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NOTICIAS

Cuidar y Cuidarse

Reportaje de la Conferencia Internacional de ISA

Jillian Cassidy
Presidente Umamanita y miembro de la junta del International Stillbirth Alliance
Correo electrdnico: jillian@umamanita.es

El pasado 25 y 26 de Septiembre asisti a la conferencia ISA Cork 2017 como presidenta de
Umamanita y como miembro de la junta directiva del International Stillbirth Alliance (ISA). Este
afio tuve especial interés en la conferencia por varios motivos. Principalmente, para trabajar en
la prevencién de la muerte perinatal, en la mejora de su atencién sanitaria y conseguir cam-
bios, como por ejemplo incluir la muerte intrauterina en las estrategias globales. Pero también
estuve allf para construir los cimientos de un exitoso ISA 2019 ya que Umamanita ha sido ele-
gida para acoger la conferencia que tendrd lugar en Madrid.

ISA 2017 se celebrd en la Universidad de Cork siendo la conferencia mds grande hasta la fecha
con 390 asistentes de un total de 26 paises. Como era de esperar fue fascinante ver a tantas
personas juntas compartiendo una pasién: la prevencién de la muerte perinatal y sus cuidados.
Tuve la suerte y el placer de poder compartir debates, ideas y mesa con algunos de los exper-
tos en este tema.

Hubo mds de 50 presentaciones orales y 150 resimenes expuestos en formato poster, aqui se
pueden leer algunas presentaciones y todos los resimenes. Entre ellos, Paul Cassidy presentd
algunos resultados de la encuesta de Umamanita, destacando la importancia de la provisién
de buena informacién, de la escucha y del trabgjo en equipo de médicos y enferme-
ras/matronas, los cuales son los principales componentes para una atencién de calidad enfoca-
da en la autonomia en la toma de decisiones (véase la seccién de PUBLICACIONES para mds
detalles).

A continuacién destaco algunos de los talleres, presentaciones y posters que para mi fueron los
mds relevantes por su importancia de cara a nuestro trabajo en Espafa.

La muerte intrauterina es un asunto global de derechos humanos

La presentacién de Susanna Leisher, miembro de la junta de ISA y madre de Wilder que murié

antes de nacer, fue una de las presentaciones que mds me llegd. Afirmé que una tasa de mor-
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talidad alta y no equitativa es una violacién de los derechos humanos pero las agencias de los
derechos humanos no estdn haciendo lo suficiente. Prosiguié explicando cémo la OMS vy las
Naciones Unidas no estdn cumpliendo con sus estrategias y destacé el escaso uso de la pala-
bra Stillbirth en sus estrategias globales cuando, sin embargo, reconocen que la muerte intra-
uterina del 3r trimestre es una epidemia que se cobra 2,6 millones de vidas al afio, la mayoria
siendo prevenibles', y que existe una conexién muy estrecha entre stillbirth, muertes neonata-
les precoces y muertes maternales.

La importancia de la colaboracién entre profesionales y familias

La presencia de las madres, padres y familias en las conferencias de ISA es fundamental, forma
parte de su visidn como organizacién y nace del concepto de “/Nada para nosotros, sin noso-
tros”. De este modo en la programacién habia varias ponencias y actividades realizadas por
madres o padres y las organizaciones de apoyo al duelo perinatal de Irlanda; como por ejem-
plo, la exposicién Amulet, una instalacién titulada “la habitacién tranquila” y la ceremonia del
recuerdo. Ademds, hubo un taller vivencial muy potente “Explorando la experiencia de la pér-
dida”, donde se usaba el dibujo como herramienta de expresién.

IMPROVE - Mejorando los resultados de la mortalidad perinatal mediante educacién

El viernes participé en IMPROVE, un taller impartido por profesionales expertos del mundo de
la medicina materno-fetal y patologia perinatal y estd basado en seis dreas de trabajo muy es-
pecificas. Su objetivo principal es formar al personal sanitario para que puedan aconsejar a
madres y padres sobre |la autopsia perinatal, y para que los/las profesionales sanitarios entien-
dan su importancia desde el punto de vista psicosocial.

Nos presentaron la evidencia cientifica mdés actual acerca del hecho que la autopsia junto con
el examen histoldgico de la placenta y la pruebas genéticas, son “el patrédn de oro” para en-
contrar la causa de la muerte. Implementando un buen protocolo de investigacién, que incluye
el estudio previo del bebé (medidas, fotos) y de la placenta (medidas, observaciones y mues-
tras) por parte del equipo de obstetricia que atiende el parto, se puede descubrir la causa de
muerte en hasta en el 75% de los casos.

Por dltimo, el taller también estuvo enfocado en la importancia de usar un buen sistema de
clasificacién de la muerte y de los procesos de auditoria (reuniones multidisciplinares en las que
hay un mediador gjeno y donde se habla de los cuidados en su totalidad, tanto fisicos como
emocionales), para mejorar la calidad tanto de la atencidn como de la prevencién de la muer-
te.

A titulo personal, como madre de Uma, me ha parecido precioso el trabajo de las/los patdlo-
gos porque me transmitieron mucha delicadeza para con su trabajo.
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El taller es especialmente préctico y creo que podria ser una muy buena aportacién al pro-
grama de la conferencia ISA 2019 Madrid. Se puede leer mds sobre las evidencias cientificas
mds actuales acerca de la autopsia en el texto de Paul Cassidy en la seccién de ARTICULOS.

Dormir en posicién supina - identificando factores de riesgo modificables

El afio pasado, en ISA 2016 Uruguay, asisti a una presentacién acerca de dormir en posicién
supina como factor de riesgo; este afo ha habido un total de 4 presentaciones de Nueva Ze-
landa, Australia y de Gran Bretafia, sobre dormir en posicién supina como factor de riesgo de
muerte intrauterina en embarazos a partir de las 28 semanas. Los estudios de Australia y
Nueva Zelanda reportaron que, aunque el bombeo sanguineo no siempre se ve alterado en
posicién suping, al dormir en esta posicién el diémetro de la vena cava inferior se reduce.
Cuando hay variaciones en el sistema colateral de drenaje sanguineo puede haber una reduc-
cién en el volumen de sangre que el corazén bombea y por tanto una disminucién en la perfu-
sién de la placenta, por ello concluyen que puede influir en la salud del bebé®®?l, En Inglaterra se
vio que el riesgo de muerte intrauterina se duplicé en algunas de las mujeres que reportaron
haber dormido en posicién supina la noche previa a la muerte intrauterina de su bebél™, Re-
comiendan tener cierta delicadeza y apoyo a la hora de presentar esta informacién a las muje-
res, ya que un porcentaje pequefio puede sentir ansiedad sobre el mensaje de no quedarse
dormida en posicién supina.

Cuidar y cuidarse: resiliencia, mindfulness y mds formacién
“En medio de un dia cualquiera, la vida colisiona con la muerte” Bryan Nolan

En varias presentaciones sobre este tema se resaltd la necesidad de investigar mds sobre la
vivencia y el impacto que tiene la muerte de un bebé en el profesional sanitario. Todas coinci-
dieron en que la muerte de un bebé durante el embarazo, parto o al nacer, tiene un impacto
emocional profundo en el equipo sanitario cristalizando en sentimientos de frustracidn, tristezq,
shock, miedo y culpabilidad. En este sentido, es preocupante que solo el 25% de los profesiona-
les sanitarios se sentian capacitados/as para atender a las familias. Destacaron que las situa-
ciones en las que se puede necesitar atender a una familia en duelo son muy variables y hay
que intentar contemplarlas todas dentro de la temdtica de las formaciones que se ofrecen,
ademds, de ofrecerlas mds alld de las unidades de maternidad.

El modelo de “cuidados de los que cuidan” que presentd Lindsey Wimmer, la fundadora de
Star Legacy Foundation, fue innovador: retiros de 24 a 72 horas para apoyar las necesidades
del equipo profesional: autocuidados (yoga, reiki, aromaterapia, masaje etc), formacién (foto-
grafia en casos de muerte perinatal, comprensién y evaluacién de la autopsia perinatal, etc.) y
actividades de brainstorming y team building (sesiones con un panel de madres/padres, entre
otros). Los retiros han sido evaluados muy positivamente por los profesionales, algunos de
ellos/ellas sorprendidos de cémo les ha ayudado en su trabgjo diario.
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El embarazo posterior: Un modelo de cuidados prenatales para embarazos posteriores a
una pérdida

Para la mayoria de mujeres y sus parejas el embarazo(s) que ocurre después de una muerte
gestacional conlleva estrés emocional. La descripcién que dan muchas mujeres es de una
“montafia rusa”, con sentimientos muy mezclados y contradictorios de tristeza y alegria y/o
esperanza y miedo. Un tema que Anna Escudé trata muy bien en la seccién de ARTICULOS
en este ndmero.

Ademds de estas complejidades emocionales y sociales, estd comprobado que la muerte intra-
uterina incrementa los riesgos en el siguiente embarazo. Uno de los problemas que se encuen-
tran estas familias es que los servicios de atencién prenatal no atienden a su necesidades espe-
ciales (fisicas y emocionales). Hubo varias presentaciones de Manchester, Reino Unido, acerca
del Rainbow Clinic, una clinica dedicada especfficamente a atender a familias durante un em-
barazo posterior a una pérdida. El Rainbow Clinic ofrece un andlisis especifico de la placenta
para una identificacién temprana de complicaciones o defectos, ya que a menudo la placenta
fue la causa de la muerte anterior. Cuentan con un equipo médico de un ginecdlogo (el profe-
sor Alexander Haezell) y dos matronas, ademds de una matrona especializada en duelo peri-
natal.

Formacién especffica de fotografia: incrementa la confianza de las/los matronas para ini-
ciar y llevar a cabo la creacién de recuerdos mediante fotografias

Este poster me ha parecido especialmente interesante para nuestro trabajo local. En los Ulti-
mos aflos hemos visto un cambio en las buenas prdcticas en Espafia, es cada vez mds habitual
ofrecer a las familias la posibilidad de ver a su bebé fallecido e incluso que pasen tiempo con él
o ellg; pero sélo un 12% salen del hospital con una fotografial), un porcentaje muy bajo com-
parado con otros paises®., En mi trabajo con profesionales sanitarios, @ menudo veo la dificul-
tad que tienen a la hora de ayudar a las familias a hacer fotos de familia o del bebé. Este mo-
delo de formacién es parecido al modelo que la fotégrafa Norma Grau estd planteando en
algunos hospitales de Catalufia.

La muerte gestacional, perinatal y neonatal es un problema local y global, tiene un impacto en
la familia, en el equipo sanitario y en la comunidad. Tenemos a nuestro alcance muchas estra-
tegias probadas para reducir su tasa y mejorar la experiencia de las familias y de los profesio-
nales.

;Qué nos frena?
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Un Lugar

El Dia de Recuerdo 2017

Sonia Maldonado

Miembro de la junta de Umamanita, Vicepresidenta y co-fundadora de Anhel-Associacién de familias
en duelo del Valles
Correo electrénico: soniamj87 @gmail.com

Un dia de homenaje

El pasado dia 7 de octubre, coincidiendo con el mes internacional de la muerte perinatal, se
celebré en el parque Juan Carlos | de Madrid la novena edicién del Dia del Recuerdo de
Umamanita. Este acto pretende ser un lugar de encuentro para todas las familias, un dia espe-
cial en el que homenajear a sus hijos, nietos, hermanos, sobrinos... y de crear concienciacién
sobre la realidad de la muerte gestacional, perinatal y neonatal. Ademds, el Dia del Recuerdo
de Umamanita es el evento anual de la asociacién para recaudar fondos para poder seguir
trabajando el resto del afio.

Para muchas familias, que acuden de distintas partes de Espafia, es un dia especial en el que
pueden ser los padres de sus hijos fallecidos sin mds, hablar libremente de ellos y rendirles ho-
menaje por sus cortas vidas. Ademds, supone un punto de encuentro para compartir experien-
cias con otras familias que estdn transitando por el mismo camino del duelo y poder aligerar
un poco el peso que supone. Es un espacio intimo, pero a la vez numeroso, donde la alegria de
no sentirse solo y la tristeza por los bebés que ya no estdn, se mezclan para dar paso a lo que
serd un dia intenso y memorable.
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Aquf un padre nos habla del dia del recuerdo:

Te escribo a ti que estds ahi; confuso, tal vez desorientado, o quizds,
completamente perdido.

Te escribo a ti porque tu tienes tus derechos, aungue no se te reconozcan,
porque del dolor también se aprende, lo solos que estamos.

Pero qué suerte que las leyes y los gobiernos nos protegen, nos amparan,
jesperal, en qué estaria pensando, no te asustes cuando sientas que estamos
totalmente olvidados, y que decir de nuestros hijj@s...

Te escribo a ti que te enfrentards al mundo social y laboral en shock, noqueado
por la irrealidad, triste y desolado, cansado, aturdido, sin saber qué decir, sin
saber a quién acudir.

Te escribo a ti para que no te sientas solo, con la piel de gallina y Iégrimas en los
ojos, porque mientras te escribo esto vuelvo a ese lugar que tanto duele y del
qgue nunca uno se olvida.

Te escribo a ti para decirte que si; que somos otros muchos papds como tu, que
por “suerte” y aunque suene terrible y duro hay gente como nosotros, y que nos
reunimos cada afio en Madrid gracias a Umamanita, para celebrar el Dia del
Recuerdo, ese dia donde cada uno de nuestros hjj@s aparte de en nuestros
corazones, tienen su homenaje, su espacio y su lugar en este mundo y que todos
Junt@s, formando un universo de estrellas, iluminan el cielo cuando cae la noche.

Es por todo esto que te escribo a ti, para decirte que no dejes de luchar, que
nuestra voz llegaré muy lejos aunque quieran silenciarnos, pero que si un dia lo
haces, no te preocupes, no pierdas la esperanza, a mi también me ha ocurrido,
es fdcil dejarse caer, vencer, y mds en esta sociedad en la que vivimos y que nos
empuja rdpidamente a pasar de pdgina, solo un humilde consejo, tomate tu
tiempo, te pertenece, cuidate y déjate ayudar...

El que te escribe...

Luis, Papd de Irene Arenas Vega, que nacid sin vida el 13 de Mayo de 2014
y papd de Natalia, nuestra pequefia arcoiris
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Pequefio Miguel, tu vida serd un latido de amor eterno en nuestros corazones.
Yessi, Mama@ de Miguel.

lor unimos nuestras almas y voces para que nunca se apague la luz de nuestras estrellas.
Esther, mamd de Ménica.
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Ruta del recuerdo

Este afio se ha creado un Comité de Padres que han ayudado a organizarlo todo para que el
Dia del Recuerdo fuera posible. Una de las novedades que introdujeron fue la de realizar una
“Ruta del recuerdo” por el parque, con distintas paradas en las que se trataban diferentes as-
pectos de este particular duelo. Se disefiaron unos dorsales para las familias que quisieran par-
ticipar en ellg, y en las paradas, Tania Portillo leia algunos textos y reflexiondbamos sobre ello.
Por ejemplo, una de ellas trataba sobre ese shock inicial cuando nos dan la noticia de la muer-
te, otra sobre los abrazos que tanto echamos en falta a veces. Esta caminata pretende ser con
el tiempo una “Carrera por el duelo”, asf nos lo hizo saber Tania, miembro de la Junta de
Umamanita.

Celebrar dia del recuerdo es como celebrar todos los dias importantes de Chloe. Es un
dia en el que disfrutamos por y para ella. Es encontrar miradas complices en ojos desco-

nocidos de familias con las que nos une el amor eterno por nuestros bebes. Es un dia en
el que las ldgrimas se van transformando desde el desasosiego a la esperanza, del miedo
a la calma, del dolor al amor. Es uno de los dias mds bonitos del afio.

Mayte, Mamd de Chloe

www.umamanita.es 9
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Comida popular

Otra novedad de este afio es que se decidié hacer una comida comunitaria, en la que cada
familia llevara algo preparado de casa para poder compartir con el resto en el parque. Fue
uno de los momentos que las familias mds agradecieron, puesto que supuso un espacio para
poder charlar, conocerse y compartir relajadamente, como una pausa de todas estas emocio-
nes que bailaban en el aire.

Para la tarde se organizaron mdés actividades. Primero, el acto de colgar los banderines de las
familias. Algunos los traian las personas que acudieron al Dia del Recuerdo; otros venian en-
viados por otras familias que este afio no pudieron acudir, y otros son de afios pasados pero
que siguen estando presentes este dia.

Charlas

Se organizaron dos charlas de media hora preparadas por dos miembros de la Junta: Anna
Escudé, que hablé de nuevo embarazo después de la muerte de un hijo, y Patricia Roncallo,
que centré su charla en cdmo hablar con los hermanos del bebé acerca de la muerte. Se cred
un espacio cdlido y cercano, rodeados de los banderines de las familias. Hubo mucha partici-
pacién en estas charlas e incluso mds entrada la tarde algunas familias se acercaron a ellas pa-
ra plantearles sus dudas.

Mientras tanto, las personas que seguian llegando encontraban el recibimiento en las mesas de
informacién que se habian dispuesto para ello. En ella se repartian folletos de la asociacién,
carteles para que las familias pudieran ponerse el nombre si lo deseaban, participaciones para
la rifa del cuento “Brilla tu estrella” y este afio también, se ha repartido el manifiesto impulsado
por Umamanita y al que se han adherido catorce asociaciones mds.

En otras dos mesas se llevaba a cabo la venta de velas y corazones para la posterior ceremo-
nia de luz, y la de camisetas, bolsas y el libro “Historias de amor”. En todas ellas se dispusieron
también unas huchas para la recaudacién de donativos.

Creo que una de las cosas mds hermosas de esa tarde fue ver a las familias acercarse a por su
vela, los hermanos eligiendo corazén y decorandolo después. Las etiquetas que llevaban en la
ropa: “Mamad de Alejandro”, “Abuelo de Lucas”, “Hermana de Chloe”. Palabras que quizd no
puedan decir dia a dia, pero que ese sdbado se sentian totalmente libres de pegdrselas al pe-
cho y lucirlas orgullosos.

Otra novedad este afio ha sido la de organizar actividades para los nifios que acudieran al Dia
del Recuerdo. Entre ellas, la lectura del cuento “Brilla tu estrella”, pintacaras, globos...Esto se
pensd para que los nifios que vinieran también pudieran disfrutar el dia a su maneraq, y a la vez
dar espacio a los padres para que pudieran hacer lo propio. Muchas familias agradecieron la
realizacién de estas actividades, ya que les permitié vivir este dia sin tener que estar tan pen-
dientes de sus otros hijos. Los nifios corrian, saltaban y bailaban, envueltos en la energia que se
respiraba en el parque.
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Oue el dolor de haberos perdido no nos quite la alegria de haberos conocido. Pé siempre.
Tania, Mamdé de José Antonio y Santi

Cheli Blasco nos regalé una lectura de un poema incluido en su libro “Para Luna, de mamd”,
titulado “Cuando pienso en Vos”, momentos antes de proceder al nombramiento y la ceremo-
nia de luz, acompafiada por una melodia de guitarra tocada por Wynn, su pareja y padre de
sus hijos.

Ceremonia de luz

Poco a poco, las familias fueron acercdndose al drbol plantado hace dos afios por la asocia-
cién en memoria de los bebés fallecidos. Jillian leydé el manifiesto (puedes leerlo en la seccién de
articulos de este ndmero o aquf), y después dio paso al nombramiento. Esto consiste en nom-
brar a los bebés uno por uno, en primer lugar aquellos cuyas familias no pudieron acudir y que
fueron nombrados por Jillian Cassidy y Patricia Roncallo. Después, poco a poco, las familias
iban acercdndose al micréfono para decir el nombre de sus bebés. Fue muy emotivo escuchar
tantos nombres, algunos nombrados por sus hermanos y abuelos, otros por sus padres y ma-
dres. Y acto seguido, las familias se acercaban al arbol para colocar su vela encendida. Este
momento fue especialmente emotivo, y muchas familias rompian a llorar después de nombrar
a su bebé, expresando lo que seguramente callan durante el resto del afio. Y alli, con todas las
velas al pie del arbol, los hermanos soplaron plumitas blancas alrededor.
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Para terminar, nos acompafiaron con su mdsica Cheli Blasco, Wynn, Carlos, Sol Berardelli, y
Bea Montiel de “Cantando a mamd”. Cantaron “La nena y su papd” de Mariana Baggio, “Nu-
bes Doradas” de Sol Berardelli, “Nuestro lugar” de Cantando a mamd (disco “Theta”) vy, para

finalizar, “7enia tanto que darte” de Nena Daconte.

Las familias se sentaron en el suelo y cantaban con ellos sus canciones, en perfecta harmonia, y
asi finalizé el Dia del Recuerdo 2017, dejando en el aire la sensacién de unidad, de sororidad,
de compafiia, de amor.

Lee mds sobre Sonia Maldonado en la seccién de GENTE.

El Caso de la Terminacidn del
Embarazo de Paula

Sentencia del Tribunal Superior

Francisca Ferndndez

Abogada especialista en salud sexual y reproductiva y co-fundadora de El Parto es Nuestro
Correo electrdnico: ffguillen.legal@gmail.com

El Servicio Gallego de Salud (SERGAS) ha sido condenado por ocultar a una mujer embaraza-
da que el hijo que gestaba padecia gravisimas malformaciones que incluian un retraso mental
severo (sindrome “cri du chat”) y enviarla a abortar a 600 Km de su domicilio a una clinica pri-
vada insuficientemente preparada. Como consecuencia, a los siete meses de gestacidén su bebé
nacid vivo y fallecié poco después. La madre, de sélo 32 afios, perdié el dtero.

Como ha quedado demostrado durante el proceso los médicos que atendieron a Paula retra-
saron intencionadamente pruebas de diagndstico prenatal que estaban protocolizadas. Una
vez que Paula supo lo que ocurria -gracias a un genetista privado-, la ginecéloga del Servicio
Publico retrasé la autorizacién para la prdéctica del aborto con la excusa de que debian reali-
zarse pruebas diagndsticas adicionales a los padres. Durante el juicio, sin embargo, la perito de
Paula dejé claro que la realizacién de esas pruebas -al margen del interés que pudiera tener
para futuros embarazos conocer la causa de las malformaciones- no era una necesidad urgen-
te, porque lo que estaba sobre la mesa era una gestacién muy avanzada de 32 semanas que
debia terminarse de inmediato.

La sentencia de primera instancia declaré que lo sucedido supone “un fracaso estrepitoso del
sistema de sanitario”. El presidente regional, Alberto Nufiez Feijéo, se disculpd por lo ocurrido
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achacdndolo a “la objecién de conciencia” de un alto nimero de médicos. Sin embargo, tras
una apelacién por parte de la empresa de seguros, el dia X de XMES el Tribunal Superior de
Justicia de Galicia ratificé la sentencia del Juzgado con una dura critica a SERGAS.

Durante el juicio se puso de manifiesto que el nacimiento de un bebé con una enfermedad tan
grave supone una carga inasumible para ella misma, la familia y la sociedad. Como abogada,
me preocupa que no estamos ante un caso aislado. Durante el proceso conoci a otras mujeres
que habian pasado por lo mismo. Una de ellas dio a luz de un nifio que hoy padece una disca-
pacidad y cardiopatia graves, Sindrome de Goldenhar y Tetralogia de Fallot. Su madre es una
inmigrante sudamericana, empleada de hogar, que habia sido abandonada por su pareja du-
rante el embarazo y no tenia recursos para criar a un hijo con semejantes dificultades. Des-
afortunadamente, no quiere acudir a los tribunales porque tiene miedo de sufrir represalias, ya
que el nifio tiene que recibir cuidados de por vida en el mismo hospital.

A pesar de haber puesto en conocimiento de la Inspeccidn este y otros casos que conoci, ja-
mds recibi respuesta y a dia de hoy no se ha implementado ninguna medida eficaz para evitar
que la ideologia religiosa y la falta de compromiso ético de algunos médicos (mal llamada “ob-
jecién de conciencia”) ponga en peligro la vida y la salud de las mujeres.

Dando el Primer Paso

| Jornada de Atencién ante la
Pérdida Gestacional y Perinatal
Hospital Virgen del Camino, Pamplona

Isabel Azpilicueta

Matrona en el Hospital Virgen del Camino, Pamplona
Correo electrdnico: isazpi@gmail.com

El dia 21 de junio de 2017 realizamos en el Complejo Hospitalario de Navarra la | Jornada so-
bre “Atencién Profesional ante la pérdida gestacional y perinatal: caminando hacia las buenas
précticas”. La misma se llevd a cabo, en Pamplona dentro del plan docente del departamento
de salud y conté con acreditacidén por la comisién de formacién en el SNS del gobierno de
Navarra.

Hacia ya tiempo que el personal sanitario demandaba mds formacién y conocimientos tedri-
cos-prdcticos actualizados para ofrecer una adecuada asistencia sanitaria a estas madres y
padres cuyo bebé ha muerto.
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Los dos motivos fundamentales que nos ha impulsado a un pequefio grupo multidisciplinar pa-
ra organizar esta jornada han sido: primero, la implementacién del nuevo decreto de salud se-
xual y reproductiva en Navarra que garantiza el acceso a la interrupcién voluntaria del emba-
razo (IVE) y la interrupcién legal del embarazo (ILE) en la red publica. Y segundo, el haber
asistido a las jornadas de Umamanita, en febrero de este afio en Barcelona; formacién de la
que sali muy motivada, cargada de mucha energia y con ese empujoncito que hacia falta para
poner en marcha la nuestra.

La jornada conté con dos bloques diferenciados. Durante la mafiana se abordaron los diferen-
tes aspectos del duelo gestacional y su manejo en el dmbito hospitalario, se presentd la guia de
procedimiento administrativo ante la muerte gestacional y perinatal del Complejo Hospitalario
de Navarra CHN y se ofrecieron indicaciones respecto al contacto de los padres con el bebé:

Durante la tarde tuvimos la oportunidad de escuchar el testimonio de una madre, conocer al-
gunos avances en investigacién que se estdn llevando a cabo en Navarra dentro de la univer-
sidad publica y abordar el tema de cdmo nos afecta como profesionales la muerte gestacional
y qué recursos de afrontamiento y autocuidado podemos fomentar. Tratamos diversos temas
como la asistencia a un parto respetuoso, manejo del duelo gestacional y perinatal en el dmbi-
to hospitalario, aspectos generales y especificos seguin la pérdida sufrida, factores que afectan
el duelo, recursos personales de afrontamiento para los profesionales sanitarios, entre otros.

Dimos a conocer la caja de recuerdos que hemos confeccionado: “bolsa de recuerdos” donde
guardamos los objetos de enlace que se dardn a las familias, también presentamos el disefio
de una imagen de identificacién para la habitacién de despedida. Tanto la bolsita de recuer-
dos como el disefio de identificacién fueron muy bien recibidos por parte de los profesionales
asistentes y podemos decir con gran satisfaccién que a dia de hoy, ya se estd entregando a las
madres y padres cuyo bebé fallece.

Dentro de la evaluacién de los asistentes se resaltaron como puntos positivos de la jornada la
utilidad de la misma dentro del &mbito de trabajo, /a presentacicn de la bolsita de recuerdos 'y
la ayuda para conocer y trabajar con las propias emociones ante este tipo de casos. Como
puntos a mejorar se sefialé la ausencia del personal médico (obstetras y neonatdlogos princi-
palmente).

Este ha sido nuestro primer paso, seguiremos organizando mds jornadas; creo que es funda-

mental que los profesionales sanitarios sigamos actualizando conocimientos para mejorar la
atencidn sanitaria en disciplinas que no estdn contempladas en nuestra formacidén.
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Duelo en la Sociedad Actudl

Conferencia internacional Lisboa

Manuel Ferndndez Alcdntara

Psiquiatria y Profesor en la Universidad de Alicante
Correo electrénico: mfernandeza@ua.es

El pasado mes de julio, durante los dias 12, 13, 14 y 15, se celebrd en la Facultad de Medicina de
Lisboa la “X/ Conferencia Internacional de Duelo en la Sociedad Actual”. En los primeros y Ul-
timos dias se pudieron realizar talleres vivenciales guiados por profesionales e investigadores
de reconocido prestigio como William Worden, Robert Neimeyer o Alba Payds. La conferen-
cia acogié tanto investigaciones empiricas, como sesiones clinicas, documentales y conferencias
plenarias que abordaron diferentes aspectos del duelo y la pérdida desde mdltiples puntos de
vista.

La conferencia comenzé con un emotivo homenaje al profesor Collin Murray Parkes (que con-
t6 con su presencia como asistente), realizado por colaboradores y amigos de cada uno de los
continentes. En los dias posteriores se alternaron las conferencias plenarias, con un gran nime-
ro de symposiums y de mesas redondas. Las temdticas incluyeron las intervenciones en duelo
complicado, el rol de los cuidadores, psicoterapia en duelo y pérdida, aspectos cognitivos rela-
cionados con el duelo, rituales, educacién para la muerte, el duelo de los hermanos, o aspectos
relacionados con el suicidio, entre otros. Especial mencién merece el hecho de la gran variedad
de perspectivas y profesionales que se dieron cita para el encuentro, profesionales de la salud
mental, investigadores y profesores.

En relacién a las principales ponencias cabe destacar varias aportaciones. En primer lugar, la
integracién realizada por el Dr. Neimeyer respecto a la investigacién en la dltima década so-
bre la bisqueda del sentido en duelo (“meaning making”) presentando toda una serie de ins-
trumentos de evaluacién desarrollados al respecto. En segundo lugar, la interesante distincién
entre proceso de duelo por fallecimiento frente al duelo por un divorcio en nifios, por el Dr.
Worden. En tercer lugar el Dr. Eisma analizé el rol de la procesos de rumiacién en la predic-
cién del duelo complicado, a partir de diferentes investigaciones realizadas en la Universidad
de Utrecht. En cuarto lugar, el profesor Andy Ho presenté resultados preliminares de un pro-
grama de intervencién para profesionales que trabajen en duelo y fin de vida titulado “Mindful-
Compassion Art Therapy (MCAT)" Finalmente, la intervencién de Alba Payds donde mostrd, a
través de un caso clinico, el funcionamiento de la terapia integrativo-relacional en un caso de
duelo. En concreto, analizé parte del proceso de indagacién y entrevista semiestructurada para
poder facilitar el contacto emocional a partir de los recuerdos del fallecido.

La préxima edicién del congreso tendrd lugar en el 2020 en Melbourne, Australia. Para infor-
macién sobre Melbourne 2020 pincha aqui.
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ARTICULOS

En la seccién 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.

El derecho a una disposiciéon
privada indistintamente de Ia

edad gestacionadl
El juicio del Tribunal Constitucional del febrero 2016

Francisca Fern4dndez

Abogada especialista en salud sexual y reproductiva y co-fundadora de El Parto es Nuestro
Correo electrénico: ffguillen.legal@gmail.com

Trasfondo del caso

A finales del 2013 llegdé a nuestro despacho una madre vasca, a quien llamaremos “Leire”, que
reclamaba el cuerpo de su hijo nonato después de que tuviera que abortar por malformacio-
nes fetales severas incompatibles con la vida.

La autoridad judicial le negaba la licencia de enterramiento alegando que se trataba de un fe-
to demasiado pequefio. Consideraban que, al tener menos de 180 dias de gestacién y peso in-
ferior a 500 gr, no era inscribible en el Registro Civil ni su nacimiento ni su muerte y, por lo
tanto, no podia librarse la correspondiente licencia de enterramiento.

Segun el Juzgado de Eibar, el hijo de Leire era un residuo quirdrgico y, como tal, el Hospital
debia deshacerse de su cuerpo incinerdndolo o enterrdndolo en una fosa comun junto con los
restos de operaciones o amputaciones. La jueza reconocié que ella misma habia autorizado la
entrega del cuerpo a una familia musulmana que habia invocado razones religiosas, mientras
que Leire habia alegado Unicamente el deseo de despedirse de su hijo en la intimidad familiar.
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Recurrida esta decisién ante la Audiencia Provincial de Guipuzcoaq, el tribunal ratificé la deci-
sién del Juzgado.

Nosotros considerdbamos que el derecho de Leire a disponer del cuerpo y despedirse de su
hijo en la intimidad familiar no podia limitarse en funcién de gramos o semanas de gestacidn,
que los protocolos hospitalarios no son normas juridicas y no podian interferir en el ejercicio de
libertades bdsicas, que el Juzgado y la Audiencia habian hecho una interpretacién y aplicacién
errénea de la normativa del Registro Civil y que nuestra defendida y su familia habfan sido dis-
criminados por el hecho de no practicar ninguna religién. Asi pues, recurrimos en amparo an-
te el Tribunal Constitucional por violacién del derecho fundamental a la libertad ideoldgica,
religiosa y de culto (art.16.1 de la Constitucién), a la Igualdad (art. 14) y a la intimidad familiar
(art. 18.1). Alegamos también la vulneracién del art. 8 del Convenio Europeo de Derechos Hu-
manos Y la Jurisprudencia del Tribunal Europeo de Derechos Humanos, que consagran el "res-
peto a la vida privada y familiar",

Explicacién de la sentencia

El 1 de febrero de 2016 el Constitucional dicté su sentencia n® 11/2016 anulando las resoluciones
judiciales precedentes. Fue una decisién muy discutida en la que no todos los Magistrados es-
tuvieron de acuerdo en que habia habido vulneracién de derechos fundamentales cudles ha-
brian resultado infringidos(®.

Finalmente, se concedid el amparo por mayoria de 3 votos frente a 2 por entender que las re-
soluciones anuladas vulneraron el derecho a la intimidad familiar de Leire. No prosperd nues-
tra peticién, apoyada por el Ministerio Fiscal, de que se concediese el amparo por vulneracién
del derecho a la igualdad del art. 14 CE, y muchas e importantes cuestiones que surgieron en
torno al caso, como la caracterizacién y los limites de la injerencia del Estado en la vida priva-
da o la discriminacién del pensamiento laico frente a la ideologia religiosa, quedaron sin resol-
ver. No obstante, es una sentencia valiosa en cuanto deja a un lado la marafia normativa en
que se habian enredado el Juzgado y la Audiencia (normas de policia mortuoria, protocolos
hospitalarios, registro civil...) y examina el caso a la luz de los derechos fundamentales impli-
cados.

Aplicacion de la normativa sanitaria y del Registro Civil

Descendiendo ya de la Constitucién a la aplicacién de leyes ordinarias y reglamentos, lo que se
puso de manifiesto durante el proceso es que las instancias judiciales habian hecho una inter-
pretacién arbitraria de la normativa sanitaria y del registro civil. Porque si bien es obligatorio
inscribir en el Registro Civil los restos humanos de entidad suficiente, ello no significa que los de
menor “entidad” no se puedan inscribir o que sea exigible la autorizacién judicial para la en-
trega de los restos. Sobre todo porque se estaria impidiendo algo que la ley no sélo no prohi-
be sino que prescribe: la incineracién o enterramiento. Y en cualquier caso, como dijimos antes,
toda esa normativa hay que interpretarla siempre a la luz de los derechos fundamentales en
juego y en aras de su mayor efectividad.
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/QUE consecuencias prdcticas tiene la Sentencia para las personas que quieran recuperar e/
cuerpo de sus bebés fallecidos? ;Qué comportamiento es esperable, a partir de ahora, de los
Hospitales?

Las sentencias del Tribunal Constitucional y las declaraciones generales que de ellas resulten
son eficaces frente a todos: jueces y tribunales, Administracién publica y ciudadania. Esto quie-
re decir que cualquier persona que quiera recuperar el cuerpo de su bebé no nato puede ha-
cerlo al margen de su peso y edad gestacional, y no tiene mds que solicitarlo de quien lo po-
seqa, normalmente un hospital, y darle el destino previsto en la ley, es decir, el enterramiento o
la incineracidn.

La burocracia que estas instituciones puedan establecer al respecto ha de ser la minima y nun-
ca podrd suponer un obstdculo real al ejercicio del derecho fundamental a la intimidad familiar.
A partir de aqui, y gracias a la gran atencién que tanto la doctrina juridica®** como la pren-
saP®! han prestado al caso, pensamos que quienes se vean en situacién de reclamar el cuerpo
de sus hijos no van a tener dificuttades para conseguirlo. Si asf fuere, pueden aportar una co-
pia de la Sentencia a su solicitud o reclamacién.

Notas

(I E] TEDH habia considerado contrario al Convenio europeo la decisién de las autoridades
rusas de no entregar para su enterramiento los caddveres de los fallecidos en una operacién
antiterrorista; el retraso excesivo en devolver el cuerpo a la familia tras la prdctica de una au-
topsia; el rechazo a entregar a la esposa la urna con las cenizas del esposo y el enterramiento
del hijo nacido muerto tras un parto prematuro en una fosa comun sin informar a los padres
(asuntos Sabanchiyeva y otros c. Rusia (ndm. 38450-2005, STEDH de 6 de junio de 2013),
Maskhadova y otros c. Rusia (ndm. 8071-2005, STEDH también de 6 de junio de 2013) y Abdu-
layeva c. Rusia (ndm. 8552-2005, STEDH de 16 de enero de 2014), Girard c. Francia (ndm.
22590-2004, STEDH de 30 de junio de 2011)...

I El informe del Ministerio Fiscal fue brillante y de altisima calidad juridica. Lamentablemente,
no se encuentra publicado en las bases de datos de jurisprudencia, pero quien tenga interés
puede pedirlo escribiendo a ffguillen.legal@gmail.com.

[ Véanse los votos particulares del Presidente, D. Francisco Pérez de los Cobos Orihuel, el de
Encarnacién Roca Trias y el del propio ponente de la Sentencia, Andrés Ollero Tassara.
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Donacidn de leche materna
tras la muerte perinatal y la
situacién en Espafa

Sonia Uceiras Rey', Marfa Aurea Rodriguez Blanco?, Manuel Martin Morales’,
Jessica Rodriguez Czaplicki*

" Matrona, Hospital da Barbanzaq, Ribeira, A Corufia; Miembro del Comité de Lactancia Materna de la
EOXI de Santiago Compostela

?Pediatra, Hospital da Barbanza, Ribeira, A Corufia; Miembro del Comité de Lactancia Materna de la
EOXI de Santiago Compostela

3 Pediatra, Hospital da Barbanza, Ribeira, A Corufia

* Psicéloga; Presidenta de la Asociacién Espafiola de Psicologia Perinatal; Directora de GEA

Correo electrdnico: uceiras@hotmail.com

Introduccién

Cuando la placenta se desprende del dtero materno una serie de hormonas provocardn la
produccién de leche materna. Esa produccién de leche ocurre independientemente de si esa
placenta habia alimentado y oxigenado a un bebé vivo o a uno que muere, a un bebé de 42
semanas o a uno de 16 semanas de gestacién.

La Estrategia de Salud Sexual y Reproductiva recomienda asesorar a la madre que esté en
una situacién de pérdida gestacional y duelo sobre las opciones para inhibir la lactancia o el
destete (natural o farmacolégico)’. Sin embargo, ya sabemos por experiencia que algunas de
estas madres manifiestan el deseo de donar su leche tras el fallecimiento de su bebé. Recien-
temente una encuesta realizada por la asociacién Umamanita preguntaba a 734 madres, cuyo
bebé murié después de las 15 semanas del embarazo, si hubieran donado su leche a un banco
de leche en el caso de que fuera una posibilidad. Los resuttados demuestran que el 34,0% res-
pondieron ‘si, definitivamente’ o ‘si, probablemente’, mientras que el 22.2% contestaron ‘no, de-
finitivamente’, el resto afirmaron no ‘estar segura’ (véase tabla 1).

Ante este tipo de interés se precisa contemplar una serie de preguntas:
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Primero jpor qué la madre de un bebé fallecido podria querer donar su leche?

Jessica Welborn explord este tema y encontraba que existen varios motivos para donar leche
que pueden ser beneficiosos para el duelo y el proceso de encontrar significado. Aparte del
acto altruista de ayudar en la salud de otro bebé, Welborn encontré que el acto de extraer la
leche es una manera de validar su maternidad, lo cual muchas veces se desautoriza socialmen-
te después de la muerte gestacional o neonatal. Para las madres participantes en su estudio
era ademds una manera de mantener una conexién con su bebé, hecho importante para el
proceso de duelo, y el acto de extraer la leche y donarla fue una manera positiva de integrar
la pérdida en sus vidas, de darle significado y de afrontarla.

Tabla 1. ;Si hubieras tenido la posibilidad de donar tu leche a un banco de leche lo hubieras hecho?

%

Si, definitivamente 16.8
Si, probablemente 17.2
No sé/ no estoy segura 439
No, definitivamente 22.2
Total 100.0

Fuente: Departamento de Investigacion, Umamanita

Las profesionales hemos de tener informacién veraz y actualizada para poder asesorar y
orientar a estas madres. Ante una madre cuyo hijo ha muerto intradtero, intraparto o tras el
nacimiento, independientemente de las semanas de gestacidn.

;Puede donar su leche materna?

La asociacién inglesa de bancos de leche (UKAMB) especifica en su web la posibilidad de do-
nar leche de madres cuyos bebés nacen muertos o mueren poco después de haber nacido™ y
muchos bancos de leche estadounidenses proporcionan informacién individual sobre los pro-
gramas de donacién para las madres en duelot.,

La asociacién inglesa de bancos de leche especifica que cada afio, los bancos de leche reciben

grandes cantidades de leche de las madres cuyos bebés no han sobrevivido. Esto es a menudo
una fuente importante de leche y ayuda a las madres a procesar el duelot,
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Un informe del sistema de salud australiano enfatiza la necesidad de crear oportunidades para
que las madres en duelo donen su lechel!,

iLa donacién es segura, aunque se desconozca la causa del fallecimiento del hijo?

No hemos hallado evidencia cientifica que sefiale que no. Pueden donarla cumpliendo los mis-
mos requisitos y excepciones que una madre de un bebé que ha nacido vivo y esté siendo
amamantado.

La Asociacién Espafiola de Bancos de Leche Humana (AEBLH) especifica que las dnicas candi-
datas que no pueden ser donantes son aquellas madres!®:

® incluidas en grupos de riesgo de ser portadoras de enfermedades transmisibles.
® que se encuentran en fase de enfermedad aguda.

e con hdbitos téxicos.

e que consumen medicamentos habitualmente.

{En qué momento pueden empezar a donar?

Los bancos de leche sefialan que en el caso de madres amamantando es conveniente instaurar
bien la lactancia de su hijo durante el primer mes de vida antes de empezar a extraerse leche
para donar.

En el informe australiano® refieren que el manejo y la inhibicién de la lactancia deben ser dia-
logados con la madre dentro de las cuatro horas posteriores a la muerte del lactante, o inclu-
so antes si se encuentra en situacién de cuidados paliativos. Ignorar la donacién de leche ma-
terna es una prdctica “obsoleta” ya que significa no proporcionar opciones completas a la ma-
dre, entendemos que se ha de informar también en caso de muerte intradtero.

{Durante cuénto tiempo puede ser donante?

Durante el tiempo que ella desee. El informe australiano® diferencia cuatro tipos de situacio-
nes en los que una mujer se puede encontrar para disponerse a donar leche materna tras la
muerte de su hijo:

e Donacién de leche extraida previa a la muerte

e Donacién de leche extraida cuando hay otro bebé lactante que vive (otro hijo, parto
multiple...)

e Donacién de leche extraida durante el proceso de inhibicidn natural tras la muerte

e Donacién de leche extraida tras la muerte de un bebé, sin intencién de inhibir la lactan-
cia
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En los tres primeros casos existié acuerdo para que los bancos de leche australianos aceptaran
este tipo de donacién. En relacién al cuarto tipo no se logré un acuerdo, al no existir investiga-
ciones para determinar el impacto psicolégico y el bienestar experimentado por las madres y
sus familias.

Mientras que no dispongamos de evidencia, ha de prevalecer el deseo materno, advirtiendo
que en el cuarto tipo de situacién desconocemos cudnta es la duracién recomendable, y que
no estd demostrado ni que sea perjudicial ni beneficioso para la salud psicolégica de la madre
y el bienestar familiar el permanecer donando mds tiempo del que se necesitaria para una in-
hibicién natural.

En Espafia algunos bancos de leche restringen la donacién de leche materna de madres con
hijos vivos a los seis primeros meses postparto, con lo cual estimamos que el criterio (cual fuere
y basado en evidencia cientifica) debe estar unificado para todas las madres y para todos los
bancos de leche.

{Pueden las madres donar su leche a un banco de leche materna en Espafia?

En diciembre de 2016 hicimos una llamada telefénica a los 11 bancos de leche existentes en
aquel momentol” para preguntarles en torno a la posibilidad de aceptar leche donada de ma-
dres cuyo hijo/a muere durante la gestacién o el parto.

Encontramos que en los bancos de leche espafioles no existe unanimidad, ni claridad a este
respecto. 5 bancos afirman aceptarla, 4 refieren que es probable y 2 que no es posible.

Consultadas las web de los bancos de leche espafioles?), observamos que ningdn banco cita en
sus criterios de exclusién a mujeres cuyo hijo/a haya muerto, pero se provoca confusién al no
especificar que estas pueden ser donantes.

De hecho los dos bancos que rechazan esta leche donada comentaron, durante la llamada
telefénica, que no cumplen uno de los criterios de inclusidn “estar amamantando”.

Tres bancos de leche espafioles realizan especificaciones relativas a la muerte de un hijo en sus
webs:

e “Se acepta leche congelada de madres cuyos hijos han fallecido”

e ‘“es posible donar al banco tras el fallecimiento de un hijo”

e ‘“se acepta como excepcién la leche acumulada siempre que haya sido correctamente
conservada, en los casos de mujeres cuyo hijo ha fallecido”

Pero no aclaran si es condicién que esos hijos hayan nacido vivos.

Cuando preguntamos a los bancos si aceptaban leche donada de estas madres, algunos inter-
locutores nos decian que no habian tenido ningdn caso, ninguna madre interesada en donar,
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nuestra duda es si son las madres las que no desean donar leche o no les ofrecemos vy facilita-
mos esa posibilidad los profesionales e instituciones.

Conclusién

La supresién o continuacién de la lactancia tras la muerte de un hijo es una eleccién personal
que se entrelaza con una experiencia Unica de la madre y la expresién de su dolor. Algunas
madres desean la supresién inmediata de la lactancia porque le resulta doloroso el recordato-
rio de la pérdida pero otras madres eligen destetar naturalmente y donar su leche.

La donacién de leche materna por si sola no hard desaparecer el dolor de una madre, pero si
tiene el potencial de proporcionar proteccién contra los trastornos del estado de dnimo pos-
parto.

Es necesario que los bancos de leche disminuyan la variabilidad y falta de informacién y expre-
sen claramente en los criterios de inclusidn, si existe la posibilidad de donar para evitar confu-
siones y poder asesorar correctamente a estas madres. Para los profesionales sanitarios es ne-
cesario tener informacién clara sobre esta posibilidad, para dar un buen asesoramiento a las
madres cuando estdn contemplando que decisidn acerca de la lactancia seria mejor en su ca-
so.

Notas

[4) Ahora son 12 bancos de leche en Espafia
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Las ambivalencias del
pasado, presente y futuro

Vivencias del embarazo después de una
muerte intrauterina
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Correo electrénico: info@maternidadarcoiris.com

Introduccién

El propdsito de este texto es acercarse a la realidad vivida durante un nuevo embarazo ha-
biendo vivenciado con anterioridad la muerte de un bebé intradtero o al poco de nacer. El tex-
to ofrece una visién basada en la experiencia vivida acompafiando a estas familias, y la inten-
cién es ayudar, tanto a familias como a profesionales sanitarios, a comprender las emociones y
dindmicas sociales que surgen en estos momentos cuando una pareja estd pensando en abrir
puertas a esa posibilidad o ya estdn en un nuevo embarazo.

La vivencia de una nueva gestacién después de una pérdida gestacional o neonatal

Un nuevo embarazo después de una pérdida gestacional y perinatal se puede vivir de muchas
maneras. Principalmente, se debe tener en cuenta la experiencia personal previa y la historia
familiar. ;Cémo fue el embarazo anterior o embarazos anteriores? ;Cémo fue la pérdida del
bebé o las pérdidas de los bebés? ;Cudles fueron los motivos de la muerte? ;Han sido pérdidas
de repeticién? ;Cémo fue el trato recibido por el personal sanitario, familia, amigos, comparie-
ros y en el entorno social general? Estas son algunas de las preguntas que pueden dar respues-
ta al histérico personal.

Algunas de las emociones y sentimientos que mds podria destacar en los acompafiamientos en
el nuevo embarazo son: miedo, inseguridad, angustia, esperanza, dolor, amor, poco vinculo con
el nuevo bebé, y hiper-responsabilidad. En resumen, una gran ambivalencia de emociones, lo
que Denise Coté-Arsenault y Robin Marshall [lamaron tener “tener un pie dentro y otro fue-

ra.

Tras més de dos afios de acompafamientos individuales y también grupales, en este caso co-
facilitados por mi compafiera Helena Gonzdlez, tanto a nivel presencial en Barcelona como
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online, podemos identificar una serie de vivencias comunes de las mamds y sus parejas durante
un embarazo después de una pérdida. Aqui exponemos las caracteristicas de estas vivencias y
las ambigledades que pueden provocar, ademds de hacer algunas sugerencias respecto a cé-
mo abordarlas y dar apoyo.

Conflictos y ambivalencias entre el pasado, el futuro y el presente

La manera de experimentar el tiempo durante el préximo embarazo estd lleno de ambivalen-
cias y conflictos, es muy comun que para las madres resulte dificil vivir en el presente. Muchas
experimentan la actual gestacién en relacién a su experiencia pasada y proyectando en el fu-
turo. Durante las sesiones facilitamos a las madres que puedan estar conectadas con el pre-
sente, con actividades que les puedan ayudar a estar en el ‘aquf’ y ‘ahora’. Si mentalmente es-
tan reviviendo todas las experiencias pasadas o estdn en las incertidumbres del futuro, sin vi-
venciar el presente, serd beneficioso hacer alguna actividad para modificar ese foco. En estos
casos aplicamos diferentes herramientas de PNL (programacién neurolingdistica) tales como
visualizaciones, lineas del tiempo, anclas, canto prenatal, ejercicios de respiracién y otras ding-
micas terapéuticas aplicadas también por mi compafiera Helenq, que es psicéloga perinatal.

Por otra parte, hay mamds a las que les cuesta muchisimo establecer el vinculo con su nuevo
bebé, pensar en el futuro. Tienen miedo a que les vuelva a pasar lo mismo que les pasé cuan-
do perdieron a sus bebés. Este tipo de miedo suele estar presente en la mayoria de los casos.
En algunos de ellos se rebaja cuando han pasado las mismas semanas que coinciden con la
pérdida anterior, en otros casos no sucede, por ejemplo si se trata de mamds que estdn en red
de duelo y conocen, a parte de su historia, la de otras mamdés. Miedo también a lo desconoci-
do, cémo serd el postparto con bebé, cémo serd después de la semana x.

También, saber el sexo del bebé, puede ser estresante. Hay mamds que viven una ambivalen-
cia muy grande cuando saben que es del mismo sexo que el de la pérdida y también a la in-
versa. En algunos casos se activa un duelo, que la mayoria de las veces es silenciado y se con-
vierte en un tabu.

Hay momentos en los que las madres quieren que pase muy rdpida la gestacién y en otros no,
porque creen que su Utero es mds seguro que la vida extrauterina (dependiendo también de
las vivencias de cada una). Dar tiempo y afadir nuevas pautas o ejercicios puede ser de ayuda
a estas mamds para, poco a poco, atreverse a acercarse mds a su bebé, a hablarle, a com-
prarle alguna pieza de ropa, entre otros.

A menudo todo esto conduce a una ilusién contenida: existe ilusién por el nuevo estado, pero
en muchos casos no se expresa como en anteriores embarazos. La ilusién puede estar conte-
nida, aplazada o negadaq, ya que en algunos casos aun se estd transitando el duelo por el ante-
rior bebé. También puede estar enlazado, en algunos casos, con los lazos de vinculo y fidelida-
des del bebé que murid. Poco a poco, podrdn ir ilusiondndose segun vayan siendo conscientes
de que un nuevo hijo estd en camino y podrdn vivenciar la tristeza por el bebé que perdieron y
también la ilusién por el nuevo bebé.
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Finalmente, es importante recordar que puede haber una activacién de duelos durante el pré-
ximo embarazo si los duelos anteriores no se han transitado. Es posible que se reactiven, tra-
tdndose a veces de duelos antiguos de los que, en muchos casos, las mamds no eran conscien-
tes.

Sentirse apartada o fuera del ‘club’ de las madres

Es muy frecuente que el duelo gestacional y perinatal vaya acompafiado por cambios existen-
ciales y por una pérdida de inocencia. Este hecho hace que un alto porcentaje de madres no se
sientan cdmodas entre embarazadas que no han pasado pérdidas, ya que saben que un positi-
vo en la prueba de embarazo no es igual a un bebé vivo a los nueve meses. Saben que pueden
pasar muchas cosas, entre ellas volver a perder el bebé. Es bastante frecuente, por ejemplo,
que muchas mamds no quieran ir a un curso de preparacién al parto en el que se encontrardn
con “embarazadas inocentes”. A veces, tampoco quieren volver al mismo hospital en el que
fallecié su bebé.

Dinémicas del entorno social y familiar

Es comun que el entorno social vea el nuevo bebé como un bebé de sustitucién, dejando poco
espacio en la vida familiar al hijo o la hija que murié. En algunos casos, familiares o amigos de
las familias no entienden que puedan tener miedos y que recuerden al bebé que fallecié. Para
los padres es necesario que se visibilice y se dé el lugar que corresponden a sus hijos, como
nietos, como sobrinos, como hermanos, como primos. Es bueno dar el espacio a cada uno de
los hijos de la pareja, y entender claramente que no es un bebé de sustitucién y que el nuevo
bebé es otro bebé que viene a ocupar el segundo, tercer, cuarto lugar como hijo.

Necesidad de sentir confianza desde el personal sanitario

Muchas madres sienten una falta de confianza en si mismas, en su capacidad de ser madres, a
menudo justo lo contrario de lo que sintieron durante el embarazo anterior cuando todo iba
bien y la muerte gestacional y perinatal era algo desconocido. En estos casos, muchas mamds
necesitan comprobar que sus bebés estdn sanos y pueden ir varias veces a su comadrona o
doctora porque quieren corroborar que todo va bien. Se pueden realizar pruebas antes de las
recomendadas para chequear con anterioridad el embarazo, hacer més ecografias de las pau-
tadas actualmente (tres por seguridad social, si no son alto riesgo).

Sin embargo, acercarse al centro salud o hospital no siempre es fécil para estas madres. Se
preocupan por si el profesional sanitario no las “entiende”, o no conoce su historial y por te-
ner que repetirlo varias veces. Tampoco es sélo una cuestidn de tener confianza en ellos a ni-
vel médico, sino poder encontrar también un espacio en el que puedan compartir sus miedos,
inseguridades y expectativas.

www.umamanita.es 28


http://www.umamanita.es/

Numero 3, nov-dic 2017

Muerte y Duelo Perinatal | -

Algunas mamds nos han comentado vivencias sobre su experiencia con el personal sanitario,
que obviamente desde el anonimato, quiero compartir. Algunas experiencias positivas y otras
que fueron vivenciadas de manera negativa y que se repitieron incluso después del postparto.

Una de las mamds que he acompafado tuvo diferentes pérdidas durante el primer trimestre,
tenia un hijo vivo y estaba embarazada de nuevo. Su doctor en la primera revisién le comentd:
“los primeros embarazos no cuentan”, refiriéndose a las pérdidas anteriores. En cada sesidn,
estd mamd comentaba esto.

Otra madre y su pareja vivenciaron las diferencias que recibieron en la atencién al realizar un
seguimiento en paralelo via hospital privado y publico, y las diferencias también de ser conside-
rado embarazo de alto riesgo en la via privada, y embarazo “normal”, en la pdblica. También
las diferentes opciones que le ofrecian los dos centros para su parto: induccién en la semana
38 (privada) y dejar que se pusiera de parto de forma espontdnea (publica), durante todo el
embarazo la mamd tuvo una gran ambivalencia de qué sitio serfa el mejor para el parto.

También, una mamd expresd el grado de confianza que le trasmitié un doctor en el acompa-
fiamiento, que hizo que ganard en seguridad y bajara el estrés al poderle dedicar tiempo sufi-
ciente para contestar las preguntas que la mamd tenia presentes en cada visita.

Acompafamiento individual y grupal

Durante los acompafiamientos individuales y grupales se realiza un trabajo para que las ma-
dres y padres ganen confianza, generen seguridad, tranquilidad y también vinculo con el nuevo
bebé, a través de espacios de palabras, de dindmicas con meditacién, relajaciones, visualizacio-
nes y otras técnicas de PNL y dindmicas terapéuticas.

Algunas de las mamds que han venido a las sesiones individuales y/o grupales comparten con
nosotras algunas de sus sensaciones, como la tranquilidad tras la sesién, tener la sensacién de
sentirse comprendidas, ya que no son solamente mamds en duelo (por lo que no se sienten
cédmodas con mamds que estdn sélo en el dolor y la tristeza), pero tampoco son mamds
inocentes (ilusionadas sin saber lo que es pasar por una experiencia de muerte gestacional o
perinatal). Sienten motivacién con las herramientas ofrecidas y la posterior aplicacién en su dia
a dia. Ademds de poder compartir sin sentirse juzgadas, poder expresar libremente opiniones y
sentirse escuchadas. Una sensacién de saber cémo convivir con las emociones que van sintien-
do y hacer red con las otras mamds mds allé de las sesiones.

Conclusién

En lineas generales podemos ver la importancia que tiene el acompafiamiento por parte de los
médicos y comadronas en un nuevo embarazo, como son de importantes sus expresiones,
empatia, la capacidad de responder a todas sus preguntas. También el entorno familiar y de
amistades es muy importante: el poder dar espacio a todas las emociones y sentimientos que
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puedan ir surgiendo en el camino y no menospreciar o intentar ocultar nada que tenga que
ver con el bebé que fallecid.

Tal y como expresaba en un inicio, en el nuevo embarazo después de una pérdida gestacional
o perinatal nos encontraremos con diferentes maneras de vivenciarlo, pero seguro con algunos
detalles que hacen comun esté experiencia, que no acabard con el nacimiento del bebé arcoi-
ris, sino que continuard en el postparto, también con algunas de las caracteristicas descritas en
el articulo.
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Maternidad Arcoiris

Pregnancy After Loss
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Romper el Silencio

Manifiesto de Asociaciones y grupos de apoyo al duelo
gestacional, perinatal y neonatal de Espafia

Umamanita, Red el hueco de mi Vientre, Petits amb llum, Alé de Vida, Brisas de Mariposaq,
Brazos Vacios, Hay un lugar, La Luciernaga, Alcora, Anhel, Asociacién Little Stars, Nubesma,
La mirada la Lluna, Servei de support al Dol de Ponent, Alla, Maternidad Arcoiris, Grupo de

Duelo Pulseras Blancas, Asociacién Espafiola de Psicologia Perinatal

Persona de contacto: Jillian Cassidy, presidente de Umamanita.
Correo electrénico: jillian@umamanita.es

Muertes prevenibles

Segun un estudio reciente del Lancet, globalmente, cada afio mueren 2.6 millones de bebés en
el tercer trimestre. El 98% de estas muertes ocurren en paises en desarrollo y por razones co-
mo la malariq, la sffilis o la pre eclampsia. Muchas de estos muertes son prevenibles y faciles de
controlar con educacién, medicamentos, buenos cuidados y formacién!™,

El 2% restante pertenece a los paises de rentas medianas y altas como, por ejemplo, Espafia.
Actualmente, en Espafia mueren casi 2.500 bebés cada afio en el periodo perinatal®?, ademés
de otro ndmero significativo en el segundo trimestre que no son contabilizados. Adicionalmen-
te, son mds de 3.500 embarazos terminados de 15 semanas o mds por motivos de anomalias
fetales graves o incompatibles con la vidaP®. Si sumamos todos los bebés que mueren en el
primer trimestre, estimado en un 15% de todos los embarazos, son cifras realmente desolado-
ras.

Asimismo, no debemos olvidar que en los paises de renta alta los grupos sociales con menos
nivel de educacién formal, menos recursos econémicos, y las mujeres inmigrantes tienen unas
tasas de mortalidad significativamente mds altas que los grupos de la poblacién con mds recur-
SOS..

A pesar de que existe cierta apatia institucional respecto a estos datos, esté comprobado que
en un pais desarrollado es posible reducir la cifra de mortalidad intrauterina alrededor de una
tercera parte. Para ello, existen varias estrategias efectivas como, por ejemplo, mejorar la con-
tinuidad de atencidn, la deteccién de riesgos, el apoyo para dejar de fumar durante el embara-
zo y la educacién sobre la reduccién de los movimientos fetales>*’}, por nombrar unas pocas.
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Es decir, se podrian evitar cientos de muertes cada afio en Espafia. Sin embargo, no existe una
estrategia nacional para la reduccién de la tasa de mortalidad fetal, ni un fondo o centro de
trabajo dedicado a la epidemiologia perinatal, como existen en otros paises como Méxicol®,
Inglaterra®™ o Ilandal?.

Existen importantes avances en el conocimiento y técnicas de patologia para la identificacién
de la causa de la muerte, lo cual es importante no solo para madres y padres a nivel emocio-
nal sino también para estimar el grado de riesgo en el préximo embarazo y para el desarrollo
de estrategias de prevencién. Con buenos protocolos y sistemas de clasificacién de la muerte
perinatal se puede identificar una causa de muerte en el 60-75% de los casos®?. Por tanto, es
muy importante que los departamentos de patologia anatémica espafioles proporcionen servi-
cios en base a los conocimientos y las buenas prdcticas mas actuales.

Logrando buenas prdcticas en la atencién sanitaria

La muerte de un hijo o hija durante el embarazo, el parto o al poco de nacer es devastadora
para una familiq, sin duda una de las peores experiencias que le podria pasar a una madre o
padre. Su impacto se evidencia en el hecho de que las mujeres cuyo bebé ha muerto durante
el embarazo sufren altos niveles de depresidn y estrés postraumdtico™™", Sin embargo, es
comun que no reciban el apoyo que necesitan en el sistema sanitario o en el entorno social.

No hay que menospreciar los esfuerzos de algunos hospitales y profesionales durante los utlti-
mos afios, ni mucho menos, pero la calidad de la atencién sanitaria que reciben las madres y
sus familias tras una muerte perinatal manifiesta que existe en Espafia un gran vacio de cono-
cimiento profesional acerca de las buenas prdcticas, tanto a nivel psicosocial como clinico. En
una conferencia internacional reciente se ha manifestado que Espafia tiene una calidad de
atencién mds parecida a los paises de renta media que a paises de renta alta a que pertene-
ce.

Todavia es habitual que las madres y padres espafioles clamen haber recibido una atencién
poco sensible, carente de apoyo emocional y autonomia en la toma de decisiones. Existen una
serie de buenas prdcticas reconocidas, las cuales son, para muchas madres y padres muy im-
portantes para el proceso de duelo, pero es muy frecuente que no se les ofrezcan la posibili-
dad de ver y pasar tiempo con su hijo o hija o de guardar un recuerdo fisico o fotografiat,
Asimismo, son muchas mujeres a las que se les realiza una cesdrea™!, una préctica contraindi-
cada en casos normales™, También es habitual que se niegue a muchas familias cuyo hijo o
hija ha muerto en el segundo trimestre el derecho de una disposicién privada, simplemente en
base a protocolos internos, los cuales no tienen una base legal sélidat™!,

Reconocimiento legal

Nuestras leyes son un reflejo de lo que socialmente tiene valor e importancia en nuestra socie-
dad. Sin embargo, Espafia sigue siendo uno de los pocos paises Europeos donde no existe un
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registro en el cual se pueda inscribir un bebé que haya fallecido durante el tercer trimestre del
embarazo con nombre y apellidos y con los nombres de ambos progenitorest” ., Aunque pue-
dan parecer irrelevantes, estos procesos y actos formales tienen un impacto muy importante
porque desautorizan la identidad social y el significado de la muerte a nivel institucional, lo cual
impacta directamente en la atencidén sanitaria, los derechos laborales y el apoyo en la comuni-
dad.

De modo similar, este estatus de ciudadano de clase inferior se manifiesta en las leyes y dere-
chos respecto a bajas laborales. Primero, mientras la madre cuyo bebé muere pasados los 180
dias tiene el derecho a una baja maternal, como cualquier madre, es frecuente que tenga que
luchar para conseguirla porque no todos los sanitarios, funcionarios y administrativos estdn
bien informados sobre estos derechos. Por otra parte, la madre cuyo bebé muere con menos
de 180 dias estd automdticamente clasificada en otra categoria no merecedora de una baja, a
pesar de que los estudios muestran que la edad gestacional no es un indicador fiable de un
duelo. Asimismo, los padres no tienen ningln derecho a una baja paternal, lo cual no solamen-
te desautoriza su duelo sino que le obliga a volver a trabajar en un estado vulnerable, ademas
de imponer una separacién en la pareja justo cuando mds necesitan del apoyo mutuo.

Acabando con el silencio

La muerte de un hijo o una hija durante el embarazo o poco después es una experiencia
traumdtica y dificil de aceptar. Para la mayoria es un proceso de aprender a vivir con ello, ca-
da uno en su tiempo, a su maneraq, y a través de muchos daltibajos, vuelve a mirar la vida con
esperanza y a encontrar su propio significado en la muerte. Es un proceso natural y gran parte
de éste es poder expresarse, compartir, hablar y conversar sobre su bebé o bebés que han fa-
llecido, pero es un proceso inmensamente mds dificil cuando al silencio y la ausencia de nues-
tros hijos e hijas se suman el silencio social e institucional. Un silencio que empezamos a vivir en
el paritorio, en casq, en la consulta médica o en las reuniones de familia.

Cuando no se puede entablar una conversacién y hablar abiertamente es cuando se pueden
manifestar problemas y el duelo puede complicarse!™. Para una madre o padre no hablar de
su hijo o hija puede significar deshonrarle, pero al hablar de ellos se abre a los doloroso tépi-
cos y comentarios que minimizan la experiencia de la muerte y desautorizan no solamente la
identidad maternal y paternal sino también la identidad de nuestros hijos e hijas. Mientras du-
rante el embarazo la sociedad nos celebré como madres y padres, ya tras la muerte intenta
activamente desarticular nuestras identidades.

A nosotras/os sus cortas vidas nos han cambiado para siempre, pero tal vez lo que puede sor-
prender mds y que queremos que la sociedad entienda que no solo hay dolor, porque el dolor
solo existe en base al amor, y este amor tan fuerte es lo que nos sostiene en los momentos
mds duros.

Cuando cientos de familias se rednen a lo largo de este mes en ciudades como Madrid, Barce-
lona, Zaragoza, Valencia, Gandiq, Alicante, Valladolid, Mdlagq, Jaca, Lleida, Girona, Tarragona,
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Marbella, entre otras, nos reunimos para honrar a nuestros hijas e hijos fallecidos. Nos reuni-
mos para expresar nuestros sentimientos libremente, para sentirnos unidos. Nos reunimos pa-
ra apoyarnos y para que el camino de las familias que por desgracia vendrdn después sea un
poco menos dificil y que la sociedad esté mejor preparada para apoyarles. También nos uni-
mos para solidarizarnos con las familias de otros paises que adn no tienen voz.

Como sabemos, la muerte de un bebé no es un tema fécil que la sociedad quiera tratar, al
contrario, es un tema tabu por lo que cada afio es necesario recordar nuestras peticiones con
el propésito de que un afio, nos volvamos a juntar y podamos decir que ya no son necesarios,
que las familias cuentan con las ayudas que necesitan y que el Dia del Recuerdo es solo un dia
de homenaje.

Para nosotros, sus vidas no han sido en vano y queremos que ayuden a otras familias. Es cierto
que hay muertes que no se pueden controlar ni prevenir pero creemos que una sociedad ca-
paz de hacer todo lo que puede para evitar muertes innecesarias y comprender y apoyar a las
familias en duelo es una sociedad mejor.

Por ello desde las asociaciones y grupos presentes en este manifiesto bajo el tftulo de

#ROMPER EL SILENCIO

Para acabar con este silencio a nivel social, sanitario e institucional, pedimos:

1 - Que el gobierno naciondl, junto con los regionales, invierta tiempo y dinero en
la creacién de una estrategia nacional dirigida a la epidemiologia perinatal y la re-
duccidn y prevencién de la mortalidad perinatal.

2 - Que se crea un registro publico para poder inscribir con nombre y apellidos a
los bebés fallecido durante el embarazo, similar a los registros existentes en otros
paises europeos.

3 - Que las familias sean tratadas con respeto por todo el personal sanitario y que
se respete la autonomia de la mujer como paciente.

4 - Que el sistema sanitario y sociedad reconozca el duelo del padre o pareja y
que de cabida a su experiencia emocional.

5 - Que la atencién sanitaria sea de alta calidad y que cumpla con las buenas
prdcticas reconocidas internacionalmente.

6 - Que el sistema sanitario invierta tiempo y dinero en el desarrollo y formacién
de los profesionales sanitarios para dotarlos de habilidades y recursos para cuidar
y cuidarse.

7 - Que en casos de un diagndstico de anomalias limitantes de la vida y/o grave
riesgo para la salud de la madre: 1) las mujeres que optan por una terminacién del
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embarazo sean atendidas con respeto, aceptando su proceso de duelo y la de su
pareja. y 2) las mujeres y sus parejas que optan por cuidados paliativos perinatales
tengan a su disposicién todo el apoyo médico y emocional necesario.

8 - Que los padres o parejas tengan el derecho a la baja por paternidad en caso
de fallecimiento del bebé intradtero o al poco de nacer y que los plazos de solici-
tud sean iguales que cualquier baja.

9 - Que se ofrezca, segun el derecho legal, la posibilidad de una disposicién del
cuerpo del bebé que sea respetuosq, sensible y privada independientemente de Ia
edad gestacional.

10 - Que tanto el gobierno como los organismos de salud cuenten con el apoyo,
experiencia y conocimiento de las asociaciones de apoyo en Espafia.

11 — Que la sociedad respete el duelo por un bebé como proceso natural de la vi-
da ante la muerte de un ser querido, sean cuales sean las semanas de gestacién o
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Olivia, nuestra
historia de amor

Un cuento de esperanza

Adela CA.
Madre de Olivia e Ingrid

Esta historia es un extracto del libro Historias de Amor, editado por Jillian Cassidy y Cheli Blasco

Me gustaria dedicar este cuento, no sélo a mi morenita, a mi hija Olivia, sino especialmente a
todas esas mamds que se encuentran en las primeras etapas después de haber perdido a su
hijjo/a. Me gustaria que este cuento fuera un punto de esperanza en ese durisimo camino que
supone el duelo tras la muerte de quien hemos llevado en nuestro vientre. Cambian tantas co-
sas, cambian tantos valores que a veces parece que hemos vivido otra realidad.

Hace calor, es verano, el mes de julio en Praga puede ser especialmente asfixiante, no sélo por
los turistas, también por un calor himedo que intensifica las altas temperaturas. El rio Moldava
bafia la ciudad y hace que esos 28 grados parezcan 35. Sin embargo, a las afueras de esta
maravillosa ciudad, sentada en un parque viendo al fondo la impresionante catedral gética de
San Vito, todo se lleva mejor. Una kofola (la bebida de cola checa), un cuaderno donde anotar
sensaciones y una fotografia es todo lo que le acompafia. Los pensamientos se suceden, piensa
en su hija, en cémo le ha cambiado la vida, pero no es capaz de recordar el dia en que sintié
que queria ser madre, no lo recuerda porque en el fondo siente que lo ha querido ser siempre.
Tampoco recuerda cudndo fue la primera vez que le planted a su pareja dar el paso, empezar
a buscar un bebé, no lo recuerda pero si sabe que fue antes de que él se sintiera preparado.
Habia cosas en el aire y esperd. Es una decisién de dos, eso siempre lo tuvo claro. Durante
tiempo hablaron y hablaron, sopesaron y sopesaron. Nunca es buen momento, pero todos los
momentos son buenos a la vez. No recuerda los detalles de aquellas conversaciones, a veces
amargas porque sentia que el tiempo pasaba, pero otras dulces como la miel. No recuerda
muchas cosas, pero si recuerda el dia en que por fin hubo acuerdo. Un lindo vigje lleno de ilu-
siones empezaba en ese instante. Un camino de sombras y luces hasta que de repente, ahi es-
tan, las dos rayitas del positivo en el test. “jjAy madrell Ya no hay marcha atrds”. Dudas, in-
quietudes y miedos se confundian con la ilusién y la felicidad de que iba a ser mamdé. Esos mo-
mentos en que se imaginaba acaricidndose la tripa y luego con un bebé en sus brazos iban a
hacerse realidad.

Pasaba el tiempo. Primera ecografia, es un garbanzo. Mareos matutinos. Nada de carne cruda.
Anadliticas. Lavar las verduras adecuadamente. El pecho crece tres tallas, hay que comprarse
sujetadores. Ganas de chocolate a todas horas. Suefio. Yoga para embarazadas. El triple
screening sin peligro. iEs una nifia! La prueba del azdcar. Otra ecografia. La prueba del azdcar
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otra vez. Feliz. Parece que algo se mueve dentro. La primera nieta. La tripa crece. Cinturdn es-
pecial para el coche. Si, si, definitivamente es una patada. Pensando en el nombre. La prueba
del azdcar. Diagndstico: diabetes gestacional. Oliviq, si, se llamard Olivia. Da la sensacién de
que esté jugando al futbol dentro. Calor. La tripa sigue creciendo. Se siente guapa. Control es-
tricto de los hidratos de carbono. El bebé reacciona a estimulos externos. Estd encantada en
ese estado de ser mujer. Eso es un pufio contra la piel. La eco 3D y ha sonreido, tiene una na-
riz preciosa. La linea alba. Nada de grasas en la dieta. Comprando vestiditos. Su mundo por
una onza de chocolate, nada de jamdn serrano como muchas amigas suyas anhelan, sino cho-
colate. Una patada en la vejiga. Clases de preparacién al parto. Ya no se ve los pies desde
arriba. Ufff, mucho calor. Medias de compresién. Leer libros de lactancia. Ir al bafio incontables
veces al dia. Qué placer acariciarse la tripa cada noche. Ya sélo puede dormir de lado. Sensa-
cién de plenitud. Cada mafiana busca los pequefios pies dentro de su barriga, juega con su hi-
ja. Comprar carrito. Pintar la habitacién. Otra ecografia. Dulces pero interrumpidos suefios.
Recopilando pijamitas heredados. Le encanta que la gente le mire la tripa. Planchando camisi-
tas enanas. Abuelos expectantes. La piel ya no puede dar mds de si. Estd colocada. Siente con-
tracciones de preparacién sin peligro. Comprar un camisén para el hospital. Se acerca la fecha.
Imagina el parto pero no siente miedo, lo desea. Imagina el llanto, imagina sus manos, imagi-
na... imagina... imagina... suefia... desea... susurra.. No se mueve, de repente no se mueve. No
sabe hace cudnto que no le da una patada, no reacciona a los estimulos. No puede ser. “ Esta-
rd dormidd’, intenta relajarse pero no puede. Respira hondo. No se mueve, no le duele nadgq,
la empuja, no se mueve, no lo entiende, no se mueve, no, no, no, no.

“Tranqguila, seré una falsa alarma, tranquild’. Se repetia para si esas palabras incesantemente
en el trayecto al hospital. Le meten en la sala de control, pero no encuentran el latido. Le pa-
san a consulta para hacer una ecografia y adn suspira porque todo sea un mal suefio. No hay
lagrimas. Y llega la terrible noticia: "embarazo interrumpido, no hay latido, lo siento mucho'.
Esas fueron las palabras de la ginecdloga jefe del hospital. Palabras que han quedado graba-
das a fuego en sus oidos para siempre. Se acabd. La luz se apaga. El mundo se ha parado. No
puede ser. Sélo alcanza a decir: "enséfiame su corazon en el monitor otra veZ'. No late, no se
mueve, pero se ven sus manitas. Perfectas. Las enfermeras le limpian la tripa y se baja la cami-
seta. El silencio es sepulcral. Se levanta y coge el teléfono: "he perdido a la nifia, Olivia ha
muerto". Afios después puede verse claramente a si misma en aquella sala, de pie, firme, mi-
rando al vacio, con el teléfono en la mano y hoy, hoy sabe que esas palabras debian haber si-
do: “Olivia ha muerto, ha decidido partir’ . Porque no habia nada que ella pudiera hacer. Pero
la culpa que toda madre siente cuando algo le ocurre a su hijo, se hace adn mds intensa cuan-
do todavia lo llevas dentro. Ahora todo, absolutamente todo, es relativo. No arranca a llorar
pero la presién en el pecho la paraliza.

;Qué va a pasar ahora? ;Qué va a hacer ahora? No quiere ver a nadie, su mirada se pierde,
estd vacia. Es mentira, ain piensa que es mentira. A pesar de que solicita cesdreq, los médicos
le aconsejan parto vaginal. Fue un buen consejo. El cuerpo es sabio y lejos de colapsar, sabe lo
que hay que hacer. En esta vida de prisas y de globalizacién estamos perdiendo la capacidad
de escuchar nuestro cuerpo, de escucharnos a nosotros mismos. Cudnta gente ahi abgjo, en
medio de la ciudad que vio nacer a Franz Kafka corre de un lado para otro porque aun le
queda por ver la plaza de Wenceslao o las joyas de la Corona Checa y cuando llegan a su
casa, a sus hoteles, no recuerdan el 50% de los detalles que el guia del tour que contrataron
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hace 5 meses les contd. Sélo unos pocos se habrdn sentado en un parque a tomar un helado,
a disfrutar de las vistas del rio y respirar 10 minutos, sélo respirar, sin hablar. Muy pocos. Ella
tampoco lo hacia antes. Su hija le ensefid que hay que bajar el ritmo y simplemente, estar de
vez en cuando.

Pero ahora esa nifia que tantas ilusiones llevaba consigo se habia ido y tenia que salir de su
Utero. 15 horas hasta el alumbramiento. 15 horas en las que se va haciendo a la ideq, en las
que va recibiendo informacién. 15 horas en las que llora, calla, medita. 15 horas en las que no
podia ver su reflejo en la ventana. 15 horas que le permitieron prepararse un poco para des-
pedirse de su princesa. Si es que alguien puede prepararse para eso. 15 horas en las que pre-
fiere el dolor fisico porque el alma ya la tiene rota. En la sala de parto, la ginecdloga dice unas
simples palabras: “ya estd agul’. Su vista se nubld, sus manos y sus labios temblaban como si
estuviera desnuda en medio de la nieve. Llegaba el momento en que su pequefia saliera de la
tripa y se fuera para siempre. No se podia hacer nadq, pero sentia que mientras estuviera den-
tro de ella seguiria siendo suya. Pero debia salir, debia seguir su camino. No se tienen hijos pa-
ra que estén contigo pegados a tu pecho siempre, pero tampoco para que se vayan tan pron-
to y de la peor manera. Un par de empujones mds y se hizo el silencio. Su pequefia Olivia na-
cié a las 2:08, 2.5Kg de perfeccién. Morenq, los labios rojos medio abiertos, carnocitos, los ojos
hinchados y la nariz respingona. La piel perfecta, las manos delicadas. Llena de paz. Era tan
bonita que no podia ser verdad que no respirara. No tiene un recuerdo nitido de su cara aho-
ra, pero la fotografia que sostiene en sus manos, una fotografia de la ecografia 3D le hace
evocar ese momento. En esa fotografia Olivia sonreia. Era feliz, de eso no tiene duda, pero no
puede evitar que unas lagrimas mudas recorran sus mejillas ahora. Suspira y aprieta ese re-
cuerdo contra su pecho, el mismo pecho que no pudo sostener a su hija y que adn hoy se en-
coje y arrepiente de no haberla abrazado. Dos afios después simplemente acepta que el mie-
do, el shock y el cansancio no le dejaron ir mas alld y ya no se culpq, se arrepiente, sf, mucho,
pero ya no hay culpa. Nadie nos prepara para dar a luz a un bebé muerto, es antinatural. Al-
go se rompié para siempre en su corazén y pasado el tiempo puede decir que ha aprendido a
caminar por la vida con esa cicatriz. Sonrie, vive, vigja, comparte la vida con la gente que quie-
re y aunque aun duele, puede mirar al futuro con esperanza. Atrds quedaron los suefios de
bebés sin cara, en los que se despertaba empapada de sudor justo cuando le van a poner a
Olivia en sus brazos. Ahora suspira porque no sabe cudndo podrd darle un hermanito. Suefia
con si misma embarazada, pero de un nuevo ser. Olivia ya se ha ido y nadie la podrd sustituir,
siempre serd la primera y aunque sabe que es madre, necesita sentir fisicamente que lo es de
nuevo.

Ha pasado el tiempo y ha superado momentos duros, como enfrentarse a la soledad de volver
a casa sin su bebé y guardar su ropita en cajas, no poder mirarse en el espejo sin su tripa, evi-
tar la subida de la leche, llorar cada vez que pasaba por delante de su habitacién u oir frases
de consuelo tremendamente desafortunadas, pero dichas con la mejor intencién. Darse cuenta
de que hay personas que no te consideran madre es dificil, pero lo entiende. Ella queria hablar
de su hija, pero es incdmodo para algunos de sus amigos. No todos pueden acompafiarte en
este viaje, pero no se les quiere menos. Sus valores cambiaron. Simplemente ella cambié y es
complicado de encajar en el mismo mundo. El duelo es un proceso tremendamente intimo, tras
el shock viene la negacidn, la pena més profunda, la frustracién, el enfado y poco a poco se va
aceptando la nueva redlidad. Y aunque adn hoy llora de vez en cuando, hubo un momento en
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todo ese proceso en que decidid que queria quedarse con las cosas buenas que experimentd
mientras Olivia estaba dentro de ella. Ahora recuerda ese sentimiento de plenitud, felicidad,
paz, tranquilidad, esperanza, amor a manos llenas y sonrie. Su hija le ensefid a tomarse las co-
sas mds pausada, a escuchar su cuerpo, a vivir el presente. Toma su cuaderno de sensaciones y
lee lo que escribié unos meses después de morir su hija: “Olivia me ha ensefiado a amar in-
condlcionalmente, a escuchar mi cuerpo, a vivir cada dia. Y eso voy a hacer, voy a vivir la vida
y voy a luchar por volver a ser feliz, porqgue mientras yo esté en este mundo, mi hija también
estard, porque yo la recordaré y aunque ahora no me salga y el llanto enturbie mi mirada,
quiero recordarla con una sonrisa, porque €lla, en una ecografia nos dedicé una sonrisa y asi
me gustaria que me viera, sonriendo y mirando a la vida de frente, sin miedo y con esperanza,
con esa esperanza y esa ilusion que me embargaba cuando aun estaba dentro de mi cuerpo”.
Leyendo esas palabras ahora, sinceramente cree que la vida te da la oportunidad de vivirla o
dejarla pasar. Tras meses de llorar cada diq, un llanto que duele pero a la vez va sanando la
herida, se da cuenta de que aunque ya nada tiene el mismo significado, es ella quien decide
cédmo quiere recorrer el camino.

El sol se estd poniendo, poco a poco las luces de la ciudad se encenderdn, es hora de levantar-
se y recoger. Tiene que tomar el tren a Brno, una ciudad al este de la Repdblica Checa donde
ahora reside. Cémo llegé sola alli es otra historia, quizd para otro cuento, pero esa ciudad que
la vio llorar desconsolada durante interminables horas, la mira ahora caminar con paso firme,
la cabeza altq, la mirada en el futuro pero viviendo el presente. Ha sido duro, pero el camino
le ha ensefiado muchas cosas y audn le quedan muchas por aprender. Ya no es la misma, es
una reinvencién (mejor, si me lo permitis) de lo que era. Lo ha hecho por ellg, pero también
por su familia y amigos, por esas personas que lloraron al verla sufrir. Pero sobre todo lo ha
hecho por Olivig, por su hija, por su dulce morenita, por su recuerdo. En su funeral, lleno de
flores amarillas y mariposas blancas, le prometié en silencio que algin dia sonreiria al decir su
nombre y hoy puede hacerlo. Lo ha conseguido, sonrie al pensar en su morenita.

Historias de Amor es un libro que recoge el testimonio de 29 familias. Contados en primera
persona, estas historias son escritas en honor a sus hijas y hijos y con el fin de ayudar a las fa-
milias que por desgracia pasardn por una pérdida durante o después del embarazo. El libro se
puede conseguir escribiendo a info@umamanita.es y haciendo un donativo de un minimo de
16,50€.
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Introduccién

La prestacién de servicios de patologia, como un examen post mortem y estudios de laborato-
rio, es una parte fundamental de la atencién sanitaria en casos de muerte intrauterinag, termi-
nacién del embarazo por motivos médicos y muerte neonatal. Existen mdltiples motivos, tanto
para la madre y su pareja como el sistema sanitario, por los que llevar a cabo estudios patold-
gicos, ademds de tener una funcién critica en la prevencién. La intencién de este texto es esbo-
zar la evidencia mds actual sobre el valor de la autopsia perinatal y argumentar porqué se de-
beria ofrecer a todas las madres y padres cuyo bebé ha muerto durante el embarazo, inde-
pendientemente del diagndstico clinico.

La definicién de la autopsia perinatalffetal

Para empezar es preciso definir lo que es un examen post mortem o autopsia, también llama-
do necropsia. Se refiere al examen del exterior (incluyendo fotografias) y/o interior del cuerpo
del feto o bebé e incluye la evaluacién histolégica de la placenta y otros exémenes bioquimi-
cos, citogenéticos y microbioldgicost™. En el contexto espafiol, Arce-Mateos”! sefiala que exis-
ten ciertas dudas respecto a la definicién de la autopsia fetal debido a ciertas ambigledades
en las normas y protocolos. EIl mayor problema gira entorno a la definicidn de muerte fetal y si
la autopsia del segundo trimestre es en realidad una biopsia. No obstante, el autor aboga por
llamarlo autopsia fetal desde el segundo trimestre, ya que las prdcticas clinicas y pruebas son
iguales. Es decir se puede realizar una autopsia fetal desde las 12 semanas de gestacién.

www.umamanita.es 4


http://www.umamanita.es/
mailto:paulcassidy@umamanita.es

Nudmero 3, nov-dic 2017

Muerte y Duelo Perinatal | -

El “patrén de oro” para encontrar la causa de la muerte

La identificacién de una causa de muerte representa un reto sustancial para los/las médicos
especialistas en medicina materno-fetal y los/las patdlogos que la investigan. Por empezar, la
serie de eventos que preceden la muerte de un bebé durante el embarazo son complejos y
existen una serie de factores que complican la investigacién, entre ellos: a) puede ser dificil
identificar el momento preciso de la muerte; b) multiples factores pueden contribuir a la muer-
te; ¢) la existencia de factores de riesgo (ej. de fumar, edad avanzado o obesidad) no implica
una relacién causal porque estdn presentes en muchos casos sin complicaciones; d) en ciertos
casos una condicién (ej. hipertensién) puede contribuir a la causa de muerte, pero en otros ca-
sos no; €) no existe un acuerdo sobre el mejor protocolo de investigacién o sistema de clasifi-
cacién para la identificacién de la causa de muerte subyacente de la muertel’.,

A pesar de estos desafios, la literatura sobre la autopsia, o examen post mortem, muestra una
posicién muy clara al respecto ya que la presenta como el “patrén de oro” y la mejor posibili-
dad de encontrar una causa de muerte en casos de muerte intrauterina y de terminacién del
embarazo por motivos médicost*>¢78%2],

Aunque es habitual hablar de que no se encuentra una causa de muerte entre el 50% y el 75%
de los casos®™" cuando la autopsia la practica un patdlogo perinatal, utilizando un protocolo
apropiado junto con un sistema de clasificacién contempordneat™?™**] se puede reducir la
proporcién de muertes sin explicacién por debajo del 25%!"1*17],

Ademds de su capacidad para definir la causa de la muerte, una autopsia también tiene la fun-
cién de confirmar, modificar, refutar o proporcionar informacién adicional al diagndstico clini-
co, incluso en casos de terminaciént®., También tiene una funcién importante a la hora de eli-
minar causas de muerte y, en este sentido, se puede decir que la autopsia (incluyendo la de la
placenta) proporciona informacién pertinente a casi la totalidad de los casos!.

Casos de muerte subita intrauterina

Para ilustrar estas afirmaciones, utilizando el sistema de clasificaciédn INCODE, un estudio de
512 muertes intrauterinas de 20 semanas en el EE UU encontré que la autopsia y el examen
histolégico de la placenta fueron Utiles en la confirmacién o exclusién de causas de muerte en
el 42,4% y el 64,6% de casos, respectivamente, pero que su utilidad alcanza més del 90% de los
casos en varios contextos clinicost™. Otro estudio que empleaba un sistema de andlisis escalo-
nado (evaluacién clinica y pruebas de laboratorio estdndar, seguidas por un examen histoldgi-
co de la placenta y, finalmente, la autopsia) encontré una causa de muerte en el 74,3% de los
casos. Aun mdés llamativo fue el hallazgo de que la combinacién de la autopsia junto con el
examen de la placenta cambid la gestidn clinica en casi la mitad de los casos™. En otro estu-
dio, que incluia casos de menos de 20 semanas, la autopsia reveld resultados nuevos en el 37%
de los casos y en, aproximadamente, una tercera parte de los casos dio lugar a un cambio en
el asesoramiento genéticol®?’,
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Casos de terminacién del embarazo por motivos médicos

Centrdndose exclusivamente en casos de terminacién, una revisién sistemdtica encontrd que la
autopsia contribuyé con nueva informacién en el 22%-49% de los casos™. Un estudio por Boyd
et al? en descubrié que la autopsia hallé informacién adicional en el 27% de los casos dando
como resultado un cambio en la estimacién del riesgo de recurrencia (en 17 casos el riesgo se
redujo y en 18 subid). Otro estudio en Espafia de casos de terminacién del embarazo por mal-
formaciones graves o limitantes de la vida investigaba la correlacién entre los resultados de la
ecografia y la autopsia. Los resultados de la ecografia fueron confirmados en su totalidad en el
86% de los casos, pero la autopsia proporcioné nueva informacién en el 4,6% de los casos
mientras en el 9,1% de los casos hubo un desacuerdo parcial o completo con la ecografia®.
Un resultado similar al estudio de Lomax et al.** en Suecia.

Los beneficios para la madre y el padre

Uno de los motivos mds importantes de ofrecer estudios anatomopatoldgicos son los benefi-
cios que pueden tener para la madre y su pareja en el proceso de duelo®®l Entre ellos, la
principal motivacién para dar el consentimiento es para encontrar una causa de muerte y en-
tender por qué ha pasadot®?’2%3031 También saber la causa de la muerte puede ayudar a
reducir sentimientos de culpabilidad®*%37,

Por otra parte, muchas madres y padres dan su consentimiento para una autopsia por motivos
altruistas y precisamente para ayudar en los esfuerzos de desarrollar estrategias de prevencién
para que otras familias no tengan que pasar por lo mismol/283334],

Control de calidad en el sistema sanitario y reduccién de la mortalidad

Asimismo, el examen post mortem es valioso para el control de calidad de la prdactica clinica y
para los procesos de asesoria perinatal tras la muerte intrautering, el desarrollo de estrategias
de prevencién y la reduccién de la mortalidad®™". En Holanda los hospitales implementaron un
sistema de auditoria para todos los casos de muerte perinatal. Un proceso que cuenta con la
participacién de los padres, un equipo multidisciplinar (obstetricia, patologia, atencién primaria,
etc.) y un presidente de un centro distinto. Mediante este proceso de evaluacién y el desarrollo
de nuevas estrategias de atencién consiguieron reducir la tasa de mortalidad intrauterina (=25
semanas) en un 24,5% durante un periodo de 5 afios?**,

Por otra parte, el coste de la atencién sanitaria en un embarazo posterior a una muerte intra-
uterina sin haber identificado una causa de muerte es mds caro que en los casos en los que sf
se lo conoceP”). En base a ello, se ha propuesto que al menos una proporcidn de los costes del
examen post mortem se compensan dado el ahorro de costes en la atencién durante el pré-
ximo embarazo®,
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Conclusién

En conclusién, el examen post mortem, especialmente la autopsia de la placenta y la autopsia
generdl, tiene una funcién importante en la identificacién de la causa de la muerte y el aseso-
ramiento de los riesgos de recurrencia en un préximo embarazo tanto para casos de termina-
cién como muerte subita intradtero asi como, para la gestién clinica posterior. Junto con los
beneficios para el devenir del duelo y para el control de calidad en el sistema sanitario, es de
gran importancia que se ofrezca la posibilidad de llevar a cabo estudios anatomopatoldégicos
en todos los casos, incluso cuando parezca que el diagndstico clinico estd claro. Sin embargo,
es muy importante tener en cuenta el contexto del propio centro y consultar con el departa-
mento de anatomia patoldgica antes de aconsejar a los padres.
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GENTE - En sus palabras

Isabel Martos' y Pepl Jiménez:

'Matrona y Fisioterapeuta, “Matrona y Psicéloga
Hospital Torrecérdenas, Almeria
Correo electrénico: martitos81@gmail.com

Trabajamos juntas en el Hospital Torrecdrdenas (Almeria), ambas compartimos la misma sen-
sibilidad ante la pérdida y muerte durante el embarazo o poco después de nacer. Estamos jun-
to a estas familias durante su estancia hospitalaria y hemos atendido, y lamentablemente se-
guimos atendiendo, un sinfin de partos de bebés fallecidos.

Nos gusta la docencia. Hemos impartido talleres y sesiones clinicas sobre “Como decir adids
antes de decir hola” asf como formacién a matronas y personal de enfermeria de otros hospi-
tales Andaluces. También somos docentes en la Unidad Docente de Matronas de Almeria, en
temas de duelo perinatal.

Hace tres afios decidimos formar un grupo de apoyo al duelo Perintal. Alcora, nombre puesto
por las mamds que significa corazones de Almeria. Alcora no es sélo un grupo de apoyo, es un
lugar donde la esperanza crece por doquier. Nuestro objetivo es ofrecer un espacio en el que
poder hablar con sinceridad y libertad.

Un lugar para crecer, para seguir, para reir, llorar, levantarse, integrar la perdida en sus vidas,
adaptarse y seguir adelante. Un pequefio gran hogar. También es un lugar donde el calor y el
afecto se tejen a diario entre las madres veteranas y las recién llegadas.

Nos sentimos muy afortunadas. Al lado de estas personas, jhemos aprendido tanto! Este afio
dimos un paso mds, realizando talleres de meditacién y programando dos talleres mdés; Pilates
y Autoestima.

Ultimamente hemos puesto en marcha el protocolo de atencién al Duelo Perinatal en nuestro
hospital. Lo desarrollamos durante un periodo de seis meses con reuniones periédicas quince-
nales. El protocolo se dirige a varios aspectos de la atencién incluyendo: cuidados en el parito-
rio, cuidados del bebé, recomendaciones para los padres, recomendaciones para los profesio-
nales, y cuidados en la planta de puérperas. El proceso fue muy gratificante y formativo,
aprendimos mucho durante su desarrollo. Animamos A otros hospitales hacer lo mismo, es po-
sible que se sorprendan mucho con lo que pueden aprender y lo que les puede aportar a nivel
personal y profesional.
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En resumen, somos dos personas que debido a nuestro trabajo, nuestra vocacién, nos senti-
mos muy cerca de estas madres, de estas familias. Creemos firmemente que “Lo esencial, es
invisible a los ojos”.

Sonia Maldonado

Vicepresidenta y co-fundadora de Anhel-Associacién de familias en duelo del Vallé, Miembro de la junta
de Umamanita
Correo electrdnico: soniamj87@gmail.com

Soy Sonia Maldonado, madre de dos hijos: Jael y Gary. Desde la adolescencia la maternidad se
me planteé como algo dificil de alcanzar, y fue con la llegada de Jael, su prematuridad y su
muerte diecisiete dias después, cuando me di cuenta de que lo que nos cuentan en los grupos
preparto y en las visitas a la matrona no sirven de mucho delante de un diagndstico de muerte
neonatal. Mi hijo murié en mis brazos, dejandome un vacio enorme en el alma y unos pechos
llenos. Y hoy sé que fue todo un regalo que la vida me concedid.

Con el embarazo y postparto de Gary algo se removié en mi, y fue ahi cuando decidi que po-
dia hacer algo mds por las familias que estdn en ese lugar donde yo estuve. A partir de ahf
caminé con mi duelo de la mano hacia varias formaciones destinadas a acompafiar a las ma-
dres y padres: me formé como doula y me especialicé en acompafiamiento al duelo con Noe-
lia Sdnchez; ademds soy asesora de porteo y recientemente he conseguido el titulo de asesora
de lactancia. Ademds soy una de las administradoras del Grup de dol gestacional i neonatal de
Catalunya en Facebook.

Soy autora de un blog llamado El pijama de Gary, en el que escribo mis experiencias en esta
maternidad tan diferente, y colaboro con otros blogs de maternidad aportando la visién y
concienciacién sobre este duelo tan silenciado.

Desde hace unos meses tengo el honor de ser miembro de la Junta de Umamanita y casi a la

vez, fundamos Anhel-Associacié de families en dol del Vallés, junto con otras cuatro mujeres
que trabajan en distintos dmbitos relacionados con el duelo gestacional, perinatal y neonatal.
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Patricia Roncadllo

Psicéloga sanitaria, Psicoterapéuta perinatal y familiar
Investigadora predoctoral de la Universidad del Pais Vasco y docente del Diploma de postgrado Uni-
versitario en Psicologia Perinatal en la Universidad Rovira i Virgili
Miembro de la junta de Umamanita
Correo electrénico: cp.roncallo@gmail.com

Soy Colombiana de nacimiento, afincada desde hace mds de 15 afios en la verde frontera en-
tre Pamplona y San Sebastidn; ambas, ciudades en las que se ha desarrollado mi trayectoria
profesional.

Mi interés por el duelo perinatal surge de dos lugares: del encuentro con las familias en el tra-
bajo psicoterapéutico y de la investigacidn en torno al vinculo prenatal. Durante estos afios, he
podido observar cémo cada madre y cada padre vive de una forma dnica y especial la muerte
de su bebé, cdmo cada uno se enfrenta a ella con su propio dolor, sus propias preguntas, su
tristeza, su impotencia. He sido consciente de la urgencia de cambios en la atencién sanitarig,
del fracaso del entorno social al proporcionar apoyo.

Desde los estudios en vinculo prenatal he profundizado en el hecho de que la relacién con el
bebé es dindmica y diferente para cada madre y padre; que el vinculo y el amor que de él sur-
ge no pueden cuantificarse por un calendario gestacional.

Considero que, si bien se han producido importantes avances, ain necesitamos un cambio de
paradigma en la atencién y la visién de las muertes que ocurren en el periodo gestacional y
perinatal; ello conlleva la movilizacidén social, profesional y politica en busca de otras formas de
hacer y reconocer, pero también es indispensable la formacién.

Conscientes de este hecho y de la necesidad de formacién especializada para los/las psicélo-
gos/as que trabajan en el dmbito perinatal, desde hace un par de afos, la Asociacién de Psico-
logia Perinatal en colaboracién con la Universidad Rovira i Virgili viene desarrollando un curso
de extensién universitaria (préxima edicién en formato de diploma de postgrado). Dentro de
sus contenidos se contempla tanto la intervencién en pérdida y duelo, como el embarazo des-
pués de una pérdida.

Ver el interés y la movilizacién de los ultimos afios en torno a esta drea, me hace sentir espe-
ranza. En una mejor atencién para las familias, en el reconocimiento social y politico de su
identidad como madres/padres, en un mayor soporte emocional para los profesionales que
trabajan en los hospitales y en mejores intervenciones como psicélogos/as implicados/as.

Pagina web: www.patriciaroncallo.com
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Anna Escudé

Asesora de duelo y maternidad
Maternidad Arcoiris, Grup de dol Gestacional i Neonatal Catalunya
Miembro de la junta de Umamanita
Correo electrénico: info@maternidadarcoiris.com

Soy doulq, asesora de maternidad y duelo después de una pérdida gestacional, terapeuta Ges-
talt en formacién, creadora de Maternidad Arcoiris y del Grup de Dol gestacional y neonatal
Catalunya

En 2011 perdi a mi primera hija, Mayaq, durante el primer trimestre. Esto supuso un duro golpe
a nivel personal, familiar y de camino a seguir. Posteriormente, mi hijo Aren también se fue du-
rante el primer trimestre y Abril también, el hermano gemelo de mi hijo Nahual que esté con-
migo, mi primer arcoiris. Eluney, mi hija pequefia y segunda arcoiris cierra el circulo de mi ma-
ternidad.

Los cinco han hecho posible que Maternidad Arcoiris sea una realidad. Empezando su andadu-
ra en mayo de 2015 como proyecto de acompafiamiento individual, talleres, formaciones, y
grupos.

Acompafio a mujeres en sus duelos gestacionales y neonatales a hacer mds llevadero su pro-
ceso, asi como en la preparacién emocional para la llegada de un nuevo bebé arcoiris después
de una pérdida.

A partir de la pérdida de Maya, empecé a formarme como asesora de maternidad y duelo,
Doula, especializada en duelos por pérdida de un bebé y en nueva concepcién y embara-
zo. Actualmente sigo mi formacién como terapeuta gestalt con el fin de ayudar a las familias
de la mejor manera posible a través de herramientas y técnicas efectivas para transitar las he-
ridas emocionales después de la pérdida y poder abrir las puertas a un nuevo bebé desde la
seguridad, conexidn y vinculo a través de técnicas de Programacién Neurolinglistica, Mindful-
ness y Relajacién

Actualmente, a parte de las charlas, talleres y procesos individuales, facilito varios grupos y ta-
lleres: Grupo de Ayuda Mutua de Duelo Gestacional y Neonatal; Grupo de Nueva Concepcidén
después de una Pérdida; y Grupo de Nuevo Embarazo después de una pérdida en Barcelona
(este Ultimo también Online).
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La Casa Sohada

Eleonore Herranz Lespagnol
Antropdloga
Correo electrénico: eleonore.herranz@hotmail.com

La muerte de un hijo, nieto o sobrino, de un nifio querido y esperado, es una experiencia que
llega, que llama a tu puerta sin que estés preparado. Y entra para quedarse. Es una experien-
cia que se instala en tu espacio, dentro y fuerq, en tu cuerpo, en tu casa, en cada rincén, habi-
tacién y esquina. La madre habitada por sus hijos, todos y cada uno de ellos, es la idea que se
ha representado en mi documental “La casa sofiada”. Partiendo de la base del género docu-
mental, es decir la representacién de la realidad, traté de ser fiel a las palabras de la madre y
al mismo tiempo representar desde mi perspectiva la pérdida en imdagenes y sonidos.

Estuve trabajando en el tema de la muerte perinatal durante diez meses. Basé mi investigacién
en la historia personal de una familia que me abrié sus puertas; transmitiéndome sus recuer-
dos, pensamientos, sentimientos, y el dolor, ese dolor que marca a tantas familias y que tan
poca atencién recibe en nuestra sociedad. Como antropdlogaq, di valor a la experiencia perso-
nal, y escribiendo desde la ciencia social, representé emociones asi como rituales, valores y
prdcticas. Pude comprender que el valor de un hijo es, a dia de hoy y en esta parte del mundo,
inconmensurable.

Y sin embargo las prdcticas médicas no actdan en consecuencia. Pude comprender que la me-
dicina es también una ciencia social, que trata con personas cuyos valores no pueden ser igno-
rados sino quedard en ellos un dolor fisico, un dolor irreparable. Como dijo la madre, es “un
vacio fisico”, y el no saber dénde estd su hijo le duele cada dia. Es esencial entender desde la
medicina el cuerpo de la madre como un todo, en el que lo fisico y lo emocional estén tan li-
gados que apenas pueden distinguirse. El médico, ademds de profesional en el d&mbito médico,
deberia incorporar una nueva actitud que le permita permanecer a la escucha y responder a
las necesidades emocionales y simbdlicas de los padres.

Estas reflexiones estén recogidas en mi Trabagjo de Fin de Grado en Antropologia Social y Cul-
tural, que denominé “La inmortalidad como forma de vida: un estudio de caso antropoldgico
de la vida y de la muerte perinatal”. En é| se pueden encontrar ideas sobre el valor de la vida,
asi como un andlisis de la familia, en el que destaqué la importancia de la voluntad y el deseo
de ser padres en la construccién de los roles de padres e hijos. Ademds, y principalmente, en-
contramos el andlisis de la experiencia personal de la familia, pasando por conceptos como

duelo, ritual y recuerdo.

Para ver el video La Casa Sofiada haz clic aqui
Para descargar el TFG de Eleonore haz clic aqui
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Factores que afectan el duelo de mujeres que
han sufrido una pérdida perinatal (Resumen)

Sara Furtado Eraso’, Dra. Blanca Marfn Ferndndez?, Dra. Paula Escalada Hernéndez?
Correo electrdnico: sarafurtadoeraso@hotmail.com

'Enfermera, Unidad Maternal, Hospital Virgen del Camino, Navarra e Investigadora predoctoral,
Departamento Ciencias de la Salud UPNA.

2 Profesora Titular, Universidad Pdblica de Navarra, Area de Enfermeria, Departamento de Ciencias de
la Salud

3 Profesora Sustituta de la Docencia, Universidad Publica de Navarra, Area de Enfermeria, Departa-
mento de Ciencias de la Salud

Introduccion: Todos los duelos que acompafian a las pérdidas son procesos duros y dificiles, sin
embargo, el duelo que resulta de las pérdidas perinatales es complejo y Unico (Barr, 2012), este
provoca un sentimiento de fallo bioldgico, pérdida “del yo”, carencia de recuerdos asociados al
bebé que ayuden a afrontar el proceso de luto, pérdida de las esperanzas en el futuro por par-
te de los padres, y minimizacién de la pérdida por parte de los otros.

Objetivo: Exponer los factores que afectan al duelo de mujeres que han sufrido pérdidas peri-
natales espontdneas en alguna etapa del embarazo.

Metodologia: Aplicando la Teoria Fundamentada (Charmaz, 2014), la recogida de datos se lle-
vé a cabo mediante 10 entrevistas individuales en profundidad que fueron grabadas, transcritas
y analizadas, y apoyadas en las notas de campo que enriquecieron lo expresado por las parti-
cipantes. Dichas entrevistas fueron realizadas a mujeres que habian perdido al bebé en cual-
quiera de las etapas del embarazo en los dos meses posteriores a la pérdida. La seleccién de
las participantes se realizé de acuerdo a una serie de criterios de inclusion: (1) haber padecido
pérdidas perinatales espontdneas, (2) de nacionalidad espafiolq, y (3) tras aceptacién del con-
sentimiento informado firmado. El andlisis de los datos se llevé a cabo por medio del método
de comparacién constante (Morse et al., 2016), y de la reflexién y triangulacién de los datos
con el resto de investigadores. El rigor del andlisis se asegurd por el proceso circular de andlisis,
la coherencia de los datos y el soporte externo de Atlas-ti. Los datos obtenidos de las entrevis-
tas fueron tratados anédnimamente asegurando la Ley de Proteccién de datos.

Resultados: A nivel individual, los antecedentes previos a la pérdida fueron determinantes en lo
que para ellas significaba ese bebé, y esenciales para entender qué supuso la pérdida; hecho
que tal y como dicen O’Leary & Thorwick (2006), se explica teniendo en cuenta que el senti-
miento de pérdida va en estrecha relacién con las expectativas creadas. Se percibe que la in-
tensidad de duelo que subyace de la pérdida no va en relacién con las semanas de gestacién
en las que se encontraban las participantes. Tal y como dice Lépez-Garcia de M. (2011), “para
los progenitores no es el peso ni la edad gestacional lo que transforma al feto en hijo, sino el
lugar que han creado en su corazén”. A nivel de los profesionales sanitarios, la falta de infor-
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macién y de cuidado emocional proporcionados en el proceso, fue algo comun expresado por
varias participantes, que les produjo a menudo miedo Y falta de control ante lo desconocido.
La posibilidad de ver al bebé fallecido fue vivida por algunas mujeres como una oportunidad
de ser conscientes de la realidad de la pérdidq, y les permitié un espacio para la despedida. A
nivel de pareja y familiar; algunas de las mujeres entrevistadas percibieron una falta de sincro-
nizacién en el ritmo del duelo, sintiendo que lo que ellas sentian no se correspondia con lo que
sentian sus mds allegados. Aunque la manera de afrontarlo difirid, la pareja y familia también
sufrié con la pérdida, y en algunos casos se sintieron relegados del proceso de duelo como
“dolientes olvidados”. A nivel socio-cultural, algunas participantes percibieron una incompren-
sién general por parte de la sociedad que minimizaba la pérdida, sintiéndose Unicamente com-
prendidas por personas que habian pasado por la misma experiencia. Hoy en diq, la falta de
cultura emocional y la cultura del éxito predisponen a omitir o negarse a hablar de las pérdi-
das, pensando que de esta manera el sufrimiento desaparece o se evita (Cacciatore, 2010).

Para ver las referencias y descargar el articulo completo pincha aqui

Diccionario ilustrado de términos de Neurolo-
gia Neonatal para padres (Fundacién NeNe)

Concepcién Gémez Esteban

Profesor en Sociologia, Universidad Complutense de Madrid
Correo electrénico: conchagomez@cps.ucm.es

;Cudntas veces salimos de la consulta sin haber comprendido totalmente todo lo que nos aca-
ba de contar el médico? ;Cudntas veces nos asaltan mil dudas en casa sobre la informacién
recibida en la consulta? jLlegamos a comprender el alcance de la dolencia que nos afecta?

Esta situacién la viven muchas familias que tienen un bebé con problemas neurolégicos o ries-
go de padecerlos y otros trastornos de salud. Un equipo de especialistas de diferentes hospita-
les y universidades agrupados en la Fundacién NeNe de desarrollo neurolégico neonatal ha
elaborado el primer Diccionario ilustrado de términos de Neurologia Neonatal para padres 'y
madres que se enfrentan a la dificil situacién de comprender qué le ocurre a su bebé enfermo
o ingresado en una Unidad de Neonatologia y a proporcionarle los cuidados més adecuados
a su estado. El Diccionario, presentado en el Colegio Oficial de Médicos de Madrid el pasado 7
de junio, contiene ilustraciones y estd escrito con un lenguaje cercano para hacer accesibles los
términos neuroldgicos a estas familias y apoyar la labor de los profesionales que trabajan con
ellas.

El enfoque multidisciplinar de la obra se ha enriquecido con la perspectiva de familias cuyos

hijos tienen diferentes problemas de salud, que han colaborado con sus opiniones y comenta-
rios. “Queremos que salgan de la consulta y que acudan al Diccionario para conocer y ver en
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las ilustraciones que  consecuencias y que  perspectivas de desarrollo tiene su hijo y que,

vuelvan a la consulta con nuevas preguntas: asi  disminuira  su incertidumbre y ganara

tranquilidad”, destaca el presidente de NeNe, el neonatélogo Alfredo Garcia-Alix.

n

El objetivo de la Fundacién NeNe es llegar al mayor ndmero de familias posible, por lo que el

Diccionario se puede descargar gratuitamente en el siguiente enlace:
http://neurologianeonatal.org/

AGENDA

2 de diciembre, Madrid: Il Jornada monogrdfica Salud Mental Perinatal

Terra Mater - Casos clinicos: reflexiones y aprendizajes en la préactica
perinatal

Segundas Jornadas de Salud Mental Perinatal organizadas por Terra Mater en las que se
realizardn diferentes mesas entre profesionales de la maternidad, salud, psicologia y due-
lo. Se abordaran casos clinicos en referencia al Trastorno Obsesivo Compulsivo TOC en
el periodo perinatal y otros temas como las crisis de pareja en la etapa puerperal, el
duelo gestacional y perinatal, influencias y reacciones depresivas en la etapa perinatal en-
tre otros. Organizadas por Isabel Ferndndez del Castillo y la Dra Ibone Olzq, las jornadas
cuentan con la participacién de diferentes profesionales del émbito de la salud, duelo y

maternidad.

Para mdés informacién visite su pdgina web

7-9 de junio, Glasgow, Escocia: ISPID/ ISA International Conference on

Stillbirth, SIDS and Baby Survival

La conferencia internacional 2018 sobre muerte fetal, SIDS y supervivencia del bebé. Or-
ganizada por ISPID (The International Society for the Study and Prevention of Perinatal
and Infant Death), ISA (International Stillbirth Alliance) y SCDT (The Scottish Cot Death
Trust) tendrd lugar en Glasgow. En esta conferencia se reunirdn familias y diferentes pro-
fesionales del dmbito de la salud y la atencién a la muerte perinatal, con el fin de com-
partir conocimientos y tratar como objetivo comin el trabajar para reducir las tasas de
muerte intrauterinag, SMSL y la muerte sdbita del lactante. Esta conferencia es una opor-
tunidad para la mejora en la investigacién y en la atencidén a las familias. Para los investi-

gadores os animamos a enviar un abstract, la fecha limite es el dia 16 de febrero 2018.

Para mds informacién visite la pdgina web

www.umamanita.es
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CONTRIBUIR/ SUGERIR

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

La atencidn sanitaria: perspectivas generales sobre la atencién sanitaria; la atencién enfo-
cada en el apoyo al duelo (apoyo emocional y social en el hospital, contacto postmor-
tem, guardando objetos/recuerdos y fotografia, la disposicién del cuerpo) ; aspectos clini-
cos (diagndstico, el parto, patologia, sedantes, etc.); la atencién y el sequimiento después
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 pareja; la experiencia de la pareja; la expe-
riencia de los hermanos y las hermanas y otros familiares; perspectivas multiculturales; la
dindmica social y el apoyo social; el funcionamiento de grupos de apoyo; el préximo em-
barazo).

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 cientifica, investigacién original o experiencias de reflexién personal
(sostenible en cuanto a la evidencia cientifica, donde sea posible).

Si estds interesado/a, envianos un resumen de tu propuesta (max. 200 palabras) al correo
electrénico: investigacion@umamanita.es

;Te gustaria hacer una sugerencia para el contenido del los préximos nimeros? Escribenos a:
investigacidn@umamanita.es
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Redes socidales

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

Altas y bajas en la lista de difusién

- Si adin 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, mdndanos un correo electrénico a investiga-
cion@umamanita.es, escribe ‘baja lista’ en el asunto, prometemos hacerlo inmediatamente.
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