po-
nentes y formadores nacionales e internacionales. Las jornadas consiguieron una acreditacién
de 2.1 créditos del Consell Catald de la Formacié Continuada de les Professions Sanitdries
(CCFCPS).
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Durante dia y medio, el formato de las jornadas fue una mezcla de ponencias, mesas redondas
y talleres donde los participantes desarrollaron habilidades para comunicar, empatizar y apo-
yar a madres, padres y familias en la toma de decisiones. Contamos con la asistencia de 60
participantes de toda Espafia representando un amplio espectro de profesionales sanitarios,
investigadores, madres y padres y otros interesados.

A continuacién presentamos algunas de las aprendizajes claves de las jornadas, pero para un
resumen mds detallado véase los Aprendizajes Claves.

Reducir la mortalidad perinatal e implementar sistemas de patologia
efectivos

El Doctor JJ Erwich, obstetra en la Universidad de Groninga en Holanda, ex-presidente y ex-
miembro de la junta de la Alianza Internacional de Stillbirth y experto en la muerte perinatal
con numerosas publicaciones en revistas de alto impacto, dio varias ponencias y talleres. Dr.
Erwich puso mucho énfasis en la importancia de conocer la evidencia y destacé algunos puntos
claves. Primero, sefialé que es muy posible reducir la cifra de mortalidad perinatal mediante
estrategias nacionales y demostré cémo lo han conseguido en Holanda. También, en este sen-
tido, recalcd la importancia de contar con sistemas efectivos de estudios de patologia y autop-
sia, ademds de que el estudio de la placenta es el mds importante en cuanto a resultados posi-
tivos, lo que tiene beneficios importantes para las familias. Finalmente, abordé el tema del
diagnéstico, la manera de comunicar las malas noticias, insistiendo en el beneficio de comuni-
caciones empdticas, claras y honestas. Recomendd que era importante que las indicaciones
médicas no fueran contradictorias y que todo el personal sanitario fuera en una direccién. En-
tre ellas aconsejé que la madre pueda irse a su casaq, en ausencia de indicaciones médicas con-
tradictorias (con una cita para su vuelta y ndmeros de teléfono), durante uno o varios dias pa-
ra darle tiempo a asimilar la noticia.

Tengo que agradeceros inmensamente vuestro interés por transmitir a los profesiona-
les la informacidn que tenéis en vuestras manos, tanto a nivel humano y emocional
como cientifico. [...] ya estoy aplicando parte de lo aprendido en dichas jornadas (En-
fermera)

Ayuda a las madres y padres a cuidar a su hijo/a
La enfermera y autora de Minnesota EE.UU. Sue Steen, quien lleva mdés de 30 afios trabajando

con madres y familias que han perdido un hijo durante el embarazo o poco después, impartié
dos talleres, junto con Jillian Cassidy, Presidente de Umamanita. En el primero, enfocado en la
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planificacién de un parto respetuoso, puso mucho énfasis en el uso del plan de parto escrito
para facilitar la comunicacién con las madres y sus parejas, ademds de tomar nota de sus deci-
siones respecto al tipo de parto, deseos sobre la analgesia, la manera de conocer su bebé

y decirle adids, de guardar objetos y recuerdos fisicos, la disposicién del cuerpo y la autopsia.
En su segundo taller, abordd el tema de ayudar a la madre/padre a conocer su bebé. Se re-
comendd que la familia pueda conocer a su bebé nada mds nacer, ya que el bebé estd aun
calentito y blandito. En el caso de que no sea posible en ese momento no significa que no pue-
da serlo mds adelante. Enfatizaba lo habitual de recibir una negativa por parte de la familia
cuando se les propone conocer a su bebé y la importancia de mantener un didlogo continuo

www.umamanita.es 6
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antes del expulsivo sobre sus deseos y miedos, ya que es habitual que cambien de opinidn.
Mostré ademds varias técnicas para guardar objetos y recuerdos fisicos, los cuales son de gran
importancia para el proceso de duelo.

Muchisimas gracias a vosotros y a todo el comité organizativo de las Jornadas. Os
quiero felicitar por el nivel cientifico de las ponencias. (Matrona)

Sensibilidad, empatia y tiempo para contemplar opciones en casos de
anomalias fetales limitantes de vida

En una mesa redondq, la matrona Maria Llavoré Fdbregas del Hospital de Sant Pau y la doc-
tora Ana Martin Ancel, especialista en pediatria y neonatologia del Hospital Sant Joan de Déuy,
trataron el tema del diagndstico de anomalias fetales limitantes de vida. Ambas ponentes enfa-
tizaron el impacto emocional de un diagnéstico de anomalia fetal en las madres y sus parejas,
y la necesidad de cuidados sensibles y respetuosos que favorezcan la creacién de memorias y
el contacto con el bebé como en cualquier caso de muerte intrauterina/neonatal. Maria Llavo-
ré abordé los cuidados en casos de terminacién del embarazo por motivos médicos y, en es-
pecial, la dificultad emocional y los sentimientos conflictivos que la madre, y su pareja, pueden
sentir al tomar esa decisién, lo cual, a veces, es poco comprendido. La Doctora Martin abordé
las posibilidades y buenas prdcticas en cuanto a optar por cuidados paliativos. Comenté que el
objetivo principal es un diagndstico lo mds preciso posible y, después, el confort del bebé tanto
durante el embarazo como en el periodo neonatal, en participacién con la madre y su pareja.

Os quiero felicitar por las Jornadas que habéis organizado. Tanto su nivel de calidad profesio-
nal como la calidez de todos los que presentasteis, hizo que fuera muy interesante y emocio-
nante a la vez. (Psicdloga)

Cuidarse emocionalmente y un buen apoyo entre compaferos resulta en
mejores cuidados del paciente

Respecto a las experiencias y perspectivas de los profesionales, Manuel Ferndndez Alcéntaraq,
Doctor en Psicologia y profesor en la Universidad de Alicante, presentaba resultados de una
investigacién cudlitativa. En su estudio destaca la importancia de los obstdculos emocionales
relacionados con la muerte a la hora de atender a familias y la necesidad de formacién y de
protocolos para superar estas dificultades. Relacionado con este problema, desde Holandq, la
trabajadora social Mariétte de Groot transmitié que esa ausencia de formacién puede derivar
en agotamiento psicoldgico, fatiga de compasidn, trauma secundario e incluso trastorno de
ansiedad/depresién. Comunicé la gran importancia de que los profesionales aprendan técnicas
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y herramientas para cuidarse emocionalmente, que reconozcan su manera de afrontar la
muerte y la pérdida y que encuentren el equilibrio entre distancia y cercania; todo ello repercu-
tird en mejores cuidados al paciente y los profesionales estardn mds satisfechos con su labor.

Formar equipos interdisciplinarios y trabajar en base a la evidencia

Finalmente, la enfermera y gran referente Espafiol en este tema, Sonia Pastor Montero, comu-
nicé los resultados de su proyecto de Investigacién Accién Participativa en el Hospital de Mon-
tilla, Cérdobaq, que tuvo como objetivo introducir buenas prdacticas en la atencién a la muerte y
duelo perinatal. Remarcé la importancia de trabajar en base a la evidencia més actual, de un
equipo interdisciplinario y de sensibilizar, motivar y empoderar a los profesionales.

Despedidas e incorporaciones en la junta de Umamanita

En los 9 afios que lleva funcionando Umamanita hemos tenido la suerte de poder colaborar
con personas con una visién afin a la nuestra, personas que quieren mejorar la atencién a la
muerte gestacional, perinatal y neonatal.

En lo que llevamos del 2017 hemos tenido despedidas y bienvenidas en la junta, nos hemos
despedido de Cheli Blasco después de 3 afios de colaboracién. Queremos dar las gracias a
Cheli por todo el trabagjo que ha hecho durante estos dltimos afios en Umamanita, especial-
mente con el grupo de apoyo GAP Madrid, donde ha hecho una enorme contribucién al apo-
yo presencial de las familias. Ahora Cheli se embarca en un nuevo proyecto llamado Circulo
de Familias en Duelo. Desde la junta de Umamanita y todas las mamds y papds que ha apo-
yado queremos desearle mucha suerte en su nueva aventura. En la seccién de GENTE podéis
leer mds sobre su nuevo proyecto.

Por otra parte, estamos encantados de dar la bienvenida a Juanjo Olivdn, Sonia Maldonado,
Anna Escudé y Patricia Roncallo como nuevos miembros de la junta de Umamanita.

Juanjo Olivén es padre de Diego, quien murié en 2013, y Sofiq, su hija arcoiris. Es ingeniero de
disefio en el sector de la automocidn y se incorpora a la Asociacién en como tesorero.

Anna Escudé es madre de cinco. Perdié primero a Maya y después a Aren durante el primer
trimestre, y posteriormente a Abril, el hermano gemelo de Nahual, su primer arcoiris. Eluney,
su hija pequefiq, cierre su circulo de maternidad. Anna es asesora de duelo, doula y terapueta
gestalt en formacién y creadora del Grup de dol Gestacional i Neonatal Catalunya y de Ma-
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ternidad Arcoiris donde realiza acompafiamientos individuales y grupales de nueva concepcidén
y nuevo embarazo después de una pérdida, ademds de dar charlas y talleres.

Patricia Roncallo es psicéloga sanitaria, psicoterapéuta perinatal y familiar, Investigadora pre-
doctoral de la facultad de psicologia de la Universidad del Pais Vasco y docente del diploma de
postgrado en Psicologia Perinatal en la Universidad Rovira i Virgili.

Sonia Maldonado, madre de Jael, quien murié a los diecisiete dias de nacer, y Gary su segundo
hijo. Sonia es doulq, blogger, una de las administradoras del Grup de dol gestacional i neonatal
de Catalunya en Facebook y actualmente realiza charlas de concienciacién y coordina un gru-
po de ayuda mutua en Granollers, Barcelona.

Inclusién de las MFIU en los indicadores claves de la
Estrategia Global para la Salud Materna e Infantil -
70.2 Asamblea Mundial de la Salud

Dra. Marfa Luisa Tejada de Rivero Sawers
Obstetra/Ginecdloga, Estudiante del Master en Salud Publica en The London School of Hygie-
ne and Tropical Medicine

La septuagésima Asamblea de la Organizacién Mundial de la Salud se llevé a cabo del 22 al 31
de mayo pasado. Por primera ocasién, la Alianza por la Salud de la Madre, el Recién Nacido y
el Nifio (PMNCH- The Partnership for Maternal, Newborn and Child Health) abrié el espacio
a la comunidad global de muerte fetal intrauterina (MFIU), a la cual tuve el honor de represen-
tar.

Para mi fue sumamente trascendental poder contar la historia de mi hijo Pablo en mi propio
pais natal, en las mds altas esferas de las agencias para la salud, asi como poder llamar la
atencién sobre el estigma v la falta de atencién hacia las MFIU a nivel global.

Mi intervencidn en las dos sesiones se enfocé en explicar que si bien la inclusién de las MFIU en
los indicadores claves de la Estrategia Global para la Salud Materna e Infantil es un logro que
permitird monitorear, no solo, los progresos y retos para erradicar las MFIU prevenibles y for-
mar parte de la medicién de la mortalidad materno-infantil, sino también, la calidad y fortaleza
de los sistemas de salud, asi como la falta de financiacién que ha impedido recolectar estas es-
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tadisticas a pesar de que el Grupo Interagencial para la Estimacién de la Mortalidad Infantil ha
accedido a ello.

Mi intervencién fue muy bien recibida por el publico (entre ellos Ministros de la Salud, altos fun-
cionarios de la OMS y UNICEF y el presidente de la FIGO). Como suele ocurrir siempre que se
rompe el tabd al hablar de las MFIU, al finalizar mi participacién varias personas compartieron
sus propias experiencias, incluyendo al moderador, el actual director del Departamento de Sa-
lud Materno-Infantil y del Adolescente de la OMS, Dr. A Costello.

Esperemos que en el futuro se abran mds espacios como este y, sobretodo, se asignen recursos
para el abordaje del tema dentro del campo de la salud publica a nivel global.

www.umamanita.es 10
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ARTICULOS

En la seccidn de articulos presentamos textos escritos por colaboradores sobre una diversa
variedad de temas relacionados con la muerte intrauterina y neonatal. Es un espacio abierto al
debate y solo insiste en que el contenido sea conforme a normas bdsicas de la produccién de
conocimiento cientffico. Por tanto, las opiniones, postulados y/o planteamientos reflejados en
estos articulos no necesariamente son compartidos por Umamanita ni sus lineas de trabajo.

Fotografias para casos de muerte gestacional y neonatal

Norma Grau
Fotdgrafa, Psicéloga y Fundadora del Proyecto Stillbirth

Correo electrénico: stillbirth@normagrau.com
Descarga solo este articulo en PDF

No se trata de fotografiar la muerte, sino de capturar el amor
NILDMTS

El pasado 20 de febrero (2017) se sentaba un precedente en Espafia: por primera vez -que se
tenga constancia oficial- un fotégrafo profesional podia acompafiar a unos padres diciendo
adids a su bebé. Yo fui esa fotdgrafa y el hospital que lo hizo posible fue la Maternitat - Clinic
de Barcelonq, y todo ello gracias a la voluntad de Rocio y Radil, los padres de Nadia. Esta es la
historia de esta familia y la de su nifig, que nacié en silencio, y que nos dejé sin palabras pero
con imdgenes.

Las fotografias tienen un gran poder emocional, nos permiten conectar con nuestros seres
queridos; muchos de nosotros llevamos encima fotos de nuestra pareja, hijos u otro ser queri-
do, aun sin la necesidad de recurrir a esas fotos para saber como son. Una fotografia nos tras-
lada emocionalmente al momento en que fue tomada, nos ayuda a mantener nuestra identi-
dad como pareja, padres o hijos.

Para los padres que despiden a su bebé en el hospital, la gran mayoria no tienen nada eso, o
cuando lo tienen, son fotografias hechas por si mismos con dispositivos de poca calidad. De
hecho, solamente alrededor de 12% de familias en Espafia salen del hospital con fotografias de
sus bebés’. Esto se contrasta con el hecho de que en muchos otros paises es una practica nor-
malizada desde ya hace 20 o incluso 30 afios™® y practicamente todas las madres y padres sa-
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len del hospital con fotos de su bebé, incluso en los casos de bebés menores de 20 semanas
(cuando sea posible) y en los casos de anomalias fetales***.

Existen organizaciones sin dnimo de lucro como Now | Lay Me Down To Sleep que funciona
desde el afio 2005 en mds de 40 paises a través de una red de mas de 1.700 fotdgrafos volun-
tarios. Ellos acuden a peticién de la madre y su pareja cuando un bebé fallece, ya sea durante
el embarazo o poco después del parto, y realizan reportajes de despedida para las familias.

;Pero por quél. Como en todo proceso de duelo, recordar y mantener la conexién con el ser
querido puede ayudar para avanzar, pero estas madres y sus parejas apendas pasaron unds
pocas horas con sus hijos y en ausencia de fotografias ese recuerdo se desdibuja. En estos ca-
sos, al dolor de la pérdida se suma el sufrimiento por sentir que “olvidan” a su hijo®’, incremen-
tando el sentimiento de culpa; al mismo tiempo que disminuyen los apoyos externos que reci-
ben: solo ellos vieron al bebé, solo ellos le sintieron, no tienen nada suyo que mostrar al mundo
y no todos reconocen a ese bebé como hijo suyo®”™. El duelo gestacional y neonatal es uno de
los duelos silenciados de nuestra sociedad. Por eso no siempre se les “autoriza” a llorarle y los
padres en duelo deben transitarlo en solitario.

Aunqgue a veces algunas madres y padres tienen resistencia inicial a la ideaq, las fotografias aca-
ban siendo posesiones de altisimo valor y son muy pocos los que no estdn contentos con tener-
las™™"™, De hecho, la importancia de tenerlas es tan grande que es frecuente saber de padres
que vuelven al hospital para solicitar fotos de la pre-autopsia (en los casos en los que esas fo-
tos existan).

Rall, Rocfo, Iris y Nadia

Raudl y Rocio siempre habian sofiado con formar una familia y por fin en 2016 supieron que es-
taban esperando a su primer bebé. Se sintieron inmensamente felices y ni por un momento se
imaginaron todo lo que iba a suceder. El embarazo seguia su curso hasta que, aproximdada-
mente a los 5 meses, empezaron a llegar malas noticias: la cabecita de su nifia (Iris) no crecia
como debia. Los médicos sospechaban de una malformacién cerebral grave, asi que empeza-
ron las pruebas. Las ecografias pasaron de simbolizar ilusién a ser pura angustia, lo Unico que
podian hacer era cogerse fuerte la mano y desear con todas sus fuerzas que todo fuera un
gran susto y su pequefia estuviera bien. Pero no fue asf: se confirma la malformacién cerebral
severa. Todas sus ilusiones, suefios y proyectos junto a su pequefia Iris se esfumaron en ese
momento. Todo fue muy repentino y apenas tuvieron tiempo de reaccionar, no llegaron a to-
marse fotos del embarazo, y apenas habian podido comprar nada para ella.
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La madrugada del 8 de abril de 2016 Iris nacia en silencio. Desde el hospital les ofrecieron ver-
la, cogerla y pasar todo el tiempo que quisieran con ella. Su matrona le tomd las huellas de los
pies para que sus padres las conservasen. Les propusieron tomarle fotos y ellos mismos con su
teléfono mdvil hicieron algunas. Segun ellos mismos cuentan:

Estaremos toda la vida agradecidos a esa matrona por la delicadeza con la que traté a
nuestra hija, y por todo lo que hizo por nosotros [...] Sus huellas y las fotos que tomamos
son el dnico recuerdo que tenemos de Iris, y lo guardaremos toda la vida: sin él, nos ha-
briamos sentido todavia mds vacios

Tras varios meses de pruebas y sin que los médicos encontrasen ninguna causa que justificase
la malformacién de Iris, en unos meses llega su segundo embarazo; otra nifig, a la que llaman
Nadia (que significa Esperanza). Solo por precaucidn, les hicieron un seguimiento mds cercano
por si acaso se detectaba alguna otra anomadlia... y por desgracia asf fue. De nuevo a los 5
meses de gestacidn se repite el diagndstico: los médicos confirman a los papds que su segunda
hija tiene la misma malformacién que Iris. Deciden que dardn a luz en el mismo hospital y em-
piezan a preparar la que serd su segunda despedida. Y ya que con lIris no tuvieron mucho
tiempo para reaccionar, tomaron la decisién que esta vez querian "disfrutar" de todo el tiempo
que les quedase junto a Nadia y que harian todo lo posible para atesorar sus momentos em-
barazados. Por eso, decidieron hacerse una ecografia 3D y gracias a eso vieron a su hija mo-
verse y chuparse el dedo. Quisieron también hacer una sesién de fotos de embarazo. Y en ese
mismo momento decidieron que querian fotos de Nadia (para guardar para siempre el Unico
momento que pasarian con ella). Pero que esa vez querian que se las hiciese un fotégrafo para
no tener que estar ellos pendientes de la cdmara, sino solamente de su hija.

Y asi fue como contactaron conmigo, gracias al proyecto "Stillbirth: bebés que nunca pudieron
ser fotografiados" (www.proyecto-stillbirth.org) que vengo desarrollando de forma desintere-
sada desde el afio 2010. Este proyecto surge de la necesidad de los padres sin fotos de tener
una imagen que represente a sus hijos. Ante la falta de fotografias realizadas en los hospitales,
se buscd una forma simbdlica de incluir a los bebés en una foto de familia. En las fotos de Still-
birth los papds incluyen los objetos del bebé para representarle de alguna manera (su ecogra-
fia, la ropita que le hubiesen comprado yq, peluches, un chupete...) Por tanto, el proyecto ha
sido siempre meramente sustitutivo de esas fotografias que no se habian tomado en su mo-
mento: cuando el bebé seguia presente y con sus padres. Gracias a recomendaciones de las
propias familias y profesionales del duelo cada vez llegaba a mds familias y a finales de 2016
habia fotografiado ya a mds de 100 papds de toda Espafia. Poco a poco empecé a participar
en exposiciones, conferencias y formaciones para concienciar sobre el duelo gestacional y
neonatal, el valor de las imégenes como recuerdo y la importancia de que las fotografias se
tomen en los hospitales. No obstante, hasta la fecha, nunca habia tenido la oportunidad de ha-
cerlo y parecia todavia algo muy lejano. Hasta que recibi el mensaje de Rocio y Raul:
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Hola Norma, no nos conocemos, pero espero que lo hagamos pronto... nos gustaria rea-
lizar una sesién de fotos de embarazo, un tanto diferente quizds, pues estamos esperando
a nuestro segundo bebé estrella. Te explicamos un poco nuestra historia (...) También
queria preguntarte si podrias realizar sesion el dia del nacimiento de nuestra futura estre-
lla. Todavia desconocemos el dia que serd y si esté permitido en el hospital.. Un abrazo.

Empezamos entonces todo el proceso de activacién -bdsqueda de informacidn, contactos, pe-
dir autorizaciones- y nos damos cuenta que al ser algo que no se habia hecho todavia, habia
muchas dudas, muchos interrogantes, y algunas lagunas. En los afios que he trabajado con fa-
milias en duelo he estado al tanto de cdmo se realizan estos reportajes en EEUU y otros paises
europeos. También he estado en contacto con profesionales que se dedican a ello, quienes
también me ofrecieron todo su apoyo, experiencia y asesoramiento para llevar a cabo este
reportaje de la mejor forma posible. Durante una semana, cada dia nos llamamos por teléfono
y escribimos emails a tres bandas los papds, el hospital y yo, tratando de buscar la forma co-
rrecta de proceder, pidiendo asesoramiento externo a psicélogos, matronas, enfermeros y
médicos que conociamos a través del proyecto. Todo el mundo que se enteraba de la posibili-
dad de hacer esas fotos en el momento de nacer la nifig, se volcaba para ayudar a encontrar
la forma de hacerlo. Todos los departamentos de la Maternidad del Clinic, Ginecologia, Cui-
dados Padliativos, Enfermeria, Medicina Fetal, Psicologia... todos estaban al tanto del deseo de
Rocio y Rall y con todos pude hablar y presentarles mi propuesta para abordar estas fotogra-
fias.

En un primer momento, se recomendé que el caso pasara al Comité de Etica para su valora-
cién, y se acordd que era beneficioso para los padres, y se autorizé a proseguir. Desde Cuida-
dos Pdliativos y Necesidades del Paciente, igualmente, se determiné que no habia impedimento
ninguno en la realizacién de estas fotos, mas bien al contrario: algunos profesionales manifes-
taban sorpresa al saber que no era algo habitual que ya se estuviera realizando en los hospita-
les. Quedaba por resolver si yo podia acompafiar a los padres sin ser familiar directq, lo que
tras unos dias de consultas se acabd concluyendo que si, que si era por deseo de los padres no
habria impedimento ninguno (igual que puede estar con ellos un sacerdote si lo desean). Y por
dltimo, la cuestién legal de los derechos de imagen que quedd igualmente resuelta usando un
consentimiento estédndar de toma de fotografias entre los padres y yo. Lo que en un primer
momento parecia que tendria que pasar por un tribunal ético acabé siendo algo tan sencillo
como un mutuo acuerdo y un consentimiento firmado. Al no haberse realizado nunca antes, se
tuvieron que sortear ciertos protocolos por precaucién y ahora ya sabemos que siendo deseo
de los padres no hay ningun impedimento legal para que se pueda llevar a cabo.

www.umamanita.es 14



Numero 2, mayo-junio 2017

Muerte Y Duelo Perinatal Umiawmienile, 9

Revista cuatrimestral sobre la atencién sanitaria, investigacién, avances y actividad en la comunidad

Radl, Rocié y Nadia (Foto: Norma Grau)

Y en pocos dias llegd el nacimiento de Nadia. El 20 de febrero de 2017 por la mafiana ingre-
saban los papds y a media tarde rompian aguas, asi que me fui para allg, para estar con ellos.
En la sala de dilatacién, de repente empezé el parto y en solo unos minutos Nadia vino al
mundo en silencio como su hermanita. Los papds la acunaron, le cortaron el cordén y estuvie-
ron largo rato con ella. En ese momento adn tenia la cédmara guardada, los papéds me habian
dicho que me quedase con ellos, pero no queria ser intrusiva en esos momentos de ellos 3 co-
mo familia. Pasados unos minutos, las enfermeras pidieron permiso para pesarla, medirla y to-
marle las huellas y, cuando nos quedamos a solas, solo pudimos comentar “...es preciosa...
que bonita es....” La volvieron a traer y, entonces, los papds empezaron a vestirla con las mu-
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das que habian traido para ella y que ya usamos en la sesién de embarazo. Y fue entonces
cuando comenzamos a tomar fotografias, de ellos con su nifia, mientras la vestian, cogiéndolq,
abrazdndola... y de Nadia solita, de sus piececitos, sus manitas... todos esos detalles para re-
cordar y no olvidar jamds.

Tenemos las fotos mds bonitas posibles junto a nuestra hija: unas fotos de nuestra familia
que siempre vamos a mirar con amor y ternura a pesar del dolor de perderlas. Unas fo-
tos que, de no tenerlas, nos harian sufrir toda la vida por no haber aprovechado el dnico
momento posible junto a ella y nos atormentaria el poder llegar a olvidar la cara de
nuestra pequefia

Una propuesta para incluir las fotograffas como parte de los protocolos de ac-
tuacién en casos de muerte gestacional y neonatal

Después de seis afios fotografiando a padres sin sus bebés, ahora que he estado a este lado
del duelo, con el bebé presente, tengo todavia mds claro que este es el objetivo a alcanzar, y lo
defenderé todavia con mds motivacién. Mi proyecto Stillbirth solo suple una carencia: la no-
existencia de las fotos en el hospital. Y tener que retocar las fotos de la autopsia de un bebé
que horas antes estaba en brazos de sus padres... no deberia ser una opcién. Los papds debe-
rian tener derecho a decidir quien les acompafia en su parto y en su duelo. En palabras de
Raul y Rocio:

Creemos que es vital que a todos los papds que pasen por algo similar se les dé la opcién de
hacer lo mismo que hicimos nosotros. Que se les informe sin que tengan que pedirlo por si
mismos. Sin tener que luchar contra lo socialmente aceptado: no se le debe exigir esa capaci-
dad a nadie que sufra ese dolor. Cosas tan bdsicas como aceptar el derecho de unos padres a
llorar por sus hijos (tengan la edad que tengan) A recordarles y a hablar de ellos... porque
estamos seguros que si lo hacemos, se eliminaria gran parte de la incomprensién y dolor afia-
dido por tener que silenciar nuestro duelo.

Esperamos que esto sentard un precedente: estos papds no solo se llevan la experiencia sana-
dora de la despedida respetadq, sino que ademds tienen estas fotografias que lo inmortalizan.
Y ellos han podido estar pendientes de su hija y el uno del otro sin preocuparse de sacar el
mavil y hacer una foto en ese momento.

Muchas veces lo que los padres encuentran como respuesta a la muerte de sus bebés es el si-

lencio o incluso el rechazo. Gran parte de ese silencio viene dado por el trato social que se le
da a la muerte en general y a la muerte infantil concretamente. En cualquier situacién en la
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que perdemos a un ser querido necesitamos elaborar un duelo y manifestar nuestro dolor de
la forma que necesitemos.

Es importante remarcar los beneficios que conlleva para los padres poder pasar tiempo con
sus bebés en el momento del nacimiento, poder despedirse de ellos como ellos deseen, ofre-
ciéndoles acompafamiento y soporte emocional en todo momento. La mayoria de familias
que creen que no se despidieron correctamente de sus bebés sienten que no tuvieron los apo-
yos necesarios en sus hospitales. Del mismo modo, los que si lo hicieron, agradecen en primer
término al hospital por su asesoramiento y acompafiamiento (la forma cédmo les han informa-
do del proceso, cdmo les hayan presentado al bebé, los ofrecimientos y propuestas para poder
despedirse de él y el tiempo que les hayan dejado para hacerlo, la forma cémo les hayan pro-
puesto la toma de fotografias...) El personal sanitario tiene pues un papel clave en el tratamien-
to del duelo. No obstante, es igual de importante recordar que la eleccién es de los padres y
que elijan lo que elijan estard bien, siempre que hayan tenido acceso a la informacién, tiempo,
libertad y se les haya acompafiado de forma respetuosa.

Pautas para buenas prdacticas en la fotografia de bebés muertos:

e Al mismo tiempo que se ofrece ver al bebé, vestirle... ofrecer hacer fotos. Presentarles la
idea como parte del proceso de despedidaq, evitando tratarlo como algo negativo o
morboso. Informarles de cémo serdn las fotos (si es posible mostrarles ejemplos o des-
cribirlas) para evitar ideas que se alejan de la realidad. Si la familia percibe rechazo en
el tono del personal sanitario no querrd hacerlo. Ofrecerse, el propio personal, a reali-
zar las fotografias les transmite tranquilidad. Hay muchos casos de padres que no tie-
nen fotos y se arrepienten posteriormente. Puede que sea necesario dejarles tiempo pa-
ra pensarlo o incluso ofrecérselo mds de una vez, pero siempre de una manera que no
se les presione.

e Lasfotos las pueden hacer los padres, pero si las hace otra personaq, ellos podrdn cen-
trarse en la despedida. Muy importante que sea alguien sensibilizado y a poder ser al-
guien que ya les haya acompafiado anteriormente (evitar caras nuevas). En muchos
hospitales quien hace estas fotos es la matronq, ginecdloga, enfermera... usando alguna
de las cémaras del hospital o de los padres.

e Si aceptan la toma de fotografias, firmar un consentimiento para la toma de imdgenes
(puede usarse el mismo texto que se usa en el caso de una autopsia/necropsia) o usar
un texto general de derechos de imagen

e Antes de hacer las fotos, asegurarse que no hay desorden, ni material médico que no
sea necesario.

e Hacer las fotos de forma no intrusiva, sin pedir a los padres que estén pendientes de la
cdmara. Las fotos deben reflejar la méxima naturalidad del momento. Dejar un tiempo
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a los padres solos, antes de hacer las fotos. Si los padres se emocionan mucho, si su-
fren... evitar hacer fotos en esos momentos porque, aunque van a ser fotos de momen-
tos dolorosos, hay que tratar de que las imdgenes transmitan amor.

e Usar siempre que sea posible luz natural, nunca usar flash. Usar si es posible una lente
que permita mucho desenfoque y trabajar con poca luz (f1.8)

e Favorecer fotografias cercanas, donde los padres cogen al bebé, lo visten, detalles de
sus manitas... Hacer algunas fotos del bebé solo. Si alguna zona del bebé no tiene buen
aspecto, se pueden fotografiar otras. No forzar posturas que el bebé no pueda realizar
de forma natural.

e Una vez findlizada la toma de fotografias se entrega la tarjeta SD a los padres (de lo
contrario se especifica en el consentimiento).
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En Espafia, alrededor de 1,500 bebés mueren cada afio durante el embarazo pasadas las 22
semanas de gestacién. Aparte de que adn hay muy poca conciencia social sobre estas muertes,
nadie parece preguntar:

;Se puede reducir la tasa de muerte intrauterina® en Espafia? y si es posible, ;Cémo?

Aqui explico la importancia de crear conciencia sobre las implicaciones de una disminucién de
los movimientos fetales en el dltimo trimestre del embarazo y abogo por la necesidad de mejo-
ras en las prdcticas de la autopsia y la necesidad de una estrategia nacional para reducir la
tasa de mortalidad perinatal.

Los movimientos fetales se consideran un indicador de salud del bebé, sus movimientos son una
manera (consciente o inconsciente) de comunicar su estado de bienestar con su madre/mundo
exterior. Los movimientos, su frecuencia e intensidad son Unicos de cada bebé.

El momento de empezar a percibir los movimientos de su bebé es distinto para cada muijer.
Depende de bastantes factores, por ejemplo, si la madre es primeriza o no, la posicién de la
placentq, la masa corporal de la madre. Lo habitual es que a partir de la semana 26/28 la mu-
jer perciba el patrén de movimientos de su bebé de manera rutinaria.

Una disminucién de movimientos fetales (DMF) puede ser un indicador de discapacidad del
desarrollo neuroldgico, infecciones, hemorragia materno fetal (HMF), la necesidad de un parto
de urgencia, complicaciones del cordén umbilical, de un bebé pequefio para su edad gestacio-
nal (PEG) y/o restriccién del crecimiento fetal (RCF)'.

Aunqgue la mayoria de las mujeres que perciben una disminucién de movimientos tengan un
resultado positivo de su embarazo las mujeres que perciben una disminucién de movimiento

tienen un mayor riesgo de tener un desenlace negativo®.

Entonces ;Por qué muchas mujeres que sufren una muerte intrauterina en el tercer trimestre,
habiendo percibido una disminucién de los movimientos de su bebé, no acudieron antes al
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hospital? Si cientificamente estd demostrado que una reduccién o disminucién de movimientos
fetales es un indicador de posibles problemas, jpor qué hay tantas mujeres y sus parejas que
no son conscientes de la importancia de los movimientos de su bebé?

Es primordial que las mujeres sepan la importancia de los movimientos de su bebé y lo que
puede significar un cambio en el patrén. Aunque esta informacién es algo que se suele comuni-
car a las mujeres en alguna visita(s) con su matrona/ ginecdloga/o, aun es demasiado habitual
hablar con mujeres que han sufrido una muerte intrauterina en el tercer trimestre y que cuen-
tan que no eran conscientes de la importancia de los movimientos de su bebé&**,

Muchas si percibieron una disminucién de movimientos o un cambio en los hdbitos de su bebé
o simplemente una “percepcién” o “intuicién” de que algo no iba bien, pero no acudieron al
hospital. En un estudio reciente llevado a cabo por Tommys UK y Babycentre se vio que a un
66% de las mujeres embarazadas les preocupaba acudir a urgencias por no querer molestar a
los profesionales sanitarios o porque sentian que los profesionales sanitarios no tomaria en se-
rio su preocupacién®®.

Otro factor que impide que una mujer acuda a urgencias es el mito, muy extendido, de que un
bebé se mueve menos al final del embarazo. A pesar de que la naturaleza de los movimientos
fetales puede cambiar debido al espacio restringido al llegar a término, no se considera normal
una reduccién de la fuerza o la frecuencia de los movimientos'.

Con lo cudl, es fundamental que las mujeres reciban una informacién clara y de manera conti-
nuada durante el embarazo sobre los movimientos de su bebé. Es vital reforzar el concepto
que ellas son las que mejor conocen a su bebé y su patrén de movimientos y que el equipo sa-
nitario toma en serio la “percepcién” de la madre. Es habitual que las mujeres se sientan “tra-
tadas como histéricas” por parte del equipo médico cuando acuden preocupadas por el bie-
nestar de su bebé.

La declaracién de postura sobre la disminucién de movimientos fetales que ha sido publicada
este abril por International Stillbirth Alliance (ISA) y en el cual han participado 27 profesionales
sanitarios, madres/padres y organizaciones de mds de 10 paises aborda la disminucién de mo-
vimientos fetales y su manejo ademas de otros temas como el empoderamiento de la mujer’.

La declaracién se hace eco de la serie de 5 articulos publicados en The Lancet Acabando con
los muertes prevenibles sobre la importancia de educar y capacitar a la mujer y a su comuni-
dad y de empoderar a las mujeres para que reclamen calidad de vida y cuidados sanitarios de
calidad”®.
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Segun la declaracién de ISA “una percepcién de la mujer de una reduccién de la fuerza o la
frecuencia de los movimientos sigue siendo la mejor definicién de DMF (lo que invalida cual-
quier definicidn que use el conteo de movimientos) y debe considerarse como un signo poten-
cial de embarazo de riesgo™”.

Crear conciencia sobre los movimiento del bebé no es crear alarma entre las mujeres, sino
proporcionarles la informacién adecuadq, actuadlizada y basada en la cienciq, para que ellas
participen de manera activa en su embarazo y conozcan mejor los patrones de movimiento de
su bebé.

La conciencia sobre los movimientos fetales por parte de las mujeres y los/las profesionales sa-
nitarios es una accién concreta para intentar reducir la tasa de muerte intrauterina. Segun los
articulos publicado en The Lancet los paises en desarrollo pueden reducir su tasa de muerte
intrauterina en casi la mitad mientras que todos los paises de rentas altas pueden reducir hasta
en un tercio’®. No podemos acabar en su totalidad con la muerte intrauterina en el tercer tri-
mestre pero si podemos acabar con aquellas muertes que son prevenibles.

La muerte intrauterina prevenible

Las muertes prevenibles no son solo las muertes que ocurren como por ejemplo por malaria o
sffilis en los paises de rentas bajas, también hay muertes prevenibles en los paises de rentas al-
tas como Espafia.

En las conferencias que organizé Umamanita en febrero de este afio se invité al profesor y gi-
necdlogo holandés Jan Jaap Erwich para hablar precisamente sobre la prevencién de la muerte
intrauterina. Demostré que Holanda ha reducido su tasa anual de muertes en un 24% en el
periodo 2009-2014 y actualmente se sitda en el 2,75/1000°.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (véase tabla 1) en el mismo periodo la reduccién en
la tasa de mortalidad perinatal en Espafia apenas ha cambiado situdndose en 2,61 muertes in-
trauterinas a partir de las 28 semanas por cada 1000 nacimientos in 2014. Aunque la tasa de
Holanda es actualmente mds alta que Espafia, un punto a destacar es el grave problema de
infradeclaracién de muertes intrauterina que existe y que posiciona a Espafia en una situacién
adn més desfavorecida®.

Como destacd el profesor Erwich durante su ponenciq, en Holanda la reduccién se consiguid

cuando empezaron a implementar ciertas estrategias dentro del sistema sanitario, como por
ejemplo”:
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* Mejor cooperacién entre matronas de atencién primaria y ginecélogos en el hospital
* Derivacién més rdpida y protocolos de actuacién en caso de urgencias obstétricas

¢ Consciencia sobre disminucidn de los movimientos fetales

* Mediante formacién, mejor monitorizacién fetal
* Auditorias sobre mortalidad (y ahora morbilidad) perinatal estructurada en todas las
unidades de obstetricia en Holanda

* Registro adecuado.

* Importancia de autopsia de placenta y autopsia.

Tabla 1. Ndmeros y tasas de mortalidad fetal en Espafia 1996-2014

A Nacimientos

B Total muertes fetales precoces y
tardias (22 semanas - parto)

C Total muertes fetales tardias
(28 semanas - parto)

Menos de 28 semanas
De 28 a 31 semanas
De 32 a 36 semanas
De 37 a 42 semanas
De 42 y mds semanas

No consta*

Tasa de mortalidad fetal 22 sema-
nas - parto (B/(A+B))*1000

Tasa de mortalidad fetal 28 sema-
nas - parto (C/(A+C))*1000

1996

362,626

1,423

1227
196
230
347
393
1
246

3.91

3.37

2005

2009

466,371 497,717

1,538

1,323
215
270
416
473
10
154

3.29

2.83

1,569

1,350
219
216
428
431

6
269

314

2.71

2010

201

485,423 471,999

1,501

1,310
191
239
375
437
1
258

3.08

2.69

1,527

1296
231
229
394
444
6
223

322

2.74

2012

454,648

1,483

1,265
218
245
404
405
3
208

3.25

2.77

2103

425,715

1,398

1,196
202
236

331
418

5
206

3.27

2.80

2014

427,595

1,347

1,118
229
212
352
387

3
164

3.14

2.61

Fuente: Elaboracion por el equipo de investigacion de Umamanita a partir de datos de la INE (Nacimientos, muertes feta-

les).

*El porcentaje de no respuestas en el campo de semanas de gestacion presenta un problema importante en cuanto al cdlcu-
lo de la tasa de mortalidad, especialmente si se excluye del total nimero de muertes >28 semanas. Entonces para el propd-
sito de estos cdlculos se ha incluido todas las muertes de este campo en el cdlculo. Aunque podria causar una supra-
estimacion de la cifra de mortalidad fetal tardia, es mds que probable que el problema de la infradeclaracidn lo equilibre.

Hay que tener en cuenta otros factores de riesgo como fumar, la hipertensidn, la diabetes, la
edad maternal y el consumo de drogas y alcohol para reducir la tasa de muerte intrauterina.
Ademds de estos factores se debe prestar especial atencién a las mujeres en situacién socio-
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cultural y econémicamente desfavorecidas o de exclusién social, como algunos grupos de mu-
jeres inmigrantes. Por ejemplo, una mujer inmigrante en Espafia tiene 3 veces mds posibilidades
de sufrir una muerte intrauterina en el tercer trimestre que una mujer Espafiola ™.

Importancia de estudios de patologfa: autopsia y autopsia de placenta

Segun la encuesta que Umamanita llevd a cabo en Espafia con 668 mujeres solo se realizé una
autopsia general en el 60% de los casos y una autopsia de placenta en el 40,7% de los casos
de muertes intrauterinas >20 semanas de gestacién®.

De estos resultados podemos concluir varias cosas. Primero, la autopsia (general y de la pla-
centa) es inmensamente importante y el estudio que da mds resultados en cuanto a la causa
de muerte’ y puede resultar en un cambio de diagnosis en entre 22%-76% de casos®. Entonces,
dado que solo se les ofrecié la autopsia al 67% de madres/padres”, indica que la cifra de acep-
tacién de autopsia es muy favorable y si se ofreciera autopsia a todas las mujeres se podria
conseguir una mejor recogida de datos, ademds de importantes beneficios emocionales para
madres y padres",

Segundo, y mds importante, como demostré el Dr. Erwich durante las jornadas de Umamanita,
en Holanda, las patologias en la placenta representan la categoria mds grande de causas de
muerte intrauterina’, resultados que encuentran constancia en otros estudios”. Dado la impor-
tancia de saber la causa de muerte (véase también Miller et al.®) parece ser muy necesario
aumentar el porcentaje de la autopsia de placenta. Ademds, la autopsia de placenta puede ser
una buena opcidén para aquellas familias que no desean realizar una autopsia general, sin em-
bargo, lo éptimo sigue siendo la autopsia general junto con la autopsia de placenta.

Conclusién

La educacién prenatal y el empoderamiento de la mujer son claves para que toda mujer y su
pareja, sea cual sea su situacién socio-cultural y econdmica, sepa de la importancia de los mo-
vimientos fetales. El/la profesional sanitario debe recibir formacién actualizada sobre la impor-
tancia de los movimientos fetales, el procedimiento a seguir en caso de disminucién de movi-
mientos fetales y la importancia de escuchar a la mujer.

Es posible reducir la tasa de muerte intrauterina en Espafia significativamente, pero para ello

es imprescindible que haya una mejor recogida de datos. Para lo cual se necesita una estrate-
gia nacional que aborde la reduccién de la tasa de muertes intrauterinas, que promueva la
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educacién prenatal y favorezca una mejor recogida de datos mediante el aumento de la tasa
de autopsias generales y autopsias de placenta realizadas.

Otros factores de riesgo como fumar, la hipertensién y la diabetes, que aumentan la tasa de
muerte intrautering, han de ser incluidos en el continuum de cuidados de la mujer y el bebé
que gesta para reducir la tasa de muerte intrauterina.

Notas

Ia muerte intrauterina se define segtin el OMS: 22 semanas o 500g. En la actualidad para
informes globales se usa la definicién de 28 semanas /1000g debido a una recogida ineficaz de
datos por debajo de estas semanas.
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Reflexiones sobre el taller impartido por Sue Steen durante las Jornadas de
Umamanita, Barcelona, 2017

(Es necesario planificar el parto de un bebé sin vida?

Segun lo expuesto por Sue Steen del hospital Maple Grove de Minnesota, EEUU, durante las
jornadas que organizé Umamanita en Barcelona el febrero pasado, rotundamente si. No solo
es que se merece tener un plan de parto y un parto como ella desea sino que poder planificar
el parto devuelve a la madre y a su pareja algo de control sobre una situacién que en todos
los sentidos estd fuera de su control.

Seria facil pensar que el perfil de las parejas en los hospitales en EEUU dista mucho de nuestra
realidad, pero los motivos por los cuales es necesario ese plan de parto, que a continuacién
descubriremos, son totalmente aplicables a las familias afectadas en nuestro entorno, a las
madres y padres/parejas que pierden un bebé en Espafia. Los sentimientos y necesidades que
pueden tener estas madres y sus familias, esa “orientacién en la oscuridad” que puede repre-
sentar un profesional, es también una realidad aqui.

/A qué deberian ir nuestros esfuerzos para con estas madres y sus parejas?

A reconocer la situacién que estdn viviendo en toda su magnitud.
e Reconocer su necesidad de informacidn, ofrecerla de un modo respetuoso y no pater-
nalista, sin sesgos.
e Reconocer, y facilitar si es posible, en ese largo y duro camino que se abre ante ellos, ya
que ese bebé siempre formard parte de sus familias.
e Reconocer y respetar al méximo la individualidad de su proceso.

El plan de parto se define como una herramienta para el profesional y una fuente de control

para el paciente y la familia. Un espacio de escucha y apoyo entre profesionales y la madre y
su pareja con opciones reales e informacidn clara.
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Sue compartié su experiencia con nosotros estructurando ese plan en varios aspectos: historial
del embarazo, diagndstico, partos anteriores, deseos respecto al parto, respecto al nacimiento,
respecto al acompafiamiento, miedos, implicacién de familiares, implicacién de hermanos del
bebé si los hay, creacién de recuerdos, planes de seguimiento posterior al nacimiento y vuelta
a casa.

Las vivencias previas de estas madres y sus parejas pueden determinar en gran medida cémo
van a vivir este parto. Hablar de los partos anteriores y/o de las particularidades de este em-
barazo podria ser una fuente de informacién importante con el fin de individualizar su proceso.

Asimismo, es fundamental durante la estancia hospitalaria abordar una serie de sentimientos y
preocupaciones habituales desde el respeto, la empatia y con mucha paciencia, tales como: los
miedos al proceso, al parto, al aspecto que tendrd el bebé cuando nazca, al dolor del parto;
como pareja, a enfrentarse cada uno a la reaccién y al dolor del otro, a las decisiones que van
a tener que tomar; a las reacciones de personas queridas, reacciones de los otros hijos si los
hay, y quizd incluso de personas embarazadas de su entorno.

Establecer opciones en base al contexto sanitario del centro, adaptadas a su realidad, respecto
al acompafamiento en el momento del parto, qué profesionales van a intervenir, si desean al-
gun familiar u otro acompafante con ellos, y/o alguno que no desean tener cerca en estos
momentos, participacién o no de los hermanos mayores en el proceso.

Hablar de forma clara y no sesgada, respetuosa con sus tiempos, sobre el momento del expul-
sivo, desgranar poco a poco esa montafia que tienen delante, reconocer su potencial para su-
perarla pero demostrando que no han de hacerlo necesariamente solos.

Decidir conjuntamente de qué manera desean conocer a su bebé y decirle adids, qué recuer-
dos del bebé podemos crear, como huellas de pies y manos, certificados de nacimiento no ofi-
ciales, objetos o ropita ya preparada para este bebé que podemos utilizar para la despedida,
para realizar fotos; de nuevo demostrando que no estardn solos si no lo desean.

iy después qué pasard@ decisiones de estudios, consentimientos, trdmites, toda una marafia de
papeles que podemos discutir previamente al nacimiento pero, por otro lado, la decisién no es
necesaria inmediatamente; de nuevo respetar los tiempos.

;Esta atencién es posible en Espafia?

Rotundamente si. Pero existen barreras que impiden que estos cuidados se desarrollen asi en

todos los casos, de la mejor manera para estos padres. Barreras que necesitan ser identificadas
para poder sobrepasarlas.
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Los profesionales sanitarios “salimos de fdbrica” preparados para cuidar, para curar, en muy
pocas ocasiones tenemos una formacién de base para saber ACOMPANAR a una persona
que sufre, a su ritmo, con sus preferencias. Evidentemente formacién, muy importante.

La formacién es importante pero lleva su tiempo, no todos los profesionales, ademds, estdn
predispuestos o incluso siquiera ven la necesidad de formacién en el acompafiamiento, en la
comunicacién empdtica. Aqui es donde entra en juego la actitud de los profesionales, quizd no
sé cdmo hacerlo, no sé cdmo acompaiiar pero veo la necesidad de hacerlo.

Si nadie me ha ensefiado pero tengo la situacién ante mi, una buena solucién, una solucién ne-
cesaria dentro de las organizaciones para hacer visible estas situaciones es establecer una guig,
una manera de hacer propiq, un listado de verificacién. Un plan de parto escrito puede guiar al
profesional en todos los aspectos a tener en cuentaq, a asegurar la continuidad de cuidados ba-
sados en el respeto y la empatia. Es un punto de partida para el profesional sanitario para tra-
bajar con la familia.

El camino es largo pero, gracias a las demandas de los padres que han sufrido una pérdida, es
muy claro.

Recursos

2015 Steen & llse  Mediocre or excellent-where does your facility stand? Becoming a peri-
natal loss gold standard hospital
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Introduccidén

La prdctica Catdlica de enterrar en tierras no sagradas a los bebés nacidos muertos y no bau-
tizados tenia su origen en las normas de la iglesia de la edad media. Al no ser purificados del
pecado original no fueron capaces de salir del limbo. Por otra parte, los bebés bautizados ocu-
paban un lugar especial en la ideologia de iglesia, porque al ser recién bautizados y muertos
gozaban de pureza y poder para abogar para la entrada de sus padres en el cielo. De hecho,
se crefa que tener varios infantes muertos en el cielo prdcticamente garantizaba pasar por las
puertas de san Miguel'.

Aunque la sociedad occidental y la iglesia hayan deshecho de la idea del limbo, hoy en diq, es-
tas nociones de pureza y perfeccién siguen siendo muy prevalentes en una sociedad cuyas
construcciones de los bebés estdn tan fuertemente orientadas a la felicidad, lo que deja poco
espacio para la imperfeccién o la muerte. Por otra parte, los bebés que mueren antes de nacer
siguen ocupando una especie de limbo social. La biomedicing, la religién, la ley, diversos aspec-
tos politicos y filoséficos y el consumo luchan para definirle desde su propia éptica epistemold-
gica’; creando tensiones ideoldgicas que hacen que el feto (embrién, bebé no-nato, etc.) no
encaje facilmente en el imaginario comun.

Aunque las asociaciones defensoras que representan o abogan por los intereses de las madres
y padres cuyo bebé haya muerto hacen sus propias representaciones, en realidad su perspecti-
va disfruta de menor grado de influencia socio-politica. Por consecuencia, la experiencia del
duelo perinatal es poco comprendida a nivel institucional o comunitario, a menudo dejando a
los afectados a vivir el duelo, un proceso eminentemente social, en silencio y sin el apoyo nece-
sario.

A modo de comprender estas circunstancias, este texto contempla la naturaleza del vinculo
entre el bebé, aldn no nacido, y su entorno social desde una perspectiva procesual y relacional.
Contempla la vida social del bebé no-nato y la manera en que las madres y padres le han so-
cializado mucho antes del nacimiento. Pero antes de adentrarnos en dichas dindmicas sociales,
repasamos primero una de las perspectivas mds influyentes sobre nuestra manera de configu-
rar socialmente el bebé no-nato, la biomedicina.
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La biomedicina y la edad gestacional como medida de la intensidad del duelo

En la biomedicina la forma principal de definir el bebé no-nato es la edad gestacional. La defi-
nicién del periodo perinatal (=28 semanas) no surgié hasta unas décadas después del comien-
zo de los primeros registros de mortalidad neonatal al final del siglo 19, cuando reconocieron
el vinculo médico entre la mortalidad neonatal y el final del embarazo, concibiendo el periodo
perinatal que abarca ambos®. Después, con el desarrollo de la practica médica empezaron a
definir la potencial viabilidad del feto en casos de nacimiento prematuro, algo que hoy en dia
se sitia entorno a 22 semanas. De esta manera emergieron tres grandes fases, organizadas
mds o menos, por los trimestres. En consecuencia, estas fases también asumieron importancia
en cuanto a la investigacién sobre el duelo y por defecto, el grado de significado de la pérdida.
Algo que Alice Lovell* llamé “la jerarquia de la tristeza” (p.759).

En muchos sentidos esta jerarquia sigue funcionando hoy en dia. En inglés un stillbirth es una
muerte mayor o igual a 22 semanas'”, antes de esa edad gestacional es una muerte intrauteri-
na (miscarriage) temprana (<12 semanas) o tardia. Cada cual asigna a la pérdida o muerte
una categoriq, lo cual tiene implicaciones en todos aspectos de la sociedad. En Espafia es evi-
dente en las diferencias en la calidad de la atencién sanitaria antes y después de 26 semanas’,
y en ciertos derechos legales relacionados con bajas de maternidad/paternidad. Pero, jes la
edad gestacional una guia fiable del impacto emocional?, ;qué dice la evidencia?

Pocos afos después de que encontraron que todas las madres cuyos bebé murieron muy poco
después del nacimiento experimentaron un duelo®, otros investigadores descubrieron que una
madre que habia perdido su bebé durante el primer trimestre podria experimentar un duelo
tan fuerte como en un caso de muerte neonatal’. Durante los préximos 20 afios varios equi-
pos de investigadores estudiaron el duelo perinatal mediante escalas de medicidn, con resulta-
dos conflictivos en cuanto al impacto de la edad gestacional®™. Algunos mantienen que hay una
relacién positiva (véase, por ejemplo, Lasker & Toedter®) y otros lo contrario. Sin embargo, to-
dos los estudios demuestran altos niveles de desviacién tipica entre caso o por decirlo de otra
manera, mucha diversidad entre casos. Al menos, todo parece apuntar a que la edad gesta-
cional no es una variable muy Util para condicionar el enfoque de atencién al duelo o el apoyo
social.

Comprensiones relacionales y procesuales

Entonces, jcdmo podemos comprender el significado de la pérdida/muerte para cada madre,
padre y sus familias, sin recurrir a definiciones deterministas? Charmaz y Milligan’ sostienen que
el duelo no reside en el individuo, mds bien surge de las relaciones, el apego, expectativas so-
ciales y obligaciones.

Esta definicién!? es sugerente, localiza el duelo en las dindmicas sociales y en las relaciones, y en
el caso del duelo perinatal nos plantea cuestiones importantes: jcémo se forman estas relacio-
nes entre una entidad que existe dentro del cuerpo de su madre y el mundo exterior? ;Qué
expectativas y obligaciones sociales forman las identidades de madres y padres durante el em-
barazo?
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Para una madre o padre cuyo bebé haya muerto durante el embarazo las respuestas a esas
preguntas no son muy complicadas, pero para el resto de la sociedad si lo son, incluso para
madres y padres que tienen hijo/as muy jévenes. Entonces, a modo de comprender la natura-
leza de esas relaciones, y los vinculos implicados, estd seccién se exponen los mecanismos den-
tro de los cudles se inscriben las prdcticas sociales que construyen madres, padres y hijo/as du-
rante el embarazo (o incluso antes). Contempla las prdcticas discursivas relacionadas con la
retdrica de los encuentros médicas, las prdécticas asociadas con las responsabilidades para el
cuidado del embarazo, el impacto de las imagenes tecnocientificas como las ecografias y ritua-
les sociales, como nombrar, y précticas de consumo, el mundo socio-material.

Antes de proceder, es importante aclarar que no es la intencién del texto disminuir la expe-
riencia vivida, de hecho es vital prestar atencién a la manera individual de asimilar las dindmi-
cas socioculturales que se destacan mds adelante. También, la historia familiar y el contexto
particular de cada madre/padre en relacién al embarazo/bebé es de gran envergadura a la
hora de prestar atencién o apoyo; no hay que caer en generalidades. Por ejemplo, se precisa
saber si la madre es primeriza o si ya tiene hijos, si ya ha tenido una pérdida anterior o incluso
varias, si llevaba mucho tiempo intentando concebir, si habia concebido mediante FIV, si el em-
barazo ha sido de alto riesgo, si su edad significa que serd dificil concebir en el futuro, por
nombrar unos pocos aspectos. Son muchas caracteristicas particulares que pueden influir en la
relacién, pero a la vez ninguna necesariamente lo condiciona; mds bien son puntos de partida
para conversar y escuchar.

Respecto a prdcticas socio-culturales, es evidente que la sociedad (y la biologia por supuesto)
nos guia fuertemente hacia la maternidad y paternidad'®’, Cuando una pareja decide empren-
der en un proyecto de vida en comudn muchas veces, aunque no siempre, uno de los objetivos
es tener hijos, y la formulacién de un futuro imaginario, lo cual implica ciertos planes y cambios.
El camino hacia la concepcidn no es para todos sencillo, la infertilidad por ejemplo, puede signi-
ficar pasar muchos afios y dinero intentando quedarse embarazado, lo cual conlleva una inver-
sién emocional muy potente.

Una vez embarazada son varias dindmicas sociales que se desencadenan para desarrollar las
identidades de la madre, su pareja y el bebé. Primero, durante interacciones con profesionales
sanitarios y en la literatura sobre el embarazo (folletos, libros, catdlogos) es habitual que se
usen signos como madre, padre y bebé®. Como veremos, estas identidades no son banales,
son una manera de empezar los procesos de socializacién, y acarrean ciertas expectativas so-
ciales.

George & Mitchell®, entre muchos otros autores, afirman que la cultura occidental configura el
embarazo en base a ideales modernos como la planificacién, racionalidad, control y légica.
Con esto se hace referencia a la potente influencia de la biomedicina en el control del embara-
zo y disminucién del riesgo. Es cierto que la biomedicina ha conseguido bajar la cifra de morta-
lidad perinatal desde alrededor de 80 en cada 1.000 en menos de cien afios” a 2-5 en cada
1.000 en la mayoria de paises de renta alta, pero este hecho no ha sido sin consecuencia cultu-
rales.
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Ha actuado para reconfigurar gran parte de la relacién de la madre embarazada con su bebé
y la sociedad. En los encuentros médicos, en la literatura, y el entorno social se enfatizan las
responsabilidades individuales de la madre respecto a los riesgos hacia el embarazo. Implica
manifestar cambios en cuanto a la dieta, comportamiento fisico, tomar los suplementos correc-
tos, informarse sobre todo tipo de riesgo, etc. Aparte de animar a una intensa inversién fisica y
emocional en el embarazo, se hace que el mismo sea cada vez mds publico. La sociedad define
lo que son buenas y malas madres por su manera de relacionarse con el embarazo y su bebé
y son juzgadas en base a su comportamiento. De hecho, muchas mujeres resienten este tipo
de control, y reivindican sentirse invadidas y vigiladas™.

No es el objetivo del presente escrito denunciar las hazafias de la biomedicina ni mucho me-
nos, sino destacar cédmo su éxito ha creado una situacién que por una parte actia para cons-
truir identidades, y por otra, crea la falsa impresién que una vez pasado el primer trimestre,
este sistema de control, vigilancia y tecnologia puede garantizar un final feliz del embarazo™™.
Esta circunstancia tiene dos implicaciones importantes para las madres cuyo bebé muere du-
rante el embarazo. Primero, el shock suele ser tan fuerte, que crea una situacién de conmocidn
completa que puede implicar efectos psicolégicos traumdticos. Segundo, muchas madres, sue-
len sentirse muy culpables de haber hecho algo mal o alguna cosa incorrecta que haya provo-
cado la muerte®.

Si la biomedicina implica a las madres, y en cierto grado sus parejas, jcémo influye en esta su-
puesta vida social del bebé no-nato, a la que hago referencia en el titulo? Aunque son varias
maneras y dindmicas®, aquf nos detenemos solamente en las ecogrdfias, las representaciones
tecnocientificas del bebé.

Por un lado estas imdagenes hacen que el bebé sea publicamente visible mucho antes de que la
madre empiece a sentir sus movimientos™. Por otro, hacia la mitad del embarazo, es habitual
enterarse del sexo del bebé mediante una ecografiq, al igual que una serie de indicadores pre-
dictivos de la salud. Las imdgenes 4D son muy parecidas a una fotografia en cuanto al detalle
y es posible ver los rasgos del bebé, e incluso interpretar a cudl de los padres o otros miem-
bros de la familia puede parecerse.

Si bien este hecho reduce en parte el misterio del embarazo, permite otro tipo de vinculo con
el padre/pareja y el entorno social y es evidente que la sociedad ya dota a estos bebés rituales
acorde con una persona, por ejemplo de darles un nombre. Estas imé&genes se exponen en si-
tios publicos, en la puerta del frigorifico de la casa, en la pantalla del ordenador en la oficing,
en internet y incluso se mandan en formato de tarjetas de presentacién. Se hacen copias y se
las entrega a miembros de la familia. Las ecografias también se han convertido en una forma
de consumo, muchas veces se hacen aunque no sean necesarias, y quede claro que el consumo
es una via en la que nos expresamos como personas Yy individuos®. Por ejemplo, es comin que
vayan otros miembros de la familia junto con la madre y padre, lo cual se convierte la prdctica
de la ecogrdfia en un evento social y incluso el primer retrato familiar.

Mediante la tecnologia una futura identidad se manifiesta en el presente, y lo previamente ex-
perimentado Unicamente por la madre a través de su cuerpo se hace publicamente visible®.
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Mediante estos datos, imdgenes y observaciones de su comportamiento in Utero, el/la bebé se
exterioriza de una forma mds individualizada y particular.

Més alld de la materialidad de la ecogrdfiq, tal vez los cambios mds grandes en el entorno so-
cial durante el embarazo se hacen evidentes en otros aspectos del mundo material y en las
prdacticas de consumo. Clarke" estudiaba la manera en que madres y padres en Londres desa-
rrollaron su identidad a través de compras relacionadas con el embarazo y el bebé. En mis
propias investigaciones encuentro consonancia con las précticas de madres y padres Espafioles
quienes contardn de haber comprado la cunq, el carrito, ropa, un coche nuevo, de haber deco-
rado la habitacién, e incluso mudarse de piso, entre muchos otros ejemplos de cambios en el
mundo socio-material.

La compra de estos bienes significa no solamente hacer inversiones emocionales, también so-
ciales en el sentido de que elegir un tipo de carrito sobre otro, por dar un ejemplo, implica co-
municar qué tipo de madre/padre eres, que sea lo mds moderno, mds prdéctico, mds seguro o
nuevo o de segunda mano. Asimismo, el bebé, ain en el (tero, es el centro de toda una eco-
nomia social de regalos, ropa y juguetes nuevos y de segunda mano, heredado de primos e
hijos de amigos, y contribuciones econémicas por parte de abuelos, etc.

La intencidn no es criticar las prdcticas de consumo ni juzgarlas, es simplemente reconocer que
vivimos en un mundo donde prima el consumo y que las personas actian a través de los obje-
tos, y mediante ellos se establecen identidades y relaciones. Por tanto, las compras no son ba-
nales. El fuerte significado de estos objetos se hace muy evidente en entrevistas con madres y
padres cuando hablan de tener que decidir que hacer con ellos cuando el bebé ha muerto an-
tes de llegar a usarlos. Son decisiones complejas y cada objeto viene envuelto en diversos signi-
ficados ligado al pasado, su identidad y la del bebé, ademds de potencialidades para el futu-
rotd!,

Conclusién

Enfoques esencialistas, tales como los hechas en base a creencias religiosas o morales, la bio-
medicing, y la ley suelen designar puntos especificos en el tiempo cuando el embridn, feto o
bebé sea una cosa o otra. Pero esta forma de entender el significado del bebé y el embarazo
no tiene mucho que ver con la experiencia vivida de la madre y su pareja.

Como hemos visto, més alld del cambio corporal que una mujer experimente, lo que en si
mismo es profundamente importante e irreversible, vemos que los bebés (o fetos), incluso
cuando son nada mds que unas células o antes de la concepcién, pueden tener un fuerte im-
pacto en su red social, hecho que les adapta en términos materiales y emocionales. Si acepta-
mos esta visién de la personalidad™ como promulgada en respuestas individuales, comunitarias
e institucionales®, entonces es evidente que la personadlidad y la paternidad/maternidad son
producidos mediante la accién social y la retérica” mucho antes del nacimiento.

La idea que todos estos cambios se hacen en preparacién para algo que estd por llegar, o en
un futuro imaginado pero no real, obvia la experiencia vivida y corporal, el desarrollo de iden-
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tidades y la socializacién mediante una serie de practicas sociales™ dentro de contextos e histo-
rias particulares. En nuestra sociedad el enfoque hegemdnico en narrativas lineales que acaban
con la felicidad significa que prestamos poca atencién a experiencias marginales, la muerte o
por ejemplo, no tener sentimientos positivos frente al hecho de estar embarazada.

Las consecuencias de negar estos hechos y procesos tras la muerte, los intentos de recular so-
cialmente y obviar los impactos y significados del embarazo, son tal vez unas de las cosas mds
crueles que una madre y padre en duelo podrian experimentar. Escuchar a su hijo llamado fe-
to, por ejemplo, cuando antes ha sido un bebé, como si fuera nada mds que una entidad fisicq,
la muerte un percance inconveniente en el vigje hacia la felicidad y la maternidad/paternidad.

Obviar categorias deterministas y abogar por la adaptacién de interpretaciones procesuales o
relacionales® abre de posibilidad de considerar cada caso en su contexto social, en base a los
factores que se han destacado. Por tanto, una mujer podria sentir la pérdida de un bebé en el
primer trimestre como un dlivio, aunque esto no signifique que no es importante; para otra se
podria vivir como la muerte de un hijo, o cualquier otro punto intermedio.

Para contestar a la pregunta ;Qué se ha perdido? La respuesta es, efectivamente, que hay que
preguntar a cada mujer y tratar cada caso de forma distinta, implica que una de las primeras
tareas de los profesionales y el entorno social es escuchar.

Notas

[l Aunque varia entre 20-24 semanas dependiendo del pais.

I Se sigue estudiando este tema, pero la mayorfa de los estudios formativos y importantes se
hicieron entre los afios 80s y 90s.

[ La naturdleza social del duelo es algo que adquiere cada vez més importancia, incluso den-
tro de la psicologia®.

I'La manera en que la identidad social de las mujeres ha estado muy ligado a la maternidad,
por parte de la sociedad patriarcal, es un tema de mucho interés y muy relevante a este texto,
pero también es complejo y merecedor de una exposicién mds extensa. Por tanto, espero que
el lector me permita tratarlo muy por encima.

] E| tabd de la muerte perinatal estd relacionado con factores mucho mas elaborados que el
éxito de la biomedicina. Como he comentado mds arriba, creencias religiosas, paternalismo, y
su ausencia en las producciones de la cultura popular, también estdn implicadas. Por otra par-
te, la biomedicina sigue haciendo fuertes inversiones encomiables para bajar la mortalidad pe-
rinatal (véase el texto de Jillian Cassidy en esta misma seccién).

1 Conocer el sexo del bebé con andlisis de sangre a los tres meses, seria un ejemplo. También
los tratamientos médicos individualizados que proveen pautas que se asocian con la personali-
dad del bebé, ademds de que las madres/padres construyen la personalidad de su bebé mucho
antes del nacimiento™.

9] |os objetos y el duelo es el tema principal de mi tesis doctoral, provee una manera alternati-
va de explorar el proceso de duelo y la manera en que los afectados dan significado a la
muerte.

"] Personhood en ingles, cominmente traducido como personalidad o tener calidad de perso-
na
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' Aunque destaco précticas sociales modernas esto quiere decir que las mujeres de los afios
40, 50 o 60 no sufrieron por las pérdidas de embarazos o muertes perinatales, como bien han
mostrado Rosanne Cecil” y O’Leary & Warland®, solamente que las circunstancias sociales
eran distintas, al menos parcialmente.
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GENTE - En sus palabras

Noelia S4nchez

Asociacién Cor-a-cor

Soy Trabajadora Social, Doula especializada en Duelo gestacional y neonatal y Terapeuta
Gestalt en formacién. Tras el nacimiento sin vida de mi primera hija, Cora, en 2011, sentf el
enorme impulso de sanar mi dolor para poder devolverlo, posteriormente, en forma de amor
a los padres y madres que vivian con la ausencia de sus pequefios. En 2013 creé Cor a Cor, un
proyecto que ofrece soporte emocional a familias que vieron truncado su futuro al morir el
bebé que esperaban, a la vez que contribuye a la visibilizacién del duelo por los bebés que to-
caron la muerte sin casi respirar la vida.

Perder a un hijo en la etapa prenatal es un hecho devastador que desencadena un duelo poco
reconocido socialmente. Sentirse arropado durante este proceso facilita una mejor elaboracién
del duelo y encamina hacia una posible nueva maternidad (y paternidad) mds serena y confia-
da. Es por eso que creo plenamente que un dolor acompafiado duele menos. Trabajo con el
corazdn en la mano y con la firme esperanza de que llegard el dia en el que podamos hablar
de muerte gestacional y neonatal con total naturalidad.

Ofrezco formacién, charlas, talleres, orientacién y grupos de soporte dirigidos a todas aquellas
personas que, habiendo sufrido la muerte de un hijo o no, deseen profundizar en el conoci-
miento de este peculiar duelo asi como trascender y descubrir cémo convertir el dolor en
amor.

Pagina web: Cor-a-cor
Correo electrdnico: noelia@coracor.es

Maria Llavoré Fdbregas

Matrona, Hospital Sant Pau de Barcelona

Soy matrona de profesién, antropdloga de formacién y madre de vocacién. Trabajo en sala de
partos del Hospital Sant Pau de Barcelona. Estoy vinculada a la docenciq, la investigacién y
siempre he tenido especial interés por la bioética y los procesos de salud que producen sufri-
miento a las personas.
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Empecé a interesarme por el duelo perinatal y sus repercusiones a raiz del caso de una madre
que sufrié un aborto en casq, ella ya habia perdido un hijo durante otro embarazo al que no
vio, y me explicaba la necesidad que tenia de poner cara a ese bebé. Aunque en mi servicio ya
entonces ddbamos facilidades para que las familias vieran a sus bebés fallecidos a término, no
haciamos lo mismo con los que interrumpian legalmente el embarazo por enfermedad grave o
las que tenian abortos espontdneos.

Después de entender la importancia que tiene para las familias el acompafiamiento profesional
y el poder poner cara y despedirse de esos seres tan queridos, empezé mi lucha para cambiar
los protocolos y actualizar los cuidados hacia esas familias que sufren tanto y con las que he
compartido largas charlas aprendiendo de ellas.

No fue fdcil, pero en 10 afios hemos actualizado el protocolo de atencién al duelo perinatal
dos veces y seguimos aprendiendo y avanzando. Hemos conseguido tener una psicédloga ex-
perta en el servicio que hace seguimiento de las parejas, asi como una obstetra especializada.
A todas las parejas les facilitamos ver a sus bebés independientemente de las semanas de ges-
tacién de forma respetuosa. Ofrecemos formacién a todo el servicio anualmente.

Creo que el principal problema que tenemos los profesionales ante el duelo, es la falta de he-
rramientas ante la muerte, no como profesionales sino como sociedad, y el duelo perinatal nos
pone frente a una situacién de conflicto personal que no sabemos manejar. Cuando damos
formacién y herramientas, el miedo desaparece y la calidad de los cuidados mejora significati-
vamente facilitando a padres y madres que puedan hacer un duelo sano.

Ante la situacién de pérdida de un bebé, los padres no pueden asumir y gestionar toda la in-
formacién debido al estrés que sufren. Hace un afo, un equipo de profesionales (pediatra, gi-
necdloga, trabajadora social, enfermera, psicélogas y una matrona de diferentes hospitales pu-
blicos de Barcelona) redactamos las Guias de Duelo perinatal y cuidados paliativos para pa-
dres y familiares de la Generdlitat de Catalunya. En ellas se puede encontrar la informacién
bdsica que las familias deben saber ante la pérdida perinatal de su hijo, asi como para profe-
sionales que se inicien en estos procesos.

Os animo a liderar los cambios como padres, como profesionales o como sociedad. Los resul-
tados son de gran impacto.

Enlaces para acceder a las guias:

Guia de acompafiamiento al duelo perinatal
Cuidados padliativos perinatales
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Cheli Blasco

Circulo de Familias en Duelo

El Circulo de Familias en Duelo es un grupo de apoyo mutuo en Madrid. Nace de lo aprendido
en Umamanita, de la riqueza de compartir en grupo. Nos une el deseo de crear un espacio
donde compartir nuestro dolor, donde hablar sobre las vidas y muertes de nuestros bebés, es-
cuchando agradecidos lo que comparten otras familias.

En su esenciq, uno de los objetivos principales del Circulo de Duelo es facilitar este espacio de
encuentro, donde compartimos nuestro sentir en el camino de duelo y sanacién, facilitando
también nuevas amistades, nuevos compaferismos con carifio.

El otro pilar fundamental del Circulo, fuente de gran motivacién personal, es acercarnos a las y
los profesionales de la salud. Entablar un didlogo con quienes nos atienden el parto, quienes
nos informan de la muerte de nuestro hijo, quienes nos reciben en consulta, quienes son las y
los testigos de esta efimera maternidad y paternidad. Es esencial fomentar un didlogo empdti-
co y respetuoso con nuestras matronas, gines, enfermeras y auxiliares, con las psicélogas y to-
das las personas que nos cuidan, porque el trato que recibimos de ellos, la forma en la que nos
atienden, es inmensamente importante en nuestra vida, en la muerte y nacimientos de nuestras
hijas.

Desde el Circulo de Duelo queremos poder conversar con todo el personal sanitario que le
apetezca hablar con nosotras. Estamos disponibles para una charla informal, para compartir
ideas sobre nuevos protocolos de atencién a la muerte perinatal, para hablar con el personal
de planta y paritorio. Pretendemos ser un recurso para los sanitarios en este momento tan im-
portante, donde surgen cada vez mds protocolos especificos a la atencién al parto con muerte
perinatal, donde cada vez mds personas quieren formarse, quieren escuchar cémo lo vivimos
las mujeres, qué necesitamos en nuestros partos cuando nuestro bebé ha muerto, quieren es-
cuchar a las mamds y papds que han sostenido por Unica vez a su hija recién nacida en la
UCIN, en el momento de su muerte, que quieren saber cémo facilitarnos ese dltimo abrazo al
morir. Cada vez son mdés las y los profesionales que se toman el tiempo y el trabajo de escu-
char cédmo necesitamos ser atendidas. Estamos disponibles para eso, y profundamente agrade-
cidas de la oportunidad de hablar con vosotras y vosotros.

Pagina Facebook
Correo electrdnico: circuloduelo@gmail.com
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Sara Furtado

Enfermera, Unidad Maternal, Hospital Virgen del Camino, Navarra e Investigadora predocto-
ral, Departamento Ciencias de la Salud UPNA.

Mi interés hacia el tema de las pérdidas gestacionales y perinatales surgié cuando mi hermana
mayor perdié a su bebé a los 8 meses de embarazo en junio de 2006, hace ya 11 afios. Yo es-
taba a punto de diplomarme como enfermeraq, y esta pérdida fue devastadora para ella y para
toda la familia @ modo de onda expansiva. Pude vivir muy de cerca las situaciones a las que se
enfrentd mi hermana tras la pérdida de su bebé, y pude sentir lo solos y perdidos que nos sen-
timos entonces, con pocos recursos a los que acudir, y sin la ayuda de alguien que nos pudiera
guiar en este duelo tan complejo y desautorizado.

Ese mismo afio empecé un estudio de investigacién en el que se me ofrecié un tema a elegir, y
comencé con este tema para mi desconocido entonces, sobre el duelo perinatal de mujeres
que pierden a sus bebés en el embarazo. Desde entonces, he visto pasar por esta dificil situa-
cién a otras de mis hermanas y amigas. Actualmente, estoy acabando la tesis doctoral centra-
da en las vivencias y experiencias de las mujeres que sufren pérdidas perinatales, y el andlisis
del duelo que se produce como consecuencia de la pérdida.

Desde hace 3 afios, trabgjo como enfermera en la segunda unidad maternal del Complejo
Hospitalario de Navarra-B, a la que acuden para ingresar mujeres que pierden al bebé en
cualquier etapa del embarazo. Considero que poco a poco vamos proporcionando un mejor
cuidado a las mujeres que pierden a su bebé, y somos mds conscientes de lo importante que es
formarnos y aprender a cémo proporcionar un cuidado de calidad.

Ahora damos informacién sobre el proceso y tratamos de responder a preguntas y dudas, te-
ner informacién ayuda a tranquilizar; ofertamos la opcién de ver y estar con su bebé tras el
parto, lo que les ayuda a ser conscientes de la realidad de la pérdida, ademds de permitirles
tiempo para una despedida; y ayudamos a las familias que quieren a crear objetos de recuer-
do y fotos del bebé De esta manera tratamos de acompafiar estando presentes en lo que las
mujeres y familias necesitan a lo largo de este duro proceso.

Actualmente, se han elaborado en la unidad de partos unas guias de acompafiamiento en el
parto de mujeres que sufren pérdidas perinatales, y el Departamento de docencia del Comple-
jo Hospitalario de Navarra-B ha organizado unas jornadas el 21 de junio para formacién de
profesionales sanitarios en el cuidado y acompafiamiento en el duelo perinatal.

A pesar de esto, hay cosas que se pueden mejorar y aprender, por ejemplo una mayor forma-
cién sobre cuidado emocional para los profesionales sanitarios que tratamos con pacientes en
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duelo perinatal, ya que la carga emocional que supone el cuidado de éstas pacientes, nos en-
frenta a nuestros propios miedos y dolor, y carecemos de medios y estrategias para actuar y
protegernos.

Correo electrénico: sarafurtadoeraso@hotmail.com

PUBLICACIONES/ BIBLIOGRAFIAS

Bibliografia sobre el duelo perinatal

Nuestro investigador Paul Cassidy ha elaborado una compilacién de 114 articulos, libros y otras
publicaciones de interés, organizadas por secciones: el duelo perinatal; cultura material y el
duelo; duelo en casos de muerte tras una anomalia fetal; dindmicas de pareja; la experiencia
de la pareja; la experiencia de los hermanos y las hermanas; perspectivas multiculturales; apo-
yo social; y el préximo embarazo.

Los articulos, disponibles gratuitamente online, estdn identificados en azul: el titulo contiene el
hipervinculo, al pinchar en él te llevard a la pagina web donde se puede descargar. Si crees que
la bibliografia carece de un articulo o publicacién importante puedes escribir un email a Paul
(paulcassidy@umamanita.es).

Puedes acceder a la bibliografia en formato pdf en este enlace:
Bibliografia Umamanita - El duelo tras la muerte intrauterina o perinatal

Aprendizajes Claves: Jornadas de Umamanita - La
Muerte y El Duelo Perinatal

A modo de recopilar los aprendizajes claves de las jornadas de Umamanita que tuvieron lugar
en Barcelona los dias 25 y 26 de febrero presentamos un resumen de cada ponencia, mesa
redonda y taller. El documento trata la mayoria de los tema importantes en la atencién sanita-
ria (comprensiones del duelo, el diagndstico, el parto, contacto postmortem y creacién de
memorias fisicas y fotografias, estudios de patologia y autopsia, la disposicidn de cuerpo),
ademds de la perspectiva de los profesionales, obstéculos de interaccién con pacientes y el
desarrollo de buenas prdcticas y protocolos.

Puedes acceder al documento en formato pdf en este enlace:
Resumen y Aprendizajes Claves - Jornadas Umamanita 2017
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Recuerdos Dulces de un Adids, un cuento para nifios
por Lourdes Garcia Puig

Escrito por Lourdes Garcia Puig, tras la muerte de su hija
Arlet, gemela de Elba, Recuerdos Dulces de un Adids (pu-
blicado por Xadol Bressols) es un cuento que refleja el
duelo de Ivet, su hija mayor de 13 afios, y las experiencias
de Lourdes y su marido al explicar que Arlet habia muer-
to. llustrado en colores brillantes y alegres por Conxi Puig
Ballé, el libro abordar el tema de la muerte y aporta re-
cursos para contar la noticia de la muerte de un her-
mano/a durante el embarazo a un nifio/a de una manera
sensible y con amor y carifio. De momento, el libro solo
se ha publicado en Cataldn y estd disponible en las biblio-
tecas de la provincia de Girona o se puede descargar

gratis en el siguiente enlace: Recuerdos Dulces de un Adids. A parte de ser un recurso fantdstico
para madres y padres es muy recomendable que los profesionales sanitarios lo impriman para
tenerlo disponible en las unidades de maternidad o en sus consultas.

AGENDA

12-15 de julio, Lisboa: 11° Conferencia internacional sobre el duelo

en la sociedad contempordnea
Estd conferencia internacional se celebra cada tres afios para fomentar la colaboracién
internacional y multidisciplinaria en la practica investigativa, clinica y comunitaria con el
objetivo de promocionar la buena muerte y duelo.

Para saber mds sobre la conferencia visita su pagina web.

13 de agosto, Huesca: Il Jornadas los colores de la maternidad/ pa-

ternidad en Anzdniego
Organizado por Laura Pueyo (Terapeuta pedidtrica) y Miguel Santiso (enfermero en Sa-
lud Mental), son las segundas jornadas que se realizardn en Anzdniego (Huesca) dedica-
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das a la sensibilizacién sobre el embarazo consciente, nacimiento respetuoso y acompa-
fiamiento del duelo gestacional y perinatal. Entre otros presentan: Cheli Blasco (Circulo
de Familias en Duelo), Manuela Contreras (Red El Hueco en mi Vientre) y Amaya Aznar
(Madre y miembro de Brisas de Mariposa).

Correo electrdnico: lamiradadelluna@gmail.com

22-24 de sept., Cork, Irlanda: Conferencia anual de la Alianza Inter-

nacional de Stillbirth
La conferencia internacional de ISA esa uno de los eventos anuales mds importantes en
el dmbito de la muerte perinatal. Liderado por profesionales sanitarios e investigadores
de referencia, la conferencia abarca una amplia variedad de temas desde la mortalidad y
prevencién hasta la atencidn sanitaria y el duelo. Con una mezcla de ponentes invitados y
presentacién de abstracts el programa estd repleto de sesiones plenarias, breakouts y ta-
lleres.

Para saber mds sobre la conferencia visita su pagina web.

7 de octubre, Parque Juan Carlos |, Madrid: El Dia de Recuerdo

El dia del recuerdo es un dia organizado cada afio por Umamanita para todas las perso-
nas afectadas por la muerte de un bebé, sean madres, padres, hermanos, abuelos, tios,
amigos o profesionales sanitarios. La propuesta del comité de madres y padres para este
afio estd llena de actividades y mucho carifio; un Dia del Recuerdo en Familia. Empezara
por la mafiana con actividades tales como: charlas, reunién de grupo, lecturas, entre
otras, y a la hora de comer habrd un picnic comunitario. Por la tarde, y acompafiada por
musica, se hard una ceremonia de luz alrededor del arbol que plantaron hace dos afios y
se invitard a todos a nombrar a su/sus bebé(s). Habrd actividades y juegos para los mds
pequefos. Durante el verano se irdn publicando en la web de Umamanita y las redes so-
ciales mdas detalles sobre las actividades y los horarios. Para més informacién contactar
con la coordinadora del evento Tania Portillo.

Correo electrénico: gap_zaragoza@umamanita.es

14 de octubre, Valladolid: Il Encuentro de la Red El Hueco de mi
Vientre

Tras su excelente y emotiva primera jornada en Madrid el afio pasado, El Hueco en mi
Vientre se traslada a Valladolid para el encuentro de este afio. Con una mezcla de po-
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nencias Y mesas redondas el encuentro se centrard en temas como: los cuidados paliati-
vos perinatales (experiencia en ltalia La Quercia Millenaria); Sindrome de Down- Dar la
noticia: primer acto terapéutico (Jesus Flérez); Experiencia de la pareja: del hueco solita-
rio al hueco solidario (padres de la Red); La experiencia de los hermanos; La realidad de
la muerte perinatal en Espafia y la atencién sanitaria. Resultados encuesta Umamanita
(Paul Cassidy); Experiencia de investigacién-accién en Montilla (Sonia Pastor Montero).

P&gina web: Red El Hueco de Mi Vientre
Correo electrénico: redelhuecodemivientre@gmail.com

LLAMADAS POR ARTICULOS

Convocatorias y llamamientos para articulos académicos

Solicitud de articulos edicién especial sobre el periodo postparto
La revista Sexual & Reproductive Healthcare convoca a la presentacién de manuscritos
originales en las dreas de salud y bienestar en el postparto. Los/las autores/as interesa-
dos/as deben presentar sus articulos con fecha limite del 15 de septiembre de 2017.

Para mdés informacién pincha: aqui

CONTRIBUIR/ SUGERIR

Te gustaria colaborar con MDP como autor en la seccién de ARTICULOS? Nos interesa con-
tenido relacionado con los siguientes temas:

La atencidén sanitaria: perspectivas generales sobre la atencién sanitaria; la atencién
enfocada en el apoyo al duelo (apoyo emocional y social en el hospital, contacto post-
mortem, guardando objetos/recuerdos y fotografia, la disposicién del cuerpo) ; aspectos
clinicos (diagndstico, el parto, patologia, sedantes, etc.); la atencién y el sequimiento des-
pués del alta; las experiencias de los profesionales, etc.

El duelo gestacional y neonatal (comprensiones del duelo perinatal; duelo en casos

de muerte tras una anomalia fetal; dindmicas de parejq; la experiencia de la pareja; la
experiencia de los hermanos y las hermanas y otros familiares; perspectivas multicultura-
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les; la dindmica social y el apoyo social; el funcionamiento de grupos de apoyo; el préxi-
mo embarazo).

Para participar como colaborador en la seccién ARTICULOS, el texto enviado deberd
tener una extensién de entre 800 y 2500 palabras. Asi mismo, es necesario que el contenido
sea apoyado por la evidencia cientffica, investigacién original o experiencias de reflexién per-
sonal (sostenible en cuanto a la evidencia cientifica, donde sea posible).

Si estds interesado/q, envianos un resumen de tu propuesta (max. 200 palabras) al correo
electrdénico: investigacidn@umamanita.es

iTe gustaria hacer una sugerencia para el contenido del los préximos ndmeros? Escribenos
a: investigacién@umamanita.es

Redes sociales

- Siguenos en: Facebook, Twitter o visita nuestra pagina web: www.umamanita.es

Altas y bajas en la lista de difusidn

- Si adn no estds en nuestra lista de difusién o si quieres actualizar tus datos, pincha aqui y re-
llena el formulario: Lista de Contactos para Profesionales e Investigadores

- Si quieres darte de baja de la lista de difusién, madndanos un correo electrénico a investiga-
cion@umamanita.es, escribe ‘baja lista’ en el asunto, prometemos hacerlo inmediatamente.
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