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NOTICIAS

Cuidados paliativos
centrados en las familias

Entrevista con Claudia Alonso y Norma Grau
de la Asociacién CUPANE

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

Los cuidados pdliativos perinatales, ya sean durante el embarazo o en el periodo neonatal, son
un tema relativamente novedoso en Espafia. Durante los dltimos afios, han aparecido propues-
tas y organizaciones que abogan por un cambio en la cultura de los cuidados y la atencidn.
Aun asf, queda mucho trabajo por delante, ya que el cambio requiere una toma de conciencia
generalizada y una formacién afiadida para volver a construir las relaciones entre el personal
sanitario y las familias. Para explorar este tema, Eleonore Herranz Lespagnol ha entrevistado a
Anna Ropero (enfermera) y Norma Grau (fotégrafa), miembros de CUPANE, una nueva aso-
ciacién que nacié en Catalufia en 2017.

1Cémo nace esta asociacién?

CUPANE se ha creado para acompafiar a las familias de bebés ingresados en unidades neo-
natales (UCIN) durante un proceso paliativo, para ofrecerles informacién y acompafiamiento
en la toma de decisiones. Queremos facilitar el trabajo multidisciplinar para ayudar a la familia
y al propio equipo a afrontar y transitar el proceso paliativo hasta su desenlace. También facili-
tamos recursos disponibles, asesoramiento sobre trdmites, derechos y prestaciones, y difundi-
mos testimonios para normalizar el duelo gestacional y neonatal.

1Cémo nace esta asociacién?

Los pdliativos neonatales son los cuidados integrales que se ofrecen a los bebés y a sus familias
cuando no existe una opcién curativa. La finalidad es garantizar el mdximo confort y bienestar
del bebé favoreciendo un buen final de vida, asi como el acompafiamiento respetuoso a su fa-
milia respetando en todo momento la dignidad como persona de todos ellos. Esto se consigue
teniendo en cuenta no solo los factores fisicos del bebé (sedacién, mantener sélo los dispositi-
vos estrictamente necesarios, que pueda estar en brazos de sus padres, etc.) sino sobre todo
teniendo en cuenta los factores ambientales (control del ambiente en cuanto a ruido, luz e in-
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terrupciones, facilitar la intimidad familiar...) y factores psicolégicos de la familia (rituales de
despedidq, respeto a sus creencias, facilitar que puedan estar acompafiados de las personas
que deseen, fabricacién de recuerdos del bebé...).

1Qué relacién se teje entre vosotras y los padres?

Como asociacién, nuestra relacién con los padres debe ser fluida y cercana. Nuestra misién en
relacién a las familias es hacer de puente entre el hospital y los recursos externos disponibles
para ayudarles a iniciar el proceso de duelo. Queremos ser una herramienta facilitadora para
que no deban preocuparse de investigar qué trdmites deben hacer, qué asociaciones de duelo
cercanas pueden ayudarles, etc.

En nuestra vida profesional, como enfermeras, nuestra relacién con los padres es muy estrecha.
Somos las profesionales que mds tiempo compartimos con las familias y solemos tejer una re-
lacién de complicidad y confianza que facilita que podamos acompaiiarles de forma empdética
durante el proceso de los cuidados paliativos. Norma, como psicéloga y fotdgrafq, teje una
relacién especial con las familias y les ayuda a fabricar recuerdos que les serdn de mucha ayu-
da en su duelo.

1Qué necesidades se cubren a dia de hoy y qué impacto tiene sobre las familias?

Los cuidados pdliativos han ido evolucionando mucho en los dltimos afios. Se ha pasado de
tener en cuenta sélo la vertiente fisica del paciente a tener en cuenta también su bienestar de
forma holistica, asi como el de su entorno cercano. A dia de hoy, cada vez se tiende a cubrir
mejor las necesidades de las familias, sobre todo a nivel de favorecer el vinculo y despedida del
bebé y su familia, el respeto a sus creencias y en muchos casos se proporcionan recuerdos del
bebé.

Nosotras consideramos que es muy importante que la comunicacién sea asertiva, que la in-
formacién que se transmite a los padres sea lo mds clara y objetiva posible. Les aportamos lo
que hemos aprendido de las experiencias de otras familias que han pasado por situaciones pa-
recidas (qué les ayudd y qué no) dejando claro que cada persona lo vive de una manera dife-
rente y que lo que ellos elijan estard bien si es lo que sienten que quieren hacer.

También existe la posibilidad de facilitarles el contacto con otras personas que estén en una
fase mds avanzada de su duelo para que se sientan mds comprendidos y apoyados. Intenta-
mos proporcionar un ambiente mds intimo y tranquilo, aunque no siempre es asi. Todavia
queda mucho camino que recorrer. La tendenciq, sin duda, tiene que ser hacer cambios en la
direccién de apoyar a las familias para que tengan mds control sobre los cuidados y decisiones.

1Qué papel juega la fotografia durante los cuidados asi como en el proceso del duelo?
Aproximadamente solo la mitad de padres de bebés que fallecen en el periodo neonatal te-

nian una fotografia suya®. Mantener la conexién con los difuntos nos ayuda a avanzar, pero en
el caso de los bebés, el tiempo compartido ha sido tan breve que en ausencia de fotografias,
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los recuerdos se van desdibujando. Esto afiade sufrimiento a los padres porque sienten que
“olvidan” a sus hijos. Se incrementa el sentimiento de culpa, disminuyen los apoyos externos, y
su reconocimiento como padres.

1Qué se puede mejorar en el sistema hospitalario actual?

El sistema sanitario espafiol necesita mejoras importantes para poder ofrecer a las familias los
cuidados padliativos neonatales y gestacionales que merecen. Por un lado, hacen falta cambios
estructurales: habitaciones de despedida para poder acompafiar a sus bebés en la intimidad
que deberian estar fuera del drea de maternidad, salas de parto insonorizadas y salas de re-
animacién a parte para mamds que han perdido a sus hijos. Pero también hacen falta cambios
funcionales: necesitamos protocolos actualizados y unificados, mds formacién en materia de
duelo y acompafiamiento a los profesionales de obstetriciq, sala de partos y neonatos y, sobre
todo, un cambio de paradigma que dé mds importancia a la vertiente psicolégica de las fami-
lias.

Cada centro tiene sus normas y lineas generales de actuacién, pero tradicionalmente el equipo
médico era quien tomaba la mayoria de decisiones. Ahora la atencidén se dirige a priorizar las
preferencias de las familias, aunque es algo que todavia hay que trabajar puesto que los cam-
bios de paradigma siempre requieren un tiempo de adaptacién. Se tiende todavia a mantener
una actitud paternalista con las familias, a creer que los profesionales saben mejor que las fa-
milias cuales deberian ser los pasos y tiempos a seguir y es algo que debemos erradicar.

Las familias siempre deben poder coordinarse con el equipo asistencial para decidir los aspec-
tos fundamentales de los cuidados paliativos a sus hijos: los tempos, por quien quieren estar
acompafiados, los rituales que quieren llevar a cabo (bafiar y vestir al bebé, rituales religiosos
o espirituales...), control del ambiente... Es un momento trascendental para las familias y te-
ner poder de decisidn sobre sus aspectos bdsicos es crucial para evitarles dafios afiadidos.

Los otros miembros de CUPANE son:
Carlota Collazos (Enfermera), Anna Ropero (Enfermera), Elena Blanco (Enfermera especialista en pe-
diatria), Marta Periago (Enfermera), Mireya Escudero (Enfermera)

Notas:

¢ Comunicacién personal con el investigador Paul Cassidy (Umamanita).

Paginas y enlaces de interés:

www.cupane.org
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ISA 2019
Madrid

Novedades y avances

sobre la Conferencia del
3-6 octubre 2019

Jillian Cassidy
Presidenta y Cofundadora de Umamanita, Miembro de la Junta de ISA
Correo electrénico: jillian@umamanita.es

Formar parte del comité organizador de la conferencia ISA2019 me da la oportunidad de ver
cumplir una parte de la visién que tuvimos cuando decidimos crear a Umamanita hace mdés de
10 aflos: trabajar a nivel regional y estatal para mejorar la atencién a la muerte perinatal.
Creo y espero que ISA2019 nos facilite una comunicacién entre regiones, administraciones y
familias para poder trabajar conjuntamente con el fin de lograr esta visién compartida por
tantas asociaciones de apoyo, familias y profesionales.

ISA2019 significa mds que un impulso a la mejora de la atencién sanitaria en Espafia, también
es una oportunidad para que nosotros ayudemos a los 5 millones de familias que sufren una
muerte intrauterina o neonatal a nivel mundial, @ menudo en condiciones socio-sanitarias muy
dificiles.

{Qué es lo que queremos conseguir con la conferencia de ISA2019?

Los objetivos de la conferencia son muy claros y mdltiples, con varias vertientes, incluyendo la
prevencién de la muerte perinatal, la humanizacién de la atencién sanitaria y social a la muerte
perinatal, el fomento de buenas prdacticas clinicas, promover la investigacién, mejorar la calidad
de la vida laboral de los profesionales sanitarios y reducir el coste econdmico y social de la
muerte perinatal para la sociedad.

{Cémo se organiza?

El evento es una colaboracién entre Umamanita y ISA y estamos activamente buscando socios
y colaboradores a nivel regional, nacional e internacional. Ademds, contamos con colaborado-
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res nacionales como la Red el Hueco de Mi Vientre y la Asociacién Espafiola de Matronas,
ademds de colaboradores internacionales como Feileacain (Irlanda), Ciao Lapo (ltalia) y Still-
birth Centre of Research Excellence (Australia).

Para el cumplimiento de los objetivos se ha creado un comité organizador, el cual lidero, junto
con un comité cientffico liderado por el Prof. Alexander Heazell, en el que contamos con un
equipo de expertos multidisciplinarios nacionales e internacionales. Su trabajo serd la elabora-
cién de un programa innovador que cubra las necesidades e intereses de todos los asistentes.

iSe sabe algo del programa?

AUn es pronto, pero el comité cientffico creard un programa que aborda las necesidades de
todos los asistentes, un programa que no solo contard con profesionales sino también con ma-
dres y padres expertos en este tema. Uno de los fundamentos de las conferencias de ISA es
unir las voces de profesionales y no profesionales para aprender los unos de los otros y lograr
los objetivos fijados. Para abrir boca si podemos confirmar algunos ponentes principales, ex-
pertos muy reconocidos en sus campos: Dra. Marta Cohen (Patdloga Pedidtrica, UK), Dra. Ja-
ne Warland (Matrona, Australia), Prof. Alexander Heazell (Obstetra, UK), Sue Steen (Enferme-
ra EE.UU.), Prof. Francesc Figueras (Obstetra, Espafia), Claire Storey, (Activista y Investigadoraq,
UK). Ellos hablardn de temas importantes como la investigacién de la causa de la muerte, el
duelo, la humanizacién de la atencidn, los costes psicosociales de la muerte, y la atencidn clini-
ca.

1Qué son los eventos pre-conferencia?

Los dias 3 y 4 de Octubre 2019 tendrdn lugar los eventos pre-conferencia, todos serdn con ins-
cripcién previa y algunos serdn gratis y otros de pago.

Algunos de estos eventos tendrdn un enfoque en la atencién clinica especializada, como el ta-
ller IMPROVE que aborda las necesidades educativas de los profesionales sanitarios en la ges-
tién de casos de mortalidad perinatal. El taller CRE focaliza en la clasificacién y auditoria de la
muerte perinatal para que se mejore la capacidad de identificar la causa de la muerte y facto-
res contribuyentes, un taller de interés especial para los administradores de salud publica, ex-
pertos en la medicina materno-fetal y patologias perinatales/pedidtricas.

Otra propuesta para el dia 3 es organizar un encuentro/taller sobre los Grupos de Apoyo Mu-
tuo, en el que se pueden compartir experiencias sobre el funcionamiento y organizacién de
grupos de apoyo mutuo, escuchar propuestas innovadoras y generar brainstorming entre los
asistentes. Contard con la moderacidén de expertos en coordinacién de este tipo de grupos.

Para Umamanita, ISA2019 es un proyecto de gran envergadura y para poder ver cumplir sus
objetivos es necesaria la implicacién de la comunidad profesional y no profesional. Siguenos en
nuestra web www.isa2019madrid.com donde iremos concretando el programa, el proceso de
admisién y eleccién de abstractos, ponentes y demds actividades cientfficas y culturales.
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Cadlidad de la atencidn sanitaria tras
la muerte intrauterinag

Resultados de una encuesta online

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

El pasado enero de 2018 se publicé en BMC Pregnancy and Chilbirth, una prestigiosa revista
internacional, un articulo en base a los resultados de la encuesta sobre la calidad de la aten-
cién sanitaria en casos de muerte intrautering, realizada por Umamanita. Esta investigacién, a
cargo de Paul Cassidy, investigador en Umamanita, se impulsé en 2012 con la finalidad de re-
coger datos a nivel nacional, hasta el momento inexistentes, para poder comparar las prdcti-
cas espafolas con las de otros paises con economias similares y, de la misma maneraq, poder
recoger las opiniones de las mujeres acerca de los cuidados recibidos.

Durante tres afios de trabajo de campo, la encuesta fue respondida por 796 mujeres que ha-
bian sufrido una muerte intrauterina a partir de las 16 semanas de gestacién (incluidas las
muertes acaecidas durante el parto y por interrupciones del embarazo por razones médicas),
en un hospital espafiol durante los cinco afios previos a cumplir la encuesta.

Como resultados destacables en cuanto a la atencién al duelo, encontramos que el 52,9% de
las encuestadas tuvieron contacto con su bebé, el 30,4% pudieron guardar algin objeto o fo-
tografia, y en el 35,8% de los casos no se hizo posible la recuperacién del cuerpo para una dis-
posicién particular. El articulo sefiala que estas cifras son notablemente més bajas que en otros
paises similares donde mds del 95% de las madres y padres llegan a ver y a pasar tiempo con
su bebé, y a recoger recuerdos fisicos y fotografias. Los resultados también sefialan que existen
grandes diferencias con respecto a la atencién prestada a mujeres que sufrieron la muerte in-
trauterina en edades gestacionales mds tempranas.

En cuanto a la atencién clinica, cabe destacar que el 22,9% de los casos de muertes intrauteri-
nas en gestaciones superiores a las 26 semanas terminaron en cesdreq, cifras casi del doble
que en EE.UU,, Inglaterra y los paises Escandinavos. El articulo destaca la importancia de estos
resultados, ya que la cesdrea no estd indicada en casos de muerte intrauterina por sus efectos
negativos sobre la salud de la madre a corto y largo plazo, ademds de que aumenta el riesgo
de una muerte intrauterina en un préximo embarazo y extiende el tiempo entre gestaciones.
Sin embargo, el estudio manifiesta que siempre deberia ser una decisién debidamente informa-
da de la mujer.

www.umamanita.es 7
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Por otra parte, el estudio encontré que 3 de cada 10 mujeres parieron sin compafia de sus pa-
rejas u otra persona de su eleccién. Sefiala que el acompafamiento durante el parto es muy
importante para reducir la ansiedad y para la toma de decisiones y rituales como ver y pasar
tiempo con el bebé.

Finalmente, hallé que casi 1 de cada 2 mujeres respondié que recibié sedantes durante la es-
tanciq, en muchas ocasiones sin explicar sus efectos con anterioridad. El articulo destaca que la
evidencia indica que los sedantes no son recomendables en casos de duelo y que no existe evi-
dencia alguna de sus beneficios. De hecho, se piensa que tienen un efecto negativo sobre el
duelo porque dificultan la toma de decisiones y afectan a la formacién de nuevas memorias
durante un periodo después de tomarlas.

Asimismo, cabe destacar que la atencién sanitaria no deberia distinguir sistemdticamente a las
mujeres en base a las semanas de gestacidn, lo cual no es un predictor fiable del duelo o las
necesidades de las mujeres durante estos momentos de sus vidas.

Estos resultados proporcionan un punto de referencia sin precedentes e identifican aquellos
aspectos que se podrian mejorar y que se podrian traducir significativamente en beneficios psi-
cosociales para estas mujeres y sus familias. En funcién a los resuttados de la encuesta pode-
mos concluir que existe mucho camino que recorrer hasta que las mujeres espafiolas reciban
una atencién de calidad ante la muerte intrauterina.

El desarrollo de protocolos de atencién especifica para los casos de muerte intrauterina es al-
go todavia muy nuevo en Espafia y sobre lo que hay muchos profesionales trabajando, pero
que, a la vista de los resultados de esta encuestaq, se hace especialmente urgente e importante.

Se sabe que existe mucho interés por parte de los profesionales sanitarios en implementar es-
trategias para humanizar la atencién y para asegurar las buenas prdcticas internacionales, y su
formacién puede marcar positivamente la diferencia en el proceso de la elaboracién del duelo
posterior de estas familias ademds de mejorar su vida laboral.

Estd previsto que el informe completo de resultados se publique dentro de los préximos meses.
Si quieres recibirlo por email, apuntate a la lista de difusién de Umamanita.

Paginas y enlaces de interés:

Articulo original en ingles:
Care quality following intrauterine death in Spanish hospitals: results from an online survey

Resumen del articulo en espafiol:
http://www.umamanita.es/resultados-encuesta-umamanita-articulo-de-investigacion/
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ilnvolucrarte con el trabajo del
International Stillbirth Alliance!

Jillian Cassidy
Presidenta y Cofundadora de Umamanita, Miembro de la Junta de ISA
Correo electrénico: jillian@umamanita.es

El afo pasado durante la conferencia del International Stillbirth Alliance 2017 en Cork, Irlandq,
la junta directiva de ISA tomd la decisién de reformular el Comité Cientifico y crear grupos de
trabajo (Working Groups, WG) en un intento de a) ser mds inclusive para todos los interesa-
dos en la mortalidad y duelo perinatal y b) conseguir grupos de personas con conocimien-
tos/interés en dreas especfificas que ayudardn a ISA y sus miembros a cumplir su misién de re-
ducir la tasa global de mortalidad perinatal y humanizar el sistema sanitaria que atienda a las
familias que pasan por esta experiencia.

Si tienes interés en participar en el esfuerzo para reducir la tasa global de la muerte perinatal,
aprender y compartir conocimientos sobre el duelo perinatal y la atencién sanitaria, o colabo-
rar en la reduccién del tabu y el estigma que rodea la muerte perinatal, puede que te interesa
apuntarte esta iniciativa.

Los 5 grupos de trabajo estdn abiertos, es necesario hablar inglés y se pide un compromiso de
al menos 1 afio y un compromiso de asistencia (virtual) a reuniones segun la necesidad del tra-
bajo que surga. Buscan perfiles distintos para los grupos, pero sobre todo personas con interés
y conocimiento en el drea, desde investigadores, médicos, madres/padres o expertos en redes
sociales y comunicacién.

1. Stillbirth Communications (ISA Redes sociales, boletin, p4dgina web).
Stillbirth Stillbirth Risk and Prevention (clasificacidn, factores de riesgo y causas, medidas
de prevencién, Auditoria Perinatal).

3. Stillbirth Clinical Care and Bereavement (atencién al parto, atencién al duelo, costes
econdémicos y psicosociales).

4.  Stillbirth Conferences (conferencias anuales, Taller IMPROVE, otros programas de al-
cance educativa).

5. Stillbirth Advocacy (conciencia y alcance global, iniciativas de politica global).

Si quieres apuntarte en cualquiera de estos grupos hay que rellenar este sencillo
FORMULARIO.

www.umamanita.es 9
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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.
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Introduccién

El abordaje de los casos de muerte perinatal de manera multidisciplinar es fundamental debido
a la importancia del acontecimiento y a la repercusién tanto a nivel emocional como sobre el
futuro reproductivo de la mujer. Para ello, en nuestro centro existe un Comité de Mortalidad
Perinatal que tiene como objetivo definir la causa mds probable de la muerte intrauterina o del
recién nacido y establecer recomendaciones de cara a futuras gestaciones y asi reducir el ries-
go de recurrencia.

Estudio sistemdético para la definicién de la causa
El estudio sistemdtico de las posibles causas de la muerte perinatal es bdsico para conseguir un
correcto consejo perinatal [1,2]. En nuestro centro el estudio se basa en 4 pilares fundamenta-

les: anamnesis y exploracidn fisica, analftica materna, estudio genético y estudio anatomopato-
|6gico.
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La necropsia/autopsia fetal [3,4], el estudio anatomopatolégico de la placenta [5] y el estudio
genético fetal[1] constituyen las pruebas mds relevantes para determinar la causa. Sin embargo
debido a que en algunos casos la pérdida fetal puede deberse a la interaccién o suma de va-
rias causas, es recomendable realizar una serie de exploraciones de forma sistemdtica en to-
dos los casos, incluyendo: una anamnesis y exploracién fisica dirigida a la identificacién de fac-
tores de riesgo, un estudio ecogrdfico y una andlitica materna (incluyendo un hemograma,
bioquimica bdsica, determinacién de la presencia de hemorragia feto-materna [6], serologias,
anticuerpos antifosfolipidos [7] y téxicos en orina), entre otros estudios dirigidos ante clinica
sugestiva de alguna causa concreta como infeccidn maternq, infeccién intraamnidtica o
preeclampsia. En todos los casos se ofrece la realizacién de una amniocentesis para estudio de
cariotipo molecular fetal e infecciones en liquido amnidtico (parvovirus B19, Citomegalovirus y
cultivos en casos de sospecha de infeccién intramnidtica).

Nuestro centro recomienda la realizacién de necropsia y estudio anatomopatolégico placenta-
rio en todos los casos. En aquellos casos en que los padres rechacen la necropsia se ofrece la
realizacién de una Resonancia Magnética, que puede ser de utilidad para la identificacién de
anomalias macroscépicas [8].

El establecimiento de un protocolo de las exploraciones y/o procedimientos a aplicar en los
casos de muerte anteparto es bdsico para sistematizar el estudio y asegurar una buena cum-
plimentacién del mismo en todos los casos, independientemente del profesional que atienda a
la paciente.

Evaluacién y manejo multidisciplinar de los casos de ébito fetal y neonatal

Las auditorias para evaluar las causas especificas de cada caso asi como los resultados de los
programas de intervencién [9], constituyen estrategias bdsicas para la reduccién de la tasa de
mortalidad perinatal. Asi mismo estas auditorias permiten identificar los casos que son resulta-
do de deficiencias en el manejo de estas pacientes y los procesos de mejora de calidad para
poder prevenir casos futuros.

En nuestro centro los casos de muerte perinatal son evaluados mediante un Comité multidisci-
plinar de Mortalidad Perinatal formado por especialistas en Neonatologia, Anatomia Patolégi-
ca y Medicina Maternofetal realizdndose una valoracién integrada en todos los casos. En de-
terminados casos, se puede requerir la colaboracién de otros expertos de diferentes especiali-
dades. El comité se redne cada tres semanas y en él se evaldan de forma individualizada todos
los casos de pérdida entre la semana 22 de gestacién y los 27 dias postparto. Se revisan los
antecedentes y factores de riesgo de la paciente y los hechos acontecidos; asi como los resul-
tados obtenidos del estudio. El médico implicado en el manejo de la gestacién es el encargado
de la exposicidn del caso a los miembros integrantes del comité a través de un resumen que
incluye el control gestacional, los antecedentes de la mujer, los hallazgos maternos y/o fetales
mds relevantes durante el embarazo, el contexto en que se produjo el fallecimiento y los resul-
tados del estudio de causalidad realizado. A partir de los datos expuestos se discute el caso
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dando voz a los integrantes de todas las especialidades personadas en el comité, ayudando a
esclarecer la causa y a consensuar las recomendaciones futuras.

Con lo resuelto, se emite un dictamen que se entrega a los pacientes, donde se resume el caso
y se expone la causa o condiciones relevantes que han contribuido a la pérdida y las recomen-
daciones preconcepcionales, de manejo y de seguimiento en futuras gestaciones. La comunica-
cién con los padres es un paso imprescindible durante todo el proceso y uno de los elementos
clave antes del cierre del caso, es informarles de la resolucién del comité con el consejo y re-
comendaciones futuras, asi como la resolucién de las posibles dudas y comentarios planteados
por los mismos [10].

Los objetivos principales del Comité de Mortalidad Perinatal son por tanto establecer la causa
mds probable de la muerte, la identificacién de los principales factores de riesgo y la emisién
de recomendaciones futuras. A su vez, la existencia del comité tiene la funcidn de revisién de
los protocolos de actuacién de nuestro centro, para identificar posibles deficiencias en el se-
guimiento gestacional y en los cuidados perinatales y asi modificar su contenido, corrigiendo
dichas deficiencias y posibilitando la disminucién de la incidencia de acontecimientos similares
futuros.

Sistemas de clasificacién de causalidad de muerte perinatal y datos de nuestro centro

Anualmente se realiza una sesién de mortalidad donde se evaldan el total de casos. Se valoran
las caracteristicas de la poblacién, el nimero de casos segin el momento del dbito, el porcen-
taje de casos con estudio segin protocolo completo e incompleto y se clasifican los casos de
muerte anteparto segin los sistemas de clasificacion RECODE [11], Wigglesworth [12] ¥
PSANZ-PDC [13]. El uso de un protocolo de estudio y clasificacién de las muertes perinatales
adecuado y consistente ha demostrado reducir la tasa de muerte fetal de causa desconocida
[14].

En el afio 2016 en nuestro centro tuvieron lugar 24 casos de muertes fetales anteparto (11 en-
tre las 22-27,6 semanas y 13 de >28 semanas) y ningdn caso de mortalidad intraparto de un
total de 3207 recién nacidos; y 13 casos de muerte postparto; siendo la tasa de mortalidad clé-
sica de 6,86 por 1000 recién nacidos. El 89% de nuestra poblacién es de alto o muy alto riesgo
obstétrico (segun la clasificacién del Departament de Salut de Catalunya [15]), lo que explica
una tasa de mortalidad cldsica més elevada que en dmbitos.

En cuanto a la cumplimentacién del protocolo de estudio en los casos de ébito fetal se realizé
necropsia en el 79% de ellos (en 5 casos no hubo autorizacién de la familia); estudio anatomo-
patoldgico placentario en el 100% y estudio genético en el 96% (siendo normal en el 72% y no
valorable por ausencia de crecimiento celular en el 16%). Con los sistemas de clasificacién utili-
zados 2 de los casos se orientaron como muerte de causa desconocida (8.3%); en un 40% de
los casos prevalecié la condicién fetal (destacando el retraso de crecimiento intrauterino) se-
gun la clasificacién de Wigglesworth. En cuanto a las condiciones existentes segun la clasifica-
cién RECODE las més prevalentes fueron el retraso de crecimiento intrauterino (en un 37,5%
de los casos) y la enfermedad hipertensiva del embarazo (en un 25% de los casos).
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Conclusién

En conclusién, la necropsia perinatal, el estudio anatomopatoldégico de la placenta y el estudio
genético fetal constituyen las pruebas mds relevantes para determinar la causa probable del
dbito.

El Comité de Mortalidad Perinatal permite evaluar los casos de forma sistemdtica y multidisci-
plinar con objeto de identificar no sélo la causa mds probable de la pérdida sino todas las con-
diciones relevantes asociadas, para poder informar a los padres de lo acontecido y establecer
recomendaciones futuras. Ademds el Comité realiza una revisién continuada de los diferentes
protocolos de nuestro centro, lo que nos permite tener un control de calidad de la atencién
proporcionada a nuestras pacientes.
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Introduccién

Desde hace seis afios en el Hospital Universitario Materno-Infantil de la Vall d’'Hebron se estd
realizando una iniciativa pionera en Espafia en el campo del duelo perinatal. Se trata de la
creacién del Grupo Interdisciplinario de Reflexién ante la pérdida (GIR). Actualmente ya son
cuatro los GIR que estdn funcionando, dos para profesionales en el Servicio de Neonatologia,
uno para profesionales en el Servicio de Obstetricia y Ginecologia y otro para padres llamado
“Espacio de palabra”. Este proyecto ha sido otorgado como Buenas Prdcticas por el Sistema
Nacional de Salud en el afio 2015. Aqui presentamos este trabajo porque creemos que los GIR
son necesarios. A través de ellos, el duelo se transforma en un bagaje saludable para seguir
hacia adelante, mientras integra la pérdida como parte del crecimiento y razén de ser de la
persona o equipo sanitario.

El duelo perinatal estd percibiendo valor y reconocimiento. Su existencia se plantea en hospi-
tales y centros de salud e, inevitablemente, se hace necesaria su consideracién. Este confronta,
cada vez mds, a los profesionales con una realidad que exige un saber hacer con los padres
afectados por la muerte de su hijo. Exige el ser capaz de dar una respuesta apropiada, con
sensibilidad. Ya no se puede confiar en la intuicién o en frases hechas para terminar cuanto
antes con esta situacién incdmoda. Las competencias profesionales deben adecuarse a un ni-
vel de atencidén a los padres que responda a sus necesidades reales. Ellos se deben sentir reco-
nocidos en su dolor y acompafiados en el proceso de despedida de su hijo, y de esta manera
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su duelo puede avanzar. Si se sienten bien tratados podrdn incorporar la experiencia vivida
con armonia y serenidad, en su historia familiar [1].

Se estd tomando conciencia de que esta despedida necesita ser cuidada y que una adecuada
actuacién por parte de los profesionales devuelve una buena respuesta de los padres, en bene-
ficio de todos los que han formado parte de la misma [2]. Y esto es un gran paso.

Trasfondo de los grupos

Desde la mitad del siglo XX la medicina es cada vez mds capaz de prolongar la vida a través
de numerosos medios de soporte, que le permiten en ciertos casos ganar tiempo para que ac-
tde una determinada medida terapéutica, o que el individuo recupere la salud. Sin embargo no
ha podido evitar que se produzca la muerte o que la supervivencia esté libre de secuelas que
pueden afectar la calidad de vida.

Es fundamental reconocer que la medicina se mueve en la incertidumbre. La mayoria de las
situaciones en nuestra prdctica clinica son consecuencia de una cadena de acontecimientos que
van marcando una pendiente, y es dificil encontrar el momento oportuno para decidirse por la
mejor opcidn.

Todo ello deja una huella permanente tanto en el que es cuidado como en el cuidador. La vida
es dificil para todos, nunca estamos del todo preparados para vivir, lo vamos haciendo a medi-
da que andamos; Y estamos mucho menos preparados para morir y ver morir.

Desde la vertiente psicoldgica, empezamos a percibir que en los profesionales que viviamos la
muerte de un nifio, se generaba en algunos casos una fuerte emocién y una necesidad de ex-
presar nuestros sentimientos; fueran de dolor, tristeza, malestar o rabiq, necesitdbamos poner-
les palabras. A veces, los compartiamos de forma espontdnea con otros profesionales. Otras
veces los viviamos en soledad.

Fue asi como empezamos a reunirnos, para comentar situaciones en las que acompafidbamos
en el final de vida. Una vez podiamos hablarlo en voz alta y hacer el esfuerzo de nombrar a
cada hecho por su nombre, se conseguia reducir la tensién y crear un sentir comin de mejora
y placidez.

A partir de esos encuentros que haciamos de forma natural, tal y como venian, pensamos que
nos podriamos ir reuniendo de forma programada y creamos formalmente el primer GIR; des-
de entonces lo hemos mantenido de forma ininterrumpida. Después de un afio, y tras la de-
manda de los profesionales, se creéd otro grupo GIR de las mismas caracteristicas, en otro
turno.

Hace tres afos la Fundacién Mémora se interesé por los GIR y decidié financiarlos, ya que has-

ta ese momento no lo estaban. Esto permitié la creacién de un nuevo grupo, pero esta vez pa-
ra padres que perdian a sus hijos antes del nacimiento o en las primeras etapas de vida. A este
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grupo, también de encuentro mensual, se le denominé “Espacio de palabra” y presenta una
demanda creciente desde que empezd. Los encuentros se realizan en una sala de reuniones en
la planta de consultas. Existe un alto grado de satisfaccién entre los padres por ser este un en-
cuentro Unico, en donde pueden mencionar a sus hijos y reconocerse en su dolor.

A la vez se cred un cuarto grupo GIR, este en el Servicio de Obstetricia y Ginecologia, al que
asisten esencialmente las comadronas, quienes trabajan de forma constante con la pérdida
atendiendo casos de muerte intrauterina y las interrupciones médicas del embarazo. Este gru-
po les proporciona una posibilidad de expresar sus emociones, ante las impactantes situaciones
con las que conviven en su trabajo. Los encuentros se realizan en una sala de reuniones al lado
de los paritorios.

Podemos decir claramente que estos grupos coexisten hoy en los Servicios como parte de los
mismos. Si bien en sus inicios parecia que se efectuaran de forma aislada, hoy estdn incorpora-
dos, favorablemente, a la dindmica de los mismos. Este es un espacio propio que ha llegado a
ser necesario, dando voz a aquellas palabras que estaban calladas y que ahora dan significa-
do a su sentir.

Y ya no nos asusta tanto lidiar con estas situaciones, las entendemos como otra parte
fundamental en nuestro trabajo diario. Cuidamos al bebé y a su familia cuando ingre-
san en la unidad, cuando las cosas van hacia adelante y también cuando se tuercen y el

resultado es el peor posible.
(Enfermera de neonatos)

Constatamos cada vez mdés cémo la afectacién del duelo perinatal se debe tener en cuenta en
los padres y en los profesionales y cémo el ofrecer una atencién adecuada a la familia es
realmente beneficioso.

El funcionamiento de los grupos

Los GIR se retinen con una periodicidad mensual, durante una hora y media en una sala del
Servicio. Son interdisciplinarios, y ayudan a que los profesionales nos sintamos cerca los unos
de los otros. Un grupo de profesionales constituimos el grupo desde el inicio, pero a la vez invi-
tamos a otros profesionales del equipo que necesiten compartir su sentir, contarnos su expe-
riencia. De esta manera pueden ellos también beneficiarse de nuestros encuentros. Les escu-
chamos, nos apoyamos y aprendemos todos juntos. Y asi avanzamos.

Pensamos que para la moderacién del grupo es necesaria la presencia de un psicdlogo del
equipo o externo. El psicélogo se encarga de moderar las sesiones, y puede dar una visién mds
objetiva de aquello que se expresa y un significado a lo dicho.

En los grupos se tratan aquellos temas que hemos ido incorporando como orden del dia du-
rante el mes. Generalmente el proceso de muerte de uno o de mds pacientes ocupa la mayor
parte del tiempo. En el servicio muere un nifio cada quince dias como media. Reflexionamos
sobre diferentes situaciones de duelo presentadas y sobre duelos propios. Aprendemos a sefia-
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lar cada uno y a incorporarlos como vivencia que una vez compartida, nos enriquece. Nos
prepara mejor emocionalmente, para seguir en nuestro camino profesional y personal [3,4].

Dificultades

Al inicio, la principal dificultad fue el escaso reconocimiento dentro del propio servicio. Se trata
de un grupo de reflexién, no es un grupo de trabajo como tantos otros y este formato parecia
no encajar en una UCI. Sin embargo, ha acabado formando parte de ella y refleja que existe
una necesidad real que merita ser atendida.

Actualmente, las reuniones se llevan a cabo fuera del horario laboral y creemos que es muy
necesario que se realicen dentro del mismo. El hecho de que los profesionales asistan fuera de
sus horas laborales es representativo del valor de los mismos y denota cémo la motivacién
personal es el impulsor principal para que funcionen. El dia en que este punto esencial se regu-
larice, se habrd entendido que esta prdctica tiene en cuenta y atiende el alto riesgo psicolégico
que este trabajo conlleva [5,6]. Deberian ser los hospitales, preocupados por el bienestar de
sus trabajadores, los que promovieran grupos similares a este, los valoraran y los incorporaran
como parte de la actividad laboral.

Nuestro reto es llegar a esa meta, como resultado de seguir creciendo y mejorando, a pesar
de las dificultades que vamos encontrando por el camino. Especialmente, la falta de interés y
de aceptacién del sentido esencial de los GIR como necesidad a cubrir. Tenemos que decir que
el hecho de recibir el reconocimiento de las Buenas Prdcticas ha sido un paso muy importante
en este sentido, lo que nos ha permitido ser mds visibles y reconocidos.

Beneficios de los GIR

A nivel personal

Observamos que en la carrera, nos ensefian sindromes, signos y sintomas, técnicas novedosas,
aprendimos a curar heridas, a administrar fdrmacos, a poner vendajes pero ;qué aprendimos
en la universidad sobre el sufrimiento, sobre el dolor no fisico, sobre las emociones, y cémo tra-
tarlos? Eso no se aprende en los estudios, se aprende en el dia a dia, cada uno por su cuenta.
Grupos como este ayudan a paliar este déficit en la formacién y con ello mejorar la atencién
al paciente [7,8]. Nos ayuda a cuidarnos, a estar mejor para cuidar mejor, a dedicarnos tiempo
a nosotros mismos, un tiempo para la reflexién que no siempre encontramos en el dia a dia.

Compartir nuestras vivencias ante situaciones tan dificiles, nos ayuda a aprender de
ellas, y a reconocer nuestro sufrimiento y nuestros propios duelos, para seguir ofrecien-
do un acompafiamiento a los nifios y a sus familias con respeto, competencia y humani-

dad.
(Neonatdloga 1)

Debemos sefialar que el implicarse con un grupo de estas caracteristicas representa un com-
promiso con los demds que participan en el grupo y con uno mismo, con el trabajo al que uno
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se dedica y con la vida. Una vez se adquiere y forma parte de las propias convicciones no se
dejq, se sigue hacia adelante, cada vez con mds fortaleza, al constatar sus beneficios que van
creciendo.

A nivel del equipo y Servicio

En el Servicio el GIR permite una mayor cohesién del equipo y favorece la comprensién mutua
entre los distintos profesionales (enfermeras y médicos). Nos reconocemos los unos en los
otros, hablamos el mismo lenguaje, el de las emociones. Escuchamos a los otros profesionales,
entendemos su implicacién en cada caso y cdmo eso les afecta como personas. Es un momen-
to de reflexién compartido. Hablamos de lo que hacemos para cuidar a nuestros pacientes en
ese final de vida y también de lo que pudimos haber hecho y no hicimos. Hablamos de cémo
nos sentimos, de lo complicado que es tomar decisiones, de lo complicado que es dar malas
noticias.

Reflexionamos sobre nuestras actuaciones, para avanzar y mejorar. Reflexionamos so-
bre nuestras emociones, Nos ayudan a cuidar mejor y a cuidarnos. Reflexionamos so-

bre el final de la vida, crecemos juntos, nos sanamos juntos, nos reconfortamos juntos.
(Enfermera de neonatos)

Los GIR han sido catalizadores para conseguir mejorar la atencién al final de vida de los nifios
y de sus familias y han supuesto una motivacién para seguir trabajando y formdndonos en este
tema y en otros temas relacionados.

En estos afios hemos aprendido mucho. Hemos crecido y madurado. Sabemos que en la aten-
cién a los padres no siempre son necesarias las palabras; un abrazo, una mano en el hombro,
un silencio, pueden ser suficientes para expresar nuestros sentimientos.

Fruto de nuestras reflexiones, algunos de los profesionales que componen el grupo han cola-
borado en la elaboracién de la “Guia de atencién y acompafamiento al final de la vida para
profesionales del Servicio de Neonatologia” [9], coordinada por la Dra. Yolanda Castilla, Pe-
diatra del Servicio. El objetivo de la guia es mejorar la atencién a los pacientes en final de vida
y orientar a los profesionales en estas situaciones que generan sufrimiento.

A partir de los GIR y de nuestro trabajo constante, se han organizado en 2016 y 2017 las “Jor-
nadas de atencién al duelo perinatal” para profesionales. Estas reflejaron la alta demanda exis-
tente para conocer este tema de cerca. A partir de alli, hemos ofrecido cursos externos e in-
ternos para personal sanitario hospitalario sobre “Acompafiamiento al duelo perinatal”. Es-
tamos convencidos cada vez con mayor claridad, que dar a conocer el trabajo preventivo que
el GIR representq, sélo se puede conseguir a través de la formacién de los profesionales.

Los GIR forman una parte intrinseca del trabajo de los profesionales, son necesarios para
mantener un buen equilibrio emocional y para conocer mejores referencias y apoyos en las
dificultades que se presentan en el mismo. La reflexién que se va realizando es la mejor garan-
tia de que funcionan bien e indica que las necesidades son reales. La satisfaccién se percibe a
través de su realizacién periddica y de sus beneficios.
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Durante estos seis afios juntos hemos conseguido encontrar un espacio comdn para
reunirnos mensualmente y despojarnos de nuestras batas y pjjamas, titulos, jerarquias y
géneros, para mostrarnos tal como somos, seres humanos y sociales. Hemos agprendido
a ser mejores personas, y con ello, mejores profesionales. Nos hemos dado cuenta,
primero, y hemos concienciado a los que nos rodeaban, después, de que cuando no
podemos curar nuestro deber es cuidar y acompafiar al paciente, el recién nacido, en

nuestro caso, y a su familia.
(Neonatdloga 2)

Conclusién

La muerte y el duelo perinatal, todavia hoy, forma parte de un tabd social mucho mds extenso
que el de la muerte en si misma. Es dificilmente entendido y muchas veces no se cree necesario
tenerlo en cuenta. Nosotros aprendemos que cuanto mds se considera un trato cercano con la
muerte, mds vida se genera al compartirlo. Cada uno de nosotros tenemos la posibilidad de ir
abriendo camino hacia ese acompafiamiento, con nuestra prdéctica y dedicacién. El resultado
de ello es dar y recibir motivacién para encontrarse, lo que resulta ser lo mdas gratificante, allf
donde todo empieza y donde todo se acaba. Encontramos que genera paz y serenidad, sobre-
todo al ser compartido.
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Suele ser dificil explicar lo que sentimos cuando muere nuestro bebé. Aun la gente que nos
quiere mucho, que nos escucha con empatiq, si no lo han vivido, a veces cuesta sentir que nos
entienden.

Entonces, muchas veces, buscamos un grupo de apoyo mutuo. Como dice un papd del Circulo
de Familias en Duelo: aqui hablamos el mismo idioma. Sentadas en circulo con otras mamds y
otros papds, sentimos que lo que nos une es tan intimo y tan importante que nos entendemos
sin conocernos siquiera. Nuestros bebés han muerto, y ese dolor, esa falta, a veces solo se en-
tiende en el silencio del dolor compartido.

Cuando muere un bebé antes de nacer, o al poquito tiempo de haber nacido, nos queda vacia
la vida que tbamos a vivir juntos. De repente, quedan tantos espacios donde seguimos siendo
nosotras mismas, donde sigo siendo Cheli, en vez de la mamd de Luna.. En el Circulo soy la
mamd@ de Luna. Voy a hablar de mi hija, todos esperan que les cuente de mi hija. Eso en si es
un enorme regalo, algo que pasa muy poco en esta maternidad en duelo. "Los significados, las
historias y los actos performativos de la vida de una persona existen sustancialmente dentro de
grupos" [1, p. 127, traduccion propia). Es acg, en el Circulo de Familias, donde existimos como
madres y padres, donde tantas veces los demds se acuerdan del nombre de nuestros bebés y
no necesariamente del nuestro. O sin querer nos llaman por el nombre de nuestra hijq, o al
papd por el de su hijo. Nos disculpamos rdpidamente,.. pero no antes de que aparezca una
sonrisa tierna, alguna lagrimilla de agradecimiento.. porque no hay, para nosotras, nombre
mds bonito, y no hay identidad mds efimera y preciada que lo que somos en el Circulo: la ma-
md de, el papd de ese bebé que pocos recuerdan con tanta certeza. También para quienes no
sostienen con nostalgia el titulo de "mamd@" o "papd”, que ven en la muerte un corte irreparable
en la relacién que definimos socialmente como maternidad o paternidad, hablar de sus bebés
sigue siendo importante, y buscan poder contar sus historias donde se escuchen como el rega-
lo que son.

Lorraine Hendtke, en su tesis doctoral Folding Memories in Conversation: Remembering Prac-
tices in Bereavement Groups [Trayendo Memorias a la Conversacion: Prdcticas de Recuerdo
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en Grupos de Apoyo al Duelo] habla de la importancia de la narracién, de contar, de hablar y
compartir, como continuacién del vinculo entre la persona que ha muerto y la persona que le
recuerda con amor. "Contar y recordar momentos es clave para la continuidad de la relacién.
Las historias, y las vidas que se cuentan, viven de manera mds efectiva en el ritual de la narra-
cién" [1, p. 141, traduccion propia). Porque la relacién no acaba, sino que cambia. Hablar, con-
tar, compartir cobran un significado muy relevante en el camino del duelo, en el recordar con
amor y aprender a vivir el duelo por nuestro bebé que ha muerto.

Una peculiaridad del duelo perinatal es que la historia de nuestros partos estd intrinsecamente
relacionada con la historia de la vida y muerte de nuestras hijas e hijos. Las mujeres tenemos
una necesidad profunda de contar nuestros partos. Citando a Ibone Olza: "Contar el propio
parto una y otra vez es una necesidad de las madres recientes (...) la necesidad de contar el
parto repetidamente en las semanas que siguen al nacimiento es universal" [2]. Suele pasar que
poca gente pregunta, o quiere escuchar, cdmo nacieron nuestros bebés muertos. Seguimos
siendo madres, seguimos siendo mujeres que parieron, y seguimos necesitando contar su histo-
rig, contar nuestro relato de parto. A veces necesitamos contarlo muchas veces, porque no
sélo es la historia de cédmo parimos, sino que lleva consigo la vida entera de nuestras hijas e
hijos.

Hay quienes cuentan sus partos, y hay quienes cuentan cémo fue el embarazo, como es la ma-
ternidad y paternidad en duelo, cdmo seguimos viviendo junto a nuestros hijos e hijas, cémo
vamos encontrando su memoria y amor a cada paso. Ser testigo de estas historias es un rega-
lo inmenso. Gracias a poder compartir la vida y la muerte y el recuerdo de mi hija, hoy hay
mucha gente que la quiere, que se acuerda de ella, que también atesora, a través de lo que les
cuento, su recuerdo.

Quizés la idea detrds de los grupos de apoyo al duelo perinatal es que la muerte de nuestros
bebés duele mucho, y necesitamos un lugar donde reposar, donde poder llorar libremente,
donde lamentarnos y donde sacar los sentimientos mds oscuros. Y quizds lo que mantiene el
Circulo es que nuestros hijos y nuestras hijas son importantes, y no sélo queremos hablar de
ellas y ellos y contar las historias de sus vidas y muertes en recuerdo y amor, sino también ir
descubriendo, juntas y juntos, cdmo vivir intima y socialmente, esta maternidad y paternidad en
duelo.
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Resumen: El articulo presenta un andlisis de los datos de la mortalidad intrauterina (fetal),
neonatal y perinatal, junto con estimaciones y ajustes sobre la infradeclaracién de casos, ade-
mds de datos acerca de la interrupcién del embarazo por motivos médicos a partir de la se-
mana 22. Expone datos histéricos (1951 a 1991) y contempordneos (1996 a 2016), concluyendo
que mientras la tasa de mortalidad neonatal descendié notablemente (-85,4%) durante los dl-
timos 20 afios la tasa de mortalidad fetal >28 semanas ha disminuido de manera mucho mds
lenta (-18,5%), quedando efectivamente estancada desde hace 15 afios. La infradeclaracién en
muertes fetales entre las semanas 22 y 27 parece ser severa (alrededor del 50%) y entorno al
5%-10% en muertes intrauterinas tardias (=28 semanas) y neonatales.

Introduccién

La tasa de mortalidad perinatal es un indicador importante de la salud publica. Su cdlculo y la
observacién de su evolucién en el tiempo permite saber la efectividad de las estrategias sanita-
rias enfocadas en su reduccidn [1,2], ademds de posibilitar comparativas entre regiones y paises
[3]. Tener datos fiables permite identificar grupos sociales con mayor riesgo de sufrir la pérdida
o muerte durante el embarazo o durante el periodo perinatal. Ademds, en combinacién con la
investigacién de la causa de la muerte, facilita el desarrollo de estrategias de prevencién clini-
cas y sociales [1,2]. Evitar la muerte perinatal es importante porque tiene impactos psicolégicos
y sociales para las familias y los profesionales sanitarios, ademds de costes econémicos sustan-
ciales [4-6].

El cdlculo de la mortalidad perinatal no es una tarea simple. Existen varios asuntos metodolé-
gicos que afectan a los datos y definiciones de la poblacién de estudio, los cuales es necesario
tener en cuenta antes de llevar a cabo un andlisis. En Espafia los principales problemas para el
andlisis de la mortalidad perinatal son la infradeclaracién y la inclusién o no de los casos de
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interrupcién del embarazo, por motivo de anomalias fetales severas/graves o amenaza a la
salud de la madre a partir de la semana 22.

El texto expone cdlculos de la tasa de la mortalidad perinatal y su evolucién para un periodo
histérico (1951-1991) y para el momento actual (1996 a 2016). En base a los datos del Instituto
Nacional de Estadistica (INE) se propone un qjuste para posible infradeclaracién, ademds de
contemplar la inclusién de interrupciones voluntarias >22 semanas.

Mortalidad fetal (muerte intrauterina subita)

En la tabla 1 se puede observar que la tasa de la mortalidad fetal (>180 dias) descendié desde
29,0 muertes por 1.000 nacidos en 1951 hasta 3,9 por 1.000 nacidos en 1991. Este cambio dra-
mdtico representa una reduccién en la tasa de la mortalidad fetal de un -636,9% durante estos
40 afos. Sin embargo, es importante tener en cuenta que es probable que los datos padezcan
de infradeclaracién, un tema que exploramos a continuacién.

Tabla 1. Ndmero y tasas de muertes fetales en Espafia 1951-1991

1951 1961 1971 1981 1991
Nacimientos (vivos) 561159 645.613 664.770 533.008 395.989
Muertes fetal tardfa (=180 dias) 16.734 191411 12.561 4.107 1564
Tasa de mortalidad 29,0 28,8 18,5 7,7 39
Cambio cada década -0,7% -35,5% -58,8% -48,6%
Cambio entre 1951y 1991 -636,9%

Fuente: Elaborado a partir de los datos de Muertes Fetales del Instituto Nacional de Estadistica (INE)

Los datos para los 20 afios desde 1996 hasta 2016 estdn expuestos en la tabla 3. En este pe-
riodo es necesario redefinir las categorias de andlisis antes de comentar los resultados. Igual-
mente debe resolverse el problema de la exhaustividad de los datos y el incumplimiento de
partes de los microdatos de la INE.

Definiciones de la muerte fetal y categorias de andlisis

El periodo perinatal se define segun distintas variables, incluyendo las semanas de gestacidn, el
peso Y la longitud del nacido. No obstante, el grupo Euro-Peristat, en su informe mds reciente,
manifiesta que la edad gestacional en semanas es la medida mds fiable porque existe mucha
variabilidad de peso en los nacidos, especialmente entre los bebés nacidos muertos, quienes a
menudo nacen con un peso inferior a los bebés vivos [7,8]. Aunque inicialmente se establecié
las 28 semanas como el punto de comienzo del periodo perinatal, hoy en dia se reconoce que
un bebé nacido prematuro puede ser viable desde alrededor de las 22 semanas, lo cual ha sido
establecido por el OMS como el principio del periodo perinatal contempordneo y ya aceptado
por el mundo cientffico® [9]. Aunque en Espafiia el periodo perinatal se define desde los 180 dias
y solamente existe una obligacién legal de inscribir el nacimiento (mediante el Boletin Estadisti-
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co de Parto [BEP]) en el Registro Civil desde esta edad gestacional [10], se acepta la inscripcidn
en casos menores de este punto con el motivo de mejorar los datos generales y para cumplir
con las definiciones de la OMS [11].

En trabagjos de andlisis comparativo entre paises, como el proyecto Euro-Peristat, utilizan el pe-
riodo >28 semanas porque en los paises Europeos existe mucha variabilidad en la integridad y
la calidad de los datos entre 22-27 semanas [7]. Por este motivo se presenta aqui datos de la
muerte intrauterina para dos periodos: >22 semanas y >28 semanas.

Para calcular la tasa de mortalidad fetal en Espafia los datos de la INE suponen dos problemas
importantes. En primer lugar, el porcentaje de los casos en los cuales el campo de la edad ges-
tacional (semanas) en el BEP no fue rellenado (denotado como “no consta”). Esto significa que
no se sabe si estos casos fueron >28 semanas o <28 semanas. En segundo lugar, la infradecla-
racién o no inscripcién de casos en el Registro Civil.

Pérdida de datos sobre la edad gestacional

La pobre calidad de los datos recogidos mediante el BEP es reconocida [12]. En la tabla 3 se
puede observar que en los 5 afios presentados (1996, 2001, 2006, 2011, 2016), una media del
13,9% de los casos inscritos carecen de la edad gestacional®. Para superar este problema y ca-
tegorizar los casos, se elabord un andlisis de los datos del afio 2015 en lo cual se aprovechd de
dos otros campos o variables (el indicador de casos a termino y el peso del nacido). Primero,
se observd si el caso fue a termino (=37 semanas) y asi poder categorizarlo como >28 sema-
nas.

Para los casos “no a termino” (<37 semanas) pero en los cuales el campo del peso al nacer
estaba presente se recurrié a otra solucién. Para toda la base de datos (nacimientos y muertes
fetales) se analizé la media del peso al nacer segun la edad gestacional cuando los dos cam-
pos fueron completados. Este andlisis permitié calcular una media de peso seguin la edad ges-
tacional en semanas por los 346.094 casos de nacidos con vida y los 1.011 casos de nacidos sin
vida, lo que hizo posible estimar la edad gestacional en “>28 semanas” o “<28 semanas”
(Véase tabla 2).

Tabla 2. Medio peso al nacer para nacimientos vivos y muertos segun la edad gestacional (2015)

Casos <28 semanas Casos >28 semanas

Nacidos Nacidos sin Nacidos  Nacidos sin

con viva vida con viva vida Total
Medio peso en gramos 1.078,87 778,56 3.215,31 2.280,73 3.206,19
Desviacién estdndar 736,04 261,05 532,78 917,88 550,26
n 928 157 345,165 854 347105
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Tras el proceso de codificar el campo perdido, el andlisis encontré que el 84% de los casos co-
dificados en la base de datos de la INE como “no consta” en la edad gestacional fueron >28
semanas. Se aplicé esta distribucién al resto de los afios de manera indistinta“. Este proceso no
estd ausente de error, las desviaciones tipicas significan que es especialmente problemdtico co-
dificar los casos en la frontera de los dos cdédigos (inferior o superior a 778 gramos) y es pro-
bable que algunos casos puedan haber sido clasificados incorrectamente, aunque se estima
que no son mds de 20.

Infradeclaracion de las muertes fetales

Desde los afios 90 varios estudios han sefialado el problema de la infradeclaracién de muertes
fetales y neonatales en Espafiq, incluyendo en Asturias [13], Murcia [14-16], Catalufia [17,18] y
Valencia [19-21], regiones que representaron el 35,0% de los muertes perinatales en el afio
2015. Las estimaciones del grado de la infradeclaracién oscilan entre el 25% y el 50%, pero el
estudio mds fiable parece ser el riguroso proyecto de la Generalitat de Valencia que lleva des-
de el afo 2004 comparando los datos inscritos en el Registro Civil (mediante el BEP) con datos
recogidos directamente de los hospitales mediante su propio formulario.

Un andlisis de sus informes revela que entre los afios 2011 y 2015 se observé una media de in-
fradeclaracién del 31,9% de muertes fetales >22 semanas. No obstante, el grado de infradecla-
racién para los casos entre 22 y 27 semanas alcanzé una media del 63,2% comparado con el
7,6% para los casos >28 semanas [20,22-25].

El origen de este problema radica en dos hechos. En primer lugar, los datos nacionales no son
recogidos por un sistema gestionado por los hospitales, sino en cada caso el médico debe en-
tregar a los padres el BEP rellenado y ellos (u otra persona responsable como un familiar o
alguien de la funeraria) tienen la obligacién legal (en casos >180 dias de gestacién) de inscribir
los datos en su Registro Civil local [10]. Es importante afiadir que una parte importante de los
progenitores nunca llegan a hacer la inscripcién por no entender su obligacién o por otros
motivos. Segundo, la obligacién legal de sdlo inscribir los casos >180 dias significa que existe
una gran carencia en los datos menores de esa edad gestacional.

Para el propdsito de este estudio asumimos un grado de infradeclaracién conservador del
50,0% para los muertes entre las 22 y 27 semanas y del 5,0% en los casos >28 semanas, apli-
cado de manera indistinta a los 5 afios incluidos en los datos presentados en la tabla 3.

Observando el afio 2016, sin proceder a un ajuste para la infradeclaracién, la tasa de mortali-
dad para muertes fetales >28 semanas es del 2,7 por 1.000 nacidos (nacidos con y sin vida) y
del 3,2 por 1.000 nacidos >22 semanas. Contabilizando la infradeclaracién se estima una tasa
de mortalidad en casos >28 semanas del 2,9 por 1.000 nacidos (1173 muertes) y del 3,8 por
1.000 nacidos (1.556 muertes) en casos >22 semanas. En cuanto a su evolucién en el tiempo, se
percibe una leve reduccién entre 1996 y 2001, pero durante los dltimos 15 afios (2006, 2011,
2016) apenas ha cambiado.
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Tabla 3. Ndmero y tasas de muertes fetales en Espafia: Datos de la INE y estimaciones en base a infradeclaracién
(1996-2016)

1996 2001 2006 201 2016
Nacimientos (vivos) 362,626 406380 482957 471999 410.583
Muertes fetales (INE)
< 28 semanas 196 200 225 231 213
De 28 a 31 semanas 230 263 225 229 231
De 32 a 36 semanas 347 464 440 394 361
De 37 a 42 semanas 393 422 503 444 352
De 42 y mds semanas i i 9 6 4
No consta 246 181 210 223 170
% no consta 17,3% 11,7% 13,0% 14,6% 12,8%
Total muertes fetales >22 semanas* 1423 1541 1612 1527 1331
Total muertes fetales >28 semanas** 1188 1312 1353 1260 1.091
Tasa mortalidad fetal >22 semanas 39 38 33 32 32
Tasa mortalidad fetal >28 semanas 33 32 2,8 2,7 2,7
Ajustados por infradeclaracién*
22-27 semanas (+50%) 353 368 416 430 383
>28 semanas (+5,0%) 1277 1410 1455 1.355 1173
Total muertes fetales ajustados por infradeclaracién >22
semanas 1.630 1778 1.871 1785 1556
Tasa mortalidad fetal >22 sem. - gjustado por infradec. 4,5 44 39 38 38
Tasa mortalidad fetal >28 sem. - gjustado por infradec. 35 35 30 2,9 29
% Cambio >22 semanas entre 1996 y 2016
9% Cambio cada quinquenio — -2,6% -11,4% -2,4% 0,2%
% Cambio absoluto 1996-2016 -18,5%
% Cambio >28 semanas entre 1996 y 2016
9% Cambio cada quinquenio — -1,4% -13,2% -4,7% -0,5%
% Cambio absoluto 1996-2016 -23,2%

* +16% de no consta para los casos de 22-27 semanas y +84% de no consta en los casos de >28 semanas
*¥ +84% de no consta

Interrupciones del embarazo por motivos de amenaza a la salud de la madre o por ano-
malias fetales severos

Las interrupciones del embarazo por motivos médicos representan una de las clases de muerte
mds complicadas de contabilizar dentro del concepto general de la muerte perinatal. Desde la
evolucién de la tecnologia de la ecografia y las habilidades de los profesionales sanitarios que
la manejan e interpretan, es posible identificar casos de anomalias fetales estructurales severos
o limitantes de vida desde la semana 18 y son bastantes mujeres quienes eligen interrumpir el
embarazo. Muchos de estos embarazos no llegarian a término o los bebés nacerian y fallece-
rian poco después. El hecho de que se redlice la interrupcién antes de las 22 semanas en mu-
chos casos significa que no figuran en las estadisticas o que son contabilizadas en otros regis-
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tros. Resulta imposible saber cudles de los casos de interrupcién de 22 semanas o mds hubie-
ran vivido hasta nacer (o fallecer después en el periodo neonatal) o cudles de los casos menos
de 22 semanas hubieran fallecido naturalmente pasados las 22 semanas.

Algunos paises Europeos incluyen las interrupciones a partir de las 22 semanas y otros no, co-
mo es el caso de Espafia dénde estdn grabados en registro de abortos [7]. Sin embargo, datos
de la encuesta de Umamanita indican que a una pequefa parte de los casos de interrupcién
del embarazo >22 semanas se le entregé el BEP durante la estancia hospitalaria y su caso fue
inscrito en el Registro Civil.

Las estadisticas publicadas por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI)
estdn expuestas en la tabla 4 (seguin la edad gestacional) y en tabla 5 (segin el motivo de la
interrupcién). Son unas 30-40.000 interrupciones a partir de las 9 semanas. Pero las agrupa-
ciones de la edad gestacional cambian a partir del afio 2015, desde >17 semanas a >15 sema-
nas y >23 semanas. En el afio 2016 fueron un total de 5.746 interrupciones a partir de la sema-
na 15 y 203 a partir de la semana 23.

Tabla 4. Ndmero de interrupciones voluntarias del embarazo en el segundo y tercer trimestre por riesgo de salud
de la madre o por anomadlias fetales

2012 2013 2014 2015 2016

Nacimientos (vivos) 362.626 406380  482.957 471999 410.583
Semanas de gestacién
9-12 25.124 23.494 18.200 — —

9-14 — — — 22.592 22.407
13-16 6.658 6.436 5.921 — —
17-20 2.962 2.860 2.724 — —

15-22 — — — 571 5.532
210 mas 1440 1441 1423 — —

23 o mdés — — — 12 214
Total >9 semanas 36.184 40.092 33.975 34.238 33.900
Total >segundo trimestre

>17 semanas (2012-2014) 4.402 4.301 4147 — —

>15 semanas (2015-2016) — — — 5.823 5.746
Media de interrupciones por semana >15 semanas (2015,
2016) — — — 728 718
Estimacién conservadora de interrupciones en la semana 22 500 500

Estimacién interrupciones voluntarias >22 semanas

Ndmero de interrupciones voluntarias a partir de 22 sema-

nas (estimacién + casos >23 semanas) 672 672 665 612 714
Tasa de interrupciones voluntarias a partir de 22 semanas 15 16 16 15 17

Fuente: Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad [28-32] y elaboracidn propia
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En Espafia la legislacién sobre el aborto especifica que entre las semanas 15 y 22 se puede in-
terrumpir el embarazo en casos de “graves riesgos para la vida o la salud de la madre” o que
“exista riesgo de graves anomalias en el feto”. A partir de las 23 semanas siendo solamente
permitido si “se detecten anomalias fetales incompatibles con la vida” o cuando “se detecte en
el feto una enfermedad extremadamente grave o incurable en el momento del diagndstico” y
“asf lo confirme un comité clinico” [26]

Dado que se redliza la ecografia para detectar anomalias estructurales severas o limitantes de
vida entre la semana 18+0 y 20+6 [27] es probable que una buena parte de los casos >17 y
<23 semanas (mdés de 4.000 casos) sean interrupciones en la semana 22, especialmente por-
que la legislacién aplica otras condiciones a partir de esta edad gestacional. Los datos publi-
cados por el MSSSI especifican el nimero de casos a partir de las 23 semanas, entonces es ne-
cesario hacer una estimacién de los casos en la semana 22. No es una situacién ideal y se de-
be entender que el cdlculo que se hace a continuacién es bastante bdsico.

Analizando los afios 2015 y 2016 se puede calcular una media de interrupciones por semana de
la edad gestacional de 728 y 718, respectivamente. Para este andlisis se usa una estimacién
muy conservadora de 500 interrupciones para la semana 22 (menos del 70% de la media). Asf
se produce un total de 714 interrupciones >22 semanas para el afio 2016 o una tasa de inte-
rrupcién del embarazo del 1,7 por 1.000 nacidos vivos en el afio 2016.

Tabla 5. Ndmero de interrupciones voluntarias del embarazo segin el motivo (2012-2016

2012 2013 2014 2015 2016
Nacimientos (vivos) 362626 406380 482957 471999 410.583
Motivo de la interrupcién
A peticién de la mujer 103.596 97.750 84.278 84.264 83.51
Grave riesgo para la vida o la salud de la embarazada 6.377 7.540 6.781 6.136 5.942
Riesgo de graves anomalias en el feto 3129 3.092 3423 3493 3.362
Anomadlias fetales incompatibles con la vida o enfermedad
extremadamente grave e incurable 306 301 305 294 317
Otro 1 7 9 1 0
Total riesgo salud madre o anomalias fetales 9.823 10.940 10.518 9.924 9.620
Total anomalias fetales 3435 3.393 3.728 3.787 3.679
Tasa mortalidad “riesgo salud madre o anomalias fetales” 21,6 25,7 24,6 23,6 23,4
Tasa mortalidad “anomalias fetales” 7,6 8,0 8,7 9,0 9,0

Fuente: Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad [28-32]

Mortalidad neonatal
El periodo neonatal ser define por dos categorias: precoz (<6 dias) y tardio (7-27 dias). Igual

que en los casos de muerte fetal, estudios en Asturias [13], Murcia [15] y Valencia [19,20,22] han
detectado infradeclaracién en los muertes neonatales. En el Registro de la Mortalidad Perinatal
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de la Comunitat de Valencia han identificado una media de infradeclaracién en muertes neo-
natos del 6,7% entre 2011 y 2015 oscilando entre 0,0% en 2013 hasta un 12,0% en 2011 [20,22—
25]. Para el propdsito de este andlisis se adopté un porcentaje conservador del 5,0% y se lo
aplica a los datos de la INE para todos los afios de manera indistinta. En la tabla 6 se exponen
los datos oficiales extraidos de los microdatos de defunciones menores de un afio, junto con un
ajuste por la infradeclaracién. Un andlisis de los datos del afio 2016 muestra una tasa de mor-
talidad neonatal (0-27 dias) del 1,9 por 1.000 nacidos vivos (772 casos); un resultado que re-
presenta un descenso del 85,4% desde el afio 1996 cuando se situd en un 3,5 por 1.000 nacidos
vivos (1266 casos). Ajustando por infradeclaracién la tasa de mortalidad neonatal <27 dias
sube hasta el 2,0 por 1.000 nacidos vivos o 811 casos en 2016.

Tabla 6. Ndmero y tasas de muertes neonatales en Espafia: Datos de la INE y estimaciones en base a infradeclara-
cién (1996-2016)

1996 2001 2006 2011 2016

Nacimientos (vivos) 362.626 406380  482.957 471999 410.583
Muertes neonatales (INE)

<24 horas 495 385 310 266 239

1a 6 dias 420 359 395 379 292

7 a 27 dias 351 382 408 356 241
Totadl 1266 1126 1113 1.001 772
Tasa de mortalidad
Tasa mortalidad neonatal de 0 a 27 dias 3,5 2,8 2,3 21 19
Tasa mortalidad neonatal de 0 a 6 dias 2,5 18 1,5 14 13
Ajustados por infradeclaracién*

0 a 27 dias (+5%) 1329 1182 1169 1.051 811

Tasa mortalidad neonatal de 0 a 27 dias 3,7 29 24 2,2 2,0
% Cambio entre 1996 y 2016

9% cambio cada quinquenio — -25,9% -20,2% -8,6% -12,8%

% cambio absoluto 1996-2016 -85,4%

*INE (defunciones menores del 1 afo) y elaboracion propia a partir de un andlisis del Registro de Mortalidad Perinatal de Valencia

Mortalidad perinatal

La muerte perinatal abarca la muerte durante el embarazo a partir de las 22 semanas y la
muerte durante el periodo neonatal. Se puede calcular de varias formas: desde las 22 semanas
hasta un méximo de 27 dias en su definicién mds amplia, o desde las 28 semanas hasta los 6
dias posparto en su definicidn mds restringida. En base a los cdlculos esbozados anteriormente
se calcularon un total de 2.366 muertes perinatales entre la semana 22 y 27 dias posparto, lo
que representa una tasa de mortalidad del 5,7 por mil nacidos (vivos y muertos). Si incluimos
interrupciones del embarazo >22 semanas el nimero total alcanza 3.080 casos y una tasa de
mortalidad del 7,5 por mil nacidos. Excluyendo las interrupciones, durante el periodo de 1996

www.umamanita.es 30


http://www.umamanita.es/

Numero 4, mayo-junio 2018

Muertey Duelo Perinatal

hasta 2016 la tasa de mortalidad descendié un total del 29,2%, pero durante los ultimos 10

afos la reduccién ha sido mucho mas leve.

Tabla 7. Ndmero y tasas de muertes perinatales en Espafia: Datos de la INE y estimaciones en base a infradeclara-

cién (1996-2016)

Nacimientos (vivos)

Muertes perinatales (INE)
>22 semanas a 27 dias

>22 semanas a 6 dias
>28 semanas a 6 dias

Tasa mortalidad perinatal (22 semanas a 27 dias)
Tasa mortalidad perinatal (22 semanas a 6 dias)
Tasa mortalidad perinatal (28 semanas a 6 dias)

Ajustados por infradeclaracién*
Total >22 semanas a 27 dias (+5,0%)
Tasa mortalidad perinatal (22 semanas a 27 dias)

% Cambio entre 1996 y 2016
% cambio cada quinquenio
% cambio absoluto 1996-2016

Ajustados para incluir interrupciones del embarazo por
motivos médicos (solo 2016)

>22 semanas (+ 714 casos)

Tasa mortalidad perinatal (22 semanas a 27 dias)

1996
362.626

2.689
2.338
2103

7,36
6,41
576

2.959
8,09

2001
406.380

2.667
2.285
2.056

6,52
5,59
503

2.961
7,23

-10,6%

2006
482957

2.725
2.317
2.058

5,61
4,77
424

3.040
6,25

-13,5%

201
471.999

2.528
2172
1905

533
4,58
4,02

2.836
5,97

-4,5%

2016
410.583

2103
1862
1622

510
4,51
393

2366
573

-4,1%
-29,2%

3.080
75

* + 5,0% en base a un andlisis de los datos de Registro de Mortalidad Perinatal de la Comunitat de Valencia entre 2011 y 2015

Tabla 8. Ndmero y tasas de muertes perinatales en Espafia: Datos de la INE y estimaciones en base a la infradecla-

racién (1996-2016)

1996 2001 2006 201 2016
Nacimientos (vivos) 362.626 406.380 482.957 471999 410.583
Ndmero de muertes
Muertes fetales 1630 1778 1.871 1.785 1556
Muertes neonatales 1.329 1182 1169 1.051 811
Total 2.959 2.961 3.040 2.836 2.366
Proporcién de muertes
Muertes fetales 55,1% 60,1% 61,6% 62,9% 65,7%
Muertes neonatales 44,9% 39,9% 38,4% 37,1% 34,3%
Total 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
Tasa mortalidad fetal 4,5 44 39 3,8 3,8
Tasa mortalidad neonatal 3,7 29 2,4 2,2 2,0
Tasa mortalidad perinatal 8,1 72 6,3 6,0 57
Fuente: Elaboracion propia
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Como hemos destacado anteriormente la reduccién en la tasa de mortalidad neonatal (-
85,4%) durante el periodo de 1996 hasta 2016 fue significativamente mayor que la reduccién
en la tasa de mortalidad fetal (-18,5%). En el afio 1996 la proporcién de muertes perinatales
atribuido al periodo neonatal fue del 44,9% comparado con el 34,3% en el afio 2016.

Conclusién

En primer lugar, es necesario sefialar el problema de la infradeclaracién tanto para la mortali-
dad fetal como neonatal. El grado de infradeclaracién, especialmente entre las 22 y 27 sema-
nas, hace que los datos oficiales no representan la realidad de la mortalidad perinatal en Espa-
fia. Por otra parte, la calidad de los datos oficiales en cuanto al incumplimiento de numerosos
campos o variables, también dificulta el andlisis de la muerte perinatal. En la actualidad no es
posible calcular con exactitud la tasa de mortalidad perinatal en Espafia. Estd situacién implica
que la epidemiologia y el estudio de la causa de la mortalidad no puede identificar con preci-
sién el alcance de la mortalidad ni los factores de riesgo socio-demogrdficos. Significa que es
necesario recurrir a estimaciones y ajustes poco idéneos, como en el andlisis que se ha elabo-
rado a lo lago de este articulo.

El andlisis propone que, si el grado de infradeclaracién en las muertes perinatales es tan gran-
de como parece, la tasa de mortalidad en 2016 aumenta desde 5,1 por 1.000 nacidos hasta 5,7
por mil nacidos, lo que representa unos 291 casos adicionales. De estos casos adicionales el
58,5% pertenecen a la muerte fetal entre 22 y 27 semanas, el 28,2% a la muerte fetal >28 se-
manas y el 13,3% a la muerte neonatal <27 dias. Si todas las interrupciones >22 semanas son
incluidas, la tasa de mortalidad perinatal alcanza el 7,5 por mil nacidos.

En cuanto a la evolucién de la mortalidad perinatal durante los dltimos 20 afios, el andlisis
muestra que la mortalidad fetal (-18,5%) ha descendido de manera significativamente mds len-
ta que la mortalidad neonatal (-85,4%). Indica que mientras los esfuerzos médicos han tenido
mucho éxito en la reduccidon de la mortalidad neonatal, adn se necesita desarrollar nuevas
estrategias para abordar la muerte intrauterina. El reciente estudio del Lancet, publicado por el
grupo de investigacién del International Stillbirth Alliance, estima que los paises de rentas altas,
como Espafia, podrian reducir su tasa de mortalidad fetal hasta una tercera parte con la im-
plementacién de varias estrategias de prevencién clinicas y socio-educativas [1]. Consta desta-
car que en Espafia una reduccién del 15% en el nimero de muertes perinatales (excluidas inte-
rrupciones del embarazo) salvarfa una vida cada dia.

Notas

La definicién del periodo perinatal varia mucho entre paises: en Australia lo contabilizan desde las 18 semanas,
en Noruega desde las 23, en Inglaterra desde las 24, etc.

® También es habitual la ausencia de otros datos importantes sobre el nacido (peso, etc.) y de la madre y el padre
(como su nacionalidad, educacidn, profesién, etc.).

¢ Repitiendo este proceso para los afios 2010 a 2016 encontramos una distribucién casi igual, pero esto no significa
que sea lo mismo para los afios 1996, 2001y 2006, lo cual es un punto débil del andlisis que se podria rectificar o
comprobar en un futuro.
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Introduccién

La muerte perinatal es una experiencia devastadora para la familia, asi mismo es una situacién
dolorosa para los profesionales implicados en la atencién sanitaria. Pese a que matronas, en-
fermeras y obstetras consideran su trabajo como muy gratificante, reconocen igualmente que
es emocionalmente dificil. Hasta hace relativamente poco tiempo, el impacto de la pérdida en
los profesionales era un tema poco investigado y desatendido. En habla hispana son muy po-
cos los datos que se tienen respecto a la vivencia de matronas, enfermeras, pediatras y obste-
tras; adn menos sobre las pautas de autocuidado necesarias para llevar a cabo su labor.

La experiencia internacional indica que una de las estrategias mds significativas de prevencidén
de la vulnerabilidad emocional, en los profesionales que trabajan con la muerte perinatal es la
formacién especifica. Conocer y comprender la experiencia de pérdida de las familias, incluye
el manejo de la informacién necesaria para proporcionar una atencién adecuada y compasiva;
implica asi mismo la presencia emocional y el apoyo necesario en las decisiones que los padres
tengan que tomar. La actitud del profesional, sus habilidades de comunicacidn, su sensibilidad y
empatia, tienen un importante efecto en el proceso de duelo. Para los profesionales, conocer la
forma mds adecuada de proceder y relacionarse con las madres y padres en un momento tan
doloroso mds all@ del saber técnico, contribuye al incremento de los sentimientos de autocon-
fianza, autocompetencia y seguridad; los tres intimamente relacionados con el bienestar emo-
cional. El conocimiento acerca de la prdctica asistencial, cuando se complementa con unas
adecuadas estrategias de afrontamiento y una red de soporte institucional, es una activo valio-
so, tanto para la atencién sanitaria como a nivel de crecimiento personal [1].

Tradicionalmente la literatura se ha centrado en el proceso emocional de los padres (espe-
cialmente la madre) después de la pérdida; en su lugar el presente articulo propone una refle-
xién acerca de la experiencia emocional de los profesionales, la prevencién del burnout y la
fatiga por compasién y la presentacién de algunos proyectos interesantes en la linea del cui-
dado emocional.
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Experiencias emocionales

Algunas investigaciones sugieren que el impacto psicolégico de la muerte perinatal en enfer-
meras, matronas y obstetras incluye una amplia gama de respuestas dentro de las que se en-
cuentran llanto, tristezq, ira, dolor, rabiq, pesadillas, culpa y miedo. Dar a los padres la noticia
del fallecimiento de su bebé se ha asociado con sentimientos de impotencia, verglenza y ten-
sién. Cuidar a los padres en duelo puede ocasionar la evitacién como forma de proteccién an-
te una experiencia emocional abrumadora [1]. Si bien la tristeza, el llanto y el dolor son reac-
ciones propias ante la pérdida, también se considera que los profesionales son vulnerables al
desarrollo de dificuttades emocionales ligadas a su trabajo, especialmente cuando existe un ba-
jo nivel de cuidado personal o institucional [2].

Recogiendo las necesidades de los profesionales. El testimonio* de una matrona que trabagja en el sistema
sanitario espafiol...

Formacién

Necesitamos formacion y mds formacion para la asistencia en las muertes gestacionales y perinatales, no hay
una asignatura en la carrera que nos indique la importancia del acompaiiamiento, saber escuchar, dar gpoyo,
agyuda en la toma de decisiones... somos muy buenos en la prdctica clinica y eso es importante pero... también
lo és, el saber cdmo ayudar a estos padres.

Soporte y congruencia dentro del equipo

En varias ocasiones no me he sentido comoda trabajando junto al obstetra por la falta de unanimidad de crite-
rios para el acompafiamiento, apoyo en la toma de decisiones y escucha empdtica cuando estamos asistiendo
al trabagjo de parto de estas parejas. Espero que llegue el dia en que haya un entendimiento por ambas partes.

Préctica asistencial
Me encuentro muchas veces con paternalismos, pienso que no es bueno para la pareja... pero veo que para el
profesional sanitario resufta mds comodo actuar de esa manera.

En la préctica asistencial de las muertes gestacionales de pocas semanas se sigue actuando hoy en dia segun
creencias personales y no en las evidencias y demanda de los padres.

Habilidades de comunicacién

Muchas veces no sabes qué decir, ccmo comunicarte, como expresar que también lo sentimos... he aprendido
una cosa; me presento por mi nombre , les digo el cargo que ocupo “matrona” y que lo siento mucho, que voy
a estar a su lado ayuddndoles en todo lo que pueda...

Apoyo y descompresién

Necesitamos sesiones clinicas entre el equipo de obstetras y matronas para hablar de cada asistencia a una
muerte gestacional. Entre nosotros parece que también es un tema “tabid” y yo creo que seria necesario y be-
neficioso, porque podriamos mejorar la calidad en el acompafiamiento de las parejas tras la muerte de su bebé
o cuando su vida dura breves momentos. No son sesiones de “critica’, son sesiones para sentirnos “mejor” to-
dos.

*El testimonio se elabord a peticion de la autora del articulo

Si bien la pérdida perinatal se reconoce como un tabu social, también lo son las reacciones de
los equipos encargados de la atencién a las familias. Son pocos los profesionales que se sienten
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seguros para reflexionar junto a sus compafieros respecto a su respuesta emocional y cémo
ésta puede ser un recurso en la atencién a las madres y sus parejas. El estigma asociado a res-
puestas como el llanto, describe la necesidad de crear estrategias para fomentar la adecuada
formacién y comunicacién a este nivel. Ignorar, silenciar, invalidar y desconocer las implicacio-
nes emocionales en los profesionales que se enfrentan a la muerte perinatal conduce por una
parte, a la disminucién de la salud fisica y emocional de los mismos, y por otra a la dificuttad en
la atencién a las familias [3].

Pastor Montero, et al. [4] que la vivencia de los profesionales acerca de la pérdida perinatal se
concentra en tres campos principalmente: la practica asistencial, el impacto emocional y las
creencias sobre la pérdida y el duelo. En esta linea se expone que el trabgjo con la familia de
un bebé que fallece implica no pocas veces un distanciamiento emocional como medida de
proteccién. La adecuada atencidn a las familias conlleva costes somdticos y emocionales para
enfermeras y matronas, las cuales no cuentan en muchas oportunidades con la preparacién
y/o el soporte adecuado [5]. Para algunos profesionales ademds del impacto emocional, existe
una importante respuesta fisica posterior a la atencién que puede incluir dolor de cabezaq, irri-
tabilidad, fatiga y agotamiento, siendo frecuente la necesidad de tomar distancia o estar fuera
del trabajo durante algin tiempo. En la mayoria de los casos los recuerdos de la atencién a las
familias, especialmente si el profesional considera que no lo hizo adecuadamente, persisten du-
rante afios [6].

Prevencién del burnout y la fatiga por compasién

Maslach y Jackson [7] definen el burnout como “la respuesta a un estrés emocional crénico cu-
yos rasgos principales son el agotamiento fisico y psicoldgico, una actitud fria y despersonaliza-
da en la relacién con los demds y un sentimiento de inadecuacién en las tareas que se ha de
realizar” (p. 99). Investigaciones recientes indican que aproximadamente el 62% de los profe-
sionales sanitarios podria cumplir los criterios de burnout, debido a los entornos donde las ta-
reas de cuidado superan los recursos de afrontamiento [8]. A menudo el burnout en entornos
de cuidado, puede presentarse en combinacién con fatiga por compasién. Esta se considera
como el costo de los altos niveles de compromiso empdtico sobre el cuidador. Ocurre abrup-
tamente y generalmente como resultado de la exposicidén a un evento traumdtico para el pa-
ciente. Si bien tanto el burnout como la fatiga por compasién generan agotamiento fisico, psi-
coldgico y afectan la calidad de la atencién, la fatiga por compasién incluye ademds sintomas
de ansiedad y angustia, recuerdos traumdticos y evitacién activa de situaciones similares [9].

La literatura sefiala que dentro del personal de obstetricia y ginecologia, matronas y enferme-
ras son una poblacién especialmente vulnerable al burnout y/o la fatiga por compasién, debido
a caracteristicas propias de su rol de cuidado y a su alto compromiso con las mujeres que
atienden. Sheen, Spiby y Slade [10] plantean que para las matronas' la necesidad de ocultar sus
propios sentimientos ante un evento doloroso, para guardar una apariencia ‘profesional” 'y
ajustarse a las reglas percibidas del clima institucional, origina altos niveles de estrés y contri-
buye al agotamiento emocional. Igualmente, encontraron que presenciar intervenciones poco

! Estudio redlizado con una poblacién de 35 matronas

www.umamanita.es 37


http://www.umamanita.es/

Numero 4, mayo-junio 2018

Muerte y Duelo Perinatal | -

respetuosas para con las mujeres o sentir que ellas mismas habian contribuido a la vulnerabili-
dad de las madres, eran factores importantes para el desarrollo de sintomas fisicos y/o emo-
cionales.

A nivel de prevencién es posible afirmar que el autocuidado y la psicoeducacién son medidas
fundamentales. Este enfoque implica que los profesionales puedan desarrollar los recursos ne-
cesarios para responder a las demandas de su trabajo. Es un error comun pensar que el estrés
y la carga emocional deben gestionarse fuera del espacio laboral, cuando la experiencia indica
que es posible construir la resiliencia individual a la vez que se fortalecen los equipos. El au-
tocuidado individual implica una adecuada atencidn a la alimentacidén y el descanso, el autoco-
nocimiento necesario para ser consciente de los limites fisicos y emocionales, el registro opor-
tuno del malestar, el fortalecimiento de las redes, los vinculos y los espacios significativos fuera
del dmbito laboral, y la formacién y el reciclaje profesional. Mientras que los factores de inter-
accién en el lugar de trabajo promotores de la salud mental son entre otros: la construccién
de comunidad, la percepcién de equidad, el reconocimiento de la valia personal y profesional y
los espacios de descompresién emocional [8].

Abriendo el camino hacia el apoyo mutuo y el aprendizaje

Skovholt [11] plantea que cada profesional tiene un “mapa personal” en su trabajo. Este le dice
cédmo reaccionar en diferentes situaciones y se construye por dos vias diferentes. La primera es
externa, surge a través del entrenamiento y se aprende en base a teorias y técnicas. La segun-
da es interna y nace de la preparacién emocional. La integracién de ambas vias no es equiva-
lente al paso del tiempo. Por tanto la experiencia sélo contribuye al bienestar y la confianza
cuando existe una reflexién y un entendimiento aplicado para la siguiente situacién que ayude
a disminuir el malestar, el estrés y la confusién. En este sentido la formacién para el cuidado a
los padres en duelo deberia incluir ademdés de los conocimientos de atencién oportunos, un en-
foque de autocuidado personal y de los equipos. Esta visién es un activo en la mejora de la
atencién a las familias, ya que fomentar la atencién compasiva requiere al mismo tiempo la
habilidad para enfrentarse a situaciones dificiles y generar un aprendizaje a partir de ellas [11].

Un enfoque de orientacién interesante para comprender la envergadura de la integracién co-
nocimiento-autocuidado-equipo en las formaciones al personal de obstetricia y ginecologiq,
puede ser proporcionada desde el modelo salutogénico. Esta perspectiva plantea que el man-
tenimiento de la salud fisica y emocional se encuentra en relacién a la identificacién de los re-
cursos internos y externos, asi como a la comprensidn, el manejo y el significado de lo que
ocurre [11]. Sugiere la necesidad de educacién en habilidades de afrontamiento emocional y
promocidn de la resilienciq, al igual que la implementacién de estrategias de soporte, conten-
cién y apoyo entre compafieros.

Existen una serie de estrategias respecto al cuidado al interior de los equipos que pueden ayu-
dar a prevenir la vulnerabilidad, tales como: evitar la exposicién repetida a los casos de muerte
perinatal; no atender simulténeamente a una familia en duelo y a otra con parto de un bebé
vivo; si una profesional se encuentra embarazada o estd atravesando una situacién emocional
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dificil puede ser mejor que no sea en ella quien deba asumir la atencidén; designar un/una cole-
ga que pueda contener si la reaccién emocional es intensa y normalizar las respuestas propias
de dolor y tristeza [2].

Por otra parte, la creacién de espacios para el apoyo emocional y la reflexién compartida a
nivel multidisciplinar, permiten una mayor comprensién de lo que ha sucedido y un afronta-
miento mds positivo. La aceptacién y el reconocimiento de las vivencias emocionales ante la
muerte intradtero, intraparto o postparto es un desafio importante. Implica desligarse de la
cultura del rol profesional “aséptico” y observar la necesidad de compartir el dolor y generar
una mayor autoconciencia sobre los estados internos. Fomentar el cuidado del que cuida per-
mite a los profesionales estar mds cémodos con las propias necesidades, a la vez que se apoya
a la familia [12].

Algunas experiencias interesantes

En términos generales existe poca informacién acerca de los programas de cuidado y forma-
cién a los equipos que trabajan con la muerte perinatal. Una experiencia interesante es la
desarrollada por Sue Steen para los profesionales del Maple Grove Hospital en Estados Uni-
dos.

Conocidos como 7he healing journey [el vigje restaurativo], estos espacios de cuidado se desa-
rrollan como retiros de un fin de semana con diferentes actividades. Dentro de éstas se incluye:
un espacio de actualizacién sobre la investigacién en muerte perinatal y las necesidades de los
padres; sesiones para compartir vivencias de unos profesionales a otros; un espacio para el
testimonio de las familias y otro para fomentar el autocuidado. Ademds se plantean diferentes
actividades de ocio como caminatas y yoga. Para los profesionales asistentes, la parte mds va-
lorada es la escucha a las familias. Padres y madres frecuentemente trasladan sentimientos po-
sitivos acerca del cdmo fueron atendidos y acompafiados, dando la oportunidad a los asisten-
tes de hacer preguntas. Su experiencia y el recuerdo de los detalles presentes en el cuidado,
ayudan a las matronas y enfermeras en su intervencién con otras familias.

En el contexto espafiol, se encuentran los Grupos interdisciplinarios de reflexién ante la pérdi-
da GIR del Hospital Universitario Materno-Infantil Vall d’'Hebron. Esta iniciativa que ha sido re-
conocida dentro de las Buenas Prdcticas del Sistema Nacional de Salud, cuenta actualmente
con una periodicidad mensual. Los grupos actian como espacio de apoyo Y reflexién, ponien-
do de manifiesto la necesidad de expresién y validacién emocional en los profesionales que
atienden los casos de muerte perinatal (Véase el articulo de Pisunyer et al. en este mismo nu-
mero [13]).

Conclusién

El cuidado a las familias que sufren una pérdida perinatal tiene un impacto en los profesionales.
Es necesario por tanto reconocer las diferentes respuestas emocionales que pueden presentar-
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se. Existen prdcticas y estrategias para fomentando la promocién de la salud y la prevencién
de trastornos emocionales. Estas podrian incluir entre otras la formacién en estrategias de co-
municacién entre compafieros, estrategias de reduccién del estrés y afrontamiento emocional,
promocién del autocuidado y la creacién de espacios de reflexién acerca de la experiencia
emocional o espacios similar a los que se encuentran en algunas unidades de pediatria y onco-
logia. A nivel institucional surge la necesidad de implementar programas y sistemas de apoyo y
de promocionar la formacién continuada.
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Resumen y recomendaciones claves

e Respetar la autonomia de la paciente proporciondndole por escrito y verbalmente
una informacién de calidad y basada en la evidencia sobre las opciones de parto. Es
conveniente utilizar un lenguaje comprensible y sensible, dar tiempo para asimilar la in-
formacién y no olvidar que puede ser necesario repetir la informacién.

e No intentar reducir el tiempo entre el diagnéstico y el comienzo del parto. En casos
de muerte intrauterina sin indicaciones clinicas contrarias el manejo expectante no tiene
riesgos (hasta 3-4 semanas). Siempre que asi lo elija, es preferible que la mujer vuelva a
casa durante unas horas o dias para estar con su familia y prepararse para el parto, se le
informe sobre todos los aspectos de la atencién que se le va a prestar y sobre las sefiales
de alarma ante las que deba acudir al centro hospitalario, asi como proporcionarle un
ndmero de teléfono de contacto.

e Facilitar el acompafiamiento durante el parto es clave para una mejor experiencia del
parto, ademds de ayudar a reducir las intervenciones obstétricas y aumentar las tasas de
contacto con el bebé tan importante para la elaboracién del duelo.

e No se recomienda la cesdrea salvo en casos de urgencia por motivos clinicos especifica-
dos en los protocolos. Estd asociada con un aumento en la morbilidad materna y con
riesgo durante un embarazo y parto futuro. Asimismo, se asocia con un riesgo elevado de
muerte intrauterina en los embarazos siguientes.

e En caso de induccién, se debe hacer un uso de oxitocina y prostaglandinas lo mds
conservador posible, segin las evidencias y protocolos mds actuales.

e Garantizar una analgesia adecuada en cada momento del parto de forma consen-
suada con la mujer vy, preferiblemente, controlada por ella. Tener en cuenta que la se-
dacién en casos de muerte intrauterina es contraindicada por sus efectos perjudiciales
sobre el duelo. Solo administrar sedantes del tipo ansioliticos en casos de verdadero ne-
cesidad, como un ataque de pdnico. Tener en cuenta que los analgésicos opidceos tienen
un efecto sedativo y puede ser conveniente usar alternativas.

1. Introduccién

Este documento trata Unicamente sobre partos en el segundo y tercer trimestre en casos de
muerte intrauterina. No aborda situaciones como pérdida de bienestar fetal ni cuando la ter-
minacién del embarazo se produce tras la deteccién de anomalias fetales, por amenaza a la
salud de la madre o por otros motivos.

La pérdida o muerte de un hijo o hija durante el embarazo, el parto o poco después del parto
es una experiencia devastadora para madres y padres y lo mds habitual es que vivan un duelo
como el que vivirian por la muerte de cualquier otro miembro de la familia. Las investigaciones
demuestran que, en esta situacién, tanto las mujeres como sus parejas tienen un elevado riesgo
de experimentar un duelo complicado, depresién, ansiedad y estrés post-traumdtico [1-4].
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La atencién sanitaria y el apoyo social son claves para estas familias y el desarrollo de un due-
lo no complicado. Cuando la atencién sanitaria les ayuda a continuar en su papel mater-
nal/paternal y respetando su autonomia en las decisiones clinicas y las relacionadas con el cui-
dado del bebé, estd contribuyendo a devolverles el control sobre la situacién, a reforzar sus
identidades y a evitar situaciones de remordimiento respecto a las decisiones tomadas [5-8].

Sin embargo, varios estudios han encontrado que las madres y sus parejas coinciden en dfir-
mar que a menudo no recibieron el apoyo que necesitaban durante la estancia hospitalaria ni
en el entorno social, lo que dificulta el proceso de duelo [5,9-12]. En Espafig, un estudio con
796 mujeres ha encontrado que sélo una tercera parte de ellas contestaron “de acuerdo” a la
pregunta de si tuvieron control sobre las decisiones en el hospital y 1 de cada 2 valoré negati-
vamente la informacién recibida sobre el proceso de parto [13].

Respecto a la atencidn al parto en los hospitales espafioles, el estudio hallé que varios aspectos
de la atencién no alcanzaban los pardmetros internacionales de buenas prdcticas. Entre ellos,
la tasa de cesdrea en casos de muerte fetal tardia es casi el doble que en otros paises con
economias equivalentes [14]. Ademds, una tercera parte de las mujeres parieron sin acompa-
fiamiento de su pareja u otra persona no sanitaria y un 48% de las mujeres entrevistadas reci-
bié sedantes antes, durante o después del parto [13].

Es evidente que en Espafia la atencidn psicosocial al parto en casos de muerte intrauterina es
un tema relativamente nuevo y que la ausencia de formacién especifica dificulta la labor de los
profesionales sanitarios a la hora de interactuar y ayudar a estas mujeres y sus familias [10,15].

En este sentido, el objetivo del documento es presentar la evidencia mdas actual sobre las expe-
riencias de las mujeres en los momentos anteriores al parto, y lo que los profesionales sanita-
rios deberian tener en cuenta durante la comunicacién con la mujer sobre los aspectos clinicos
del parto y las decisiones a tomar. Al sefialar cdmo las prdacticas obstétricas y clinicas pueden
interferir con aspectos importantes del duelo, el documento pone de manifiesto que un parto
bien atendido, en el que se respeta a la mujer y sus decisiones, favorece la continuidad de la
identidad maternal (y paternal) e influye positivamente en el proceso de duelo.

Finalmente, el documento no trata de excluir a la pareja o padre, que tiene un papel funda-
mental, pero centrarnos en la atencién a la mujer como protagonista principal porque las deci-
siones que se toman son sobre su cuerpo y durante un momento intimo vy fisiolégico de su se-
xualidad y su vida.
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2. La toma de decisiones, informacién basada en la evidencia y autonomia de la paciente

En casos de muerte intrauterina la seguridad del bebé ya no es relevante en cuanto a la elec-
cién del tipo de parto [16,17]. Tras una informacién de calidad, la mujer debe decidir si elige
inducir el parto de forma inmediata o esperar unas horas, dias o semanas al inicio espontaneo
del parto. Otra posibilidad es la préctica de una cesdrea cuando esté indicada por circunstan-
cias clinicas especificas. Mds adelante se expondrd en detalle las ventajas y contras de cada
una de estas posibilidades.

Tras una explicacién clara y empdtica de las opciones para la finalizacién del parto, la atencién
al parto deberia ser personalizada y basada en el respeto a las decisiones informadas de cada
mujer [18—20]. Es importante ser conscientes de que cuando se habla del bebé y se explican
procedimientos médicos, una falta de sensibilidad con el lenguaje o el uso de terminologia de-
masiado técnica puede aumentar la angustia y ansiedad [19]. Por ejemplo, el uso de la palabra
“feto”, aunque normal en un entorno médico, suele ser ofensivo para las mujeres y sus parejas,
porque les parece que despersonaliza a su hijo/a.

Por lo generadl, las investigaciones en este campo destacan que una atencién humana, sensible
y basada en la evidencia, junto con una buena transmisién de informacién, ayudan a la mujer
en esta dificil situacién. Es especialmente importante apoyarla y respetar sus decisiones, ya
sean clinicas o sobre otras preferencias relacionadas con el cuidado del bebé tras el parto,
porque esto se asocia no solamente con mayor satisfaccién con la atencidn, sino también con
una mejor evolucién del duelo [13,21], ademds de ser algo a lo que tiene derecho como pacien-
te [22].

Una buena atencién ayuda a que la mujer puede tomar las decisiones sobre cémo quiere parir
y a que viva el parto como un proceso intimo y personal entre su cuerpo y el del bebé que va
a nacer, a pesar de la tristeza de las circunstancias [11,18,23].

Se recomienda utilizar un documento para facilitar la comunicacién entre los profesionales, la
mujer y su familia, informar y registrar la toma de decisiones (un ejemplo seria el ‘Plan de Par-
to’ que propone Sue Steen [24]).

3. Reacciones iniciales respecto al tipo de parto

Para las madres y sus parejas la noticia del fallecimiento de su hijo o hija durante el embarazo
conlleva sentimientos de shock, desorientacién y una sensacién de pérdida de control [25-29].
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Para muchas mujeres resulta aterrador saber que tienen un bebé muerto dentro de su cuerpo.
Pueden sentir miedo y preocupacién por su propia salud. De igual forma la pareja puede sentir
preocupacién por el bienestar de la madre [19,30-32].

En este contexto, muchas mujeres expresan su deseo de acabar con el embarazo cuanto antes
y, @ menudo, solicitan una cesdrea [18,19,23]. La pareja podria tener miedos similares y apoyar
esta peticién [31]. El parto vaginal puede verse como un sinsentido [23] y es importante tener
en cuenta que la peticién de una cesdrea (igual que la peticién de sedantes) puede representar
una manera de intentar retomar control sobre una situacién muy dificil mediante la Unica ma-
nera que la mujer conoce [8].

Como desglosaremos mds detalladamente, la cesdrea no estd recomendada en casos de
muerte intrauterina sdbita por varios motivos [16,17] y es especialmente importante que los sa-
nitarios ayuden a la mujer a conocer esto para reducir su ansiedad y facilitar una decisién in-
formada. La experiencia de otros paises indica que la mayoria de las mujeres se inclinard por
un parto vaginal una vez que entiendan sus ventajas [23], pero es de suma importancia que
nunca sea impuesto.

4. El tiempo entre el diagnéstico y el comienzo del parto

En los paises del norte de Europa (Reino Unido, Irlanda, Suecia y Holanda entre otros), Austra-
lia y los EE.UU,, no es habitual inducir el parto tras el diagndstico. En casos sin indicaciones
médicas por salud materna para la finalizacién inmediata del embarazo lo mds comdn es que
se anime a la mujer volver a casa durante unas horas, un dia o mds tiempo [33]. Las mujeres
sin evidencia de CID (coagulacién intravascular diseminada) no requieren que se intervenga de
forma inmediata. Y, los estudios demuestran que esperar unas horas o dias antes de inducir el
parto es deseable para dar tiempo a recuperarse del shock del diagndstico y prepararse ade-
cuadamente, siempre que la mujer elija esta opcién [32,34].

Sin embargo, esperar la induccién del parto puede ser vivido de diversas maneras y a algunas
mujeres les puede ocasionar ansiedad y preocupacién [32,35]. El estudio de Rédestad y col.
encontrd que las mujeres que esperaron mds de 24 horas experimentaron un grado de ansie-
dad mdés elevado, pero es importante sefialar que en este estudio no se dio a las mujeres la
posibilidad de elegir el tiempo de espera [36]. Esta capacidad de decidir es importante como
demuestra un estudio reciente en Espafia que encontraba que el control sobre la toma de de-
cisiones médicas (incluido el momento del parto) influye en gran medida en la satisfaccién con
la atencién recibida [37]. Por otra parte, los sentimientos de ansiedad pueden estar relaciona-
dos con el hecho de que muchas mujeres declararan sentirse solas y no acompanadas durante
este periodo [23].
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En conclusidn, es importante explicar todas las opciones y respetar las necesidades y decisiones
individuales [19,21,38].

En caso de que una mujer elija volver a casq, se le debe facilitar informacién escrita sobre el
proceso de parto y las decisiones que tendria que tomar (tanto las relativas al parto como a
otros aspectos de la atencién), ademds de un nimero de teléfono atendido por alguien que
conozca su caso. Finalmente, habiendo sido informada de las posibles contraindicaciones clini-
cas, es importante que el tiempo que elija pasar en casa sea una decisién suyq, ya sean unas
horas o unos dias o semanas, siempre que sepa que puede cambiar su decisién.

5. Experiencias hospitalarias antes y durante el parto: La importancia del acompafiamien-
to y apoyo

Estudios con mujeres que habian sufrido una muerte intrauterina encuentran que en el periodo
antes del parto la gran mayoria de las mujeres no quieren estar solas y agradecen el acompa-
fiamiento familiar y de matronas u otros profesionales [35]. Sin embargo, es habitual que de-
claren sentirse abandonadas por parte de los profesionales durante este periodo [32,35].

En cuanto al acompafiamiento durante el parto, una revisién sistemdtica de la base de datos
Cochrane encontré que las mujeres que reciben apoyo continuo (por parte de profesionales
sanitarios, familiares o un/a acompafante) durante el parto de un bebé vivo tienen mds pro-
babilidades de tener un parto espontdneo y de menor duracién [39] y mejoras en su salud
[40]. Por el contrario, las mujeres que no reciben este acompafiamiento tienen mdas probabili-
dades de solicitar analgesia y de tener una cesdrea o parto instrumentalizado [39].

En casos de muerte intrautering, las mujeres tienen mayor probabilidad de sentirse solas que
las madres en el grupo de control de partos de bebés vivos [40], y un pequefio estudio encon-
tré que una cuarta parte de las mujeres pensaron que la atencién durante el parto no fue em-
pdtica [41]. Un estudio cudlitativo realizado en Espafia concluyé que la atencién empdtica por
parte de los profesionales, asf como un ambiente tranquilo y menos tecnificado tuvo como re-
sultado experiencias de parto mds positivas en casos de muerte intrauterina [11].

Otro estudio reciente en Espafia con 796 mujeres que habian sufrido una muerte intrauterina
encontrd que el 34,5% no estuvo acompafiada durante el parto, el 78,8% en caso de cesdrea y
el 19,8% en caso de parto vaginal [13], cifras superiores a las de otros paises como el Reino
Unido [42]. Aunque el porcentaje de mujeres que no tiene acompafiamiento durante una cesd-
rea es muy elevado, desde el punto de vista médico no existen razones para ello, salvo en ca-
sos de cesdrea urgente o complicaciones, que son poco frecuentes en casos de muerte intra-
utering, tal como detallamos en la préxima seccidn.
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El estudio espafiol encontré una relacién significativa entre no estar acompafiada y otros as-
pectos de la atencidn. Las mujeres no acompafiadas tenian menos probabilidad de haber visto
a su bebé (37,3% v. 59,4, p < 0.001), mayor probabilidad de haber recibido sedantes durante o
después del parto (39,5% vs. 29,1%, p = 0.003) y de haber cdlificado su grado de satisfaccién
con la atencién mds baja (57,9% vs. 70,5%, p = 0.001) [13].

Por tanto, es importante hacer todo lo posible para facilitar el acompafiamiento durante el
parto, ya sea por la pareja u otra persona de su eleccién, porque puede ayudar a reducir la
ansiedad y los sentimientos de soledad, las intervenciones quirdrgicas y la administracién de
medicaciones psicotrdpicas (algo que tratamos con mds detalle en la seccién 7). Si una mujer
acude solq, se le deberia informar que otra persona puede acompafiarla. Si en el momento del
parto no hay un/a acompafiante es muy importante que no se sienta sola o abandonada.
Cuando una mujer expresa que quiere estar sola durante el parto, conviene conocer las razo-
nes e informarle de los beneficios del acompafiamiento. Pero como en cualquier circunstancia
lo importante es crear una relacién de confianza y mantener un didlogo continuo que permita
ofrecer de manera individualizada a cada mujer la atencién mds adecuada para ella.

Por otra parte, es importante recordar que el inicio del parto activo, el expulsivo y el momento
en el que el bebé nace son momentos especialmente importantes y conviene procurar un am-
biente tranquilo y respetuoso durante el tiempo que la madre necesite para conocer a su hi-
jo/a y despedirse de él/ ella [11].

Finalmente, es habitual escuchar a las parejas/padres quejarse de que los profesionales les pi-
den que se ocupen de trdmites burocrdticos en los momentos previos, durante o inmediata-
mente después del parto. Esto imposibilita el apoyo mutuo entre la pareja, aumenta los senti-
mientos de soledad de la madre y reduce el tiempo que el padre/pareja puede pasar con su
pareja y hijo/a durante unos momentos de ritual muy importante y irrepetibles. Se recomienda
esperar hasta después del parto y el contacto post mortem para tratar temas administrativos.

6. Gestién médica del parto en casos de muerte intrauterina

Las recomendaciones clinicas sobre el tipo de parto se basan en diversas consideraciones, prin-
cipalmente: la edad gestacional, la historia clinica de la madre, la etiologia y el diagndstico del
caso, los factores psicosociales como el duelo y los rituales como el contacto postmortem
[16,17,43,44].

Las asociaciones de obstetras y ginecdlogos de EE.UU., Reino Unido y Espafia y la guia NICE

recomiendan que el parto vaginal, ya sea mediante manejo expectante o induccidn, sea el mé-
todo de eleccién en casos de muerte intrauterina [16,17,45,46]. También sefialan que la dura-
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cién del tiempo entre el diagndstico y el comienzo del parto no es muy importante en casos no
complicados de muerte intrauterina [16,17].

A continuacién detallamos la evidencia sobre los beneficios y riesgos de cada manera de
abordar el parto y explicamos por qué el parto vaginal (manejo expectante o induccién far-
macoldgica o mixto) representa la opcién mds favorable en casos de muerte intrautering, por
encima de dilatacién y evacuacién (segundo trimestre) y la cesdrea. También contemplamos
los casos de cesdrea previa.

Manejo expectante

Entre el 80-90% de las madres con una muerte fetal intrauterina que optan por el manejo ex-
pectante se pondrd de parto de forma espontdnea en una a tres semanas [17,44,47], con un
periodo de latencia inversamente proporcional a la edad gestacional [45].

Exceptuando los casos de pre-eclampsiq, infeccién o hemorragia, el riesgo que puede conllevar
la espera es muy bajo durante las primeras cuatro semanas posteriores a la muerte del bebé,
ya que antes de ese tiempo las complicaciones potencialmente graves (corioamnionits y coa-
gulopatias) no suelen aparecer [20,44,47]. Sin embargo, es importante recalcar que el momen-
to del diagnostico no es siempre el momento de la muerte y puede que hayan pasado varios
dias o incluso semanas desde el fallecimiento.

Las alteraciones de la coagulacién ocurren en el 3-4% de los casos con una muerte fetal >24
semanas de gestacién sin complicaciones y manejo expectante de mds de 3 semanas [48]. Un
nivel de fibrinégeno menor de 100mg/dl es evidencia de coagulopatia. Pasadas cuatro semanas
muy pocas mujeres sufren una coagulopatia de consumo crénica [48].

Mientras la incidencia de la endometritis es mds elevada en los casos de parto espontdneo que
en los inducidos (6% v 1%), no existe ninguna diferencia significativa en cuanto a la hemorragia
postparto, placenta retenida o necesidad de transfusién de sangre [48].

Uno de los beneficios de elegir el manejo expectante es una reduccién significativa en la dura-
cién del parto [49]. En cuanto a las desventajas, se incluyen la reduccién de la posibilidad de
llevar a cabo estudios de anatomia patoldgica, tales como autopsia y pruebas genéticas [49],
aunque una espera de unos dias no afecta excesivamente a la calidad de estos estudios [50].

Aungue por maceracién el aspecto del bebé se altera en casos de manejo expectante prolon-

gados, especialmente en edades gestacionales menores, el contacto tras el parto con la ayuda
de ropa, arrullos o gorros, no suele ser problemdtico para las madres o sus parejas/familias.
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Desde la perspectiva del riesgo fisico, el control en casos de manejo expectante menor de cua-
tro semanas no es necesario [44], pero puede ser conveniente para que la mujer se sienta mds
segura y acompafiada y para reevaluar tanto la situacién clinica como su estado de animo y
sus necesidades. En todo caso, se debe informar sobre los sintomas que hacen recomendable
una consulta urgente tales como fiebre, dolor, contracciones, o secrecién maloliente [44,51]. Un
control clinico semanal es aconsejable en casos de espera de mds de 4 semanas [44].

Induccion farmacoldgica

Como hemos sefialado arriba, la muerte fetal es una de las indicaciones para la induccién del
parto [52] pero en general no por riesgo para la madre, ya que la mayoria tendria un parto
espontaneo en 1 a 3 semanas. Es decir, en los casos en los que no existan factores de riesgo
afiadidos, la induccién se ha indicado durante las dltimas décadas en la creencia de que apor-
taba beneficios psicosociales, aunque desconocemos estudios que realmente muestran que sea
psicolégicamente mds favorable que el manejo expectante.

El método y la medicacién empleados para la induccién del parto varian dependiendo de si la
muerte ocurre en el segundo o tercer trimestre, pero varios autores sefialan que no existe un
método ‘ideal’; especialmente en el tercer trimestre [44,53]. La ACOG recomienda que en ca-
sos de muerte fetal después de las 28 semanas se realice la induccién segun los protocolos
obstétricos habituales [16]. Es importante sefialar que las recomendaciones para la induccién
farmacoldgica en casos de muerte intrauterina en el tercer trimestre son menos precisas, lo
que se relaciona con el hecho de que la mayoria de los protocolos han sido extrapolados de
estudios sobre la interrupcién del embarazo en el segundo trimestre [52].

Ademds de la oxitocing, existen varias prostaglandinas para la induccién del parto (misopros-
tol, mifepristona, dinoprostona [PGE2], prostaglandina intra-amnidtico F2a). Por su eficacia y
menor riesgo de efectos secundarios, como vémitos y diarreq, el misoprostol es la més reco-
mendada [17,52].

Respecto a las dosis, existen varias pautas, segun los distintos protocolos:

e Misoprostol por via oral o vaginal con una dosis de 25-50mcg en casos de edad
gestacional mayor de 28 semanas y de 200-400mcg antes de las 28 semanas, cada
4 horas. O infusién de oxitocina segun el protocolo habitual, si el Bishop es favora-
ble [43,44,49,52].

e La SEGO aconseja la finalizacién de la gestacién con misoprostol vaginal. Entre la
semana 16 y 21+6 se puede administrar mifepristona previamente y a partir de la
semana 22, si el Bishop es favorable oxitocina [45].
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Dado que existe menos evidencia sobre la induccién en casos de muerte fetal en el tercer tri-
mestre, es prudente tener en cuenta que en primiparas de bajo riesgo la administracién de oxi-
tocina durante la primera o segunda fase del parto es un factor de riesgo independiente para
hemorragia postparto. El riesgo es proporcional al aumento de las dosis y su perfusién en in-
tervalos demasiados cortos, especialmente si no se administra oxitocina profilactica durante la
tercera fase del parto [54,55]. Asimismo, el estudio de Kireddine y col. encontré un resultado
similar para el uso de prostaglandinas: un riesgo de hemorragia postparto un 20% mds alto
que en partos espontdneos [55].

Otros efectos adversos de las prostaglandinas incluyen fiebre, nduseas, emesis y diarrea, parti-
cularmente si se usa una preparacién de PGE2. El tratamiento previo con antieméticos, antipi-
réticos y antidiarreicos puede reducir los sintomas [20]. Dado que PGE2 es un relajante muscu-
lar muy potente, se debe evitar su uso en mujeres con asma, hipertensién, hipotensién y enfer-
medad cardiacq, renal y/o hepdtica [44].

Dilatacion y evacuacion, dilacion y aspiracion

En el segundo trimestre estas técnicas son mds dificiles pero seguras cuando se realiza por un
profesional especializado [16,20]. Algunos estudios sefialan que hay menos complicaciones que
en una induccién farmacoldgica [43,47].

Mientras que es relativamente habitual que se practiquen en casos de interrupcién del emba-
razo por causa fetal [56,57], en casos de muerte intrauterina del segundo trimestre no es habi-
tual que se realicen dilatacién y evacuacién o aspiracién en Espafa. Esto se debe principalmen-
te por las dificultades técnicas de conseguir una dilatacién adecuada y por el riesgo de la ex-
traccién de partes dseas fetales.

Ademds, se debe tener en cuenta que cualquier método destructivo reduce las posibilidades de
realizar estudios de anatomia patoldgica y rituales como el contacto post mortem, ambos muy
importantes para el duelo y bienestar de la madre y el padre [16,58]. En este sentido, no es una
prdctica recomendada.

Alumbramiento de la placenta
Para minimizar la posibilidad de retencién placentaria y la rotura del cordén umbilical con ma-
niobras de traccién, se recomienda dar tiempo al alumbramiento esponténeo, evitando tirar

del corddén umbilical y en el caso de que sea necesario existe la posibilidad de administrar mas
dosis de misoprostol en intervalos adecuados [47].
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Episiotomias

No existe evidencia que la episiotomia tiene beneficios maternas [59]. Igual que en los casos de
parto de un bebé vivo, la episiotomia no debe se practicada de forma rutinaria, solamente en
casos de necesidad clinica [60].

Cesdrea

La ACOG recomienda que la cesdrea se emplee solamente en circunstancias de emergencia y
urgencia no iatrogénicas porque estd potencialmente asociada con morbilidad materna y no
hay ningin beneficio para el bebé en casos de muerte intrauterina [16]. En casos de muerte
intrautering, las indicaciones médicas y obstétricas para una cesérea incluyen hemorragia, pre-
eclampsia severa, desprendimiento placentario, macrosomia y malposicionamiento fetal que no
se puede resolver [44,61].

Mientras algunas propuestas manifiestan que evitar el parto vaginal protege psicolégicamente,
no existen estudios que apoyen tal hipétesis [62]. Por otra parte, existen una serie de riesgos
para la salud de la mujer a corto plazo: hemorragiaq, lesiones de la vejiga y los intestinos, paro
cardiaco postparto, hematoma de la herida, y una incidencia de histerectomia e infeccién
puerperal superior. Al mismo tiempo, deben tenerse en cuenta las complicaciones anestésicas,
el incremento del riesgo de tromboembolismo venoso y una estancia hospitalaria mds prolon-
gada [63].

A largo plazo, existe un mayor riesgo de muerte fetal en el siguiente embarazo, independien-
temente del tipo de cesdreq, de urgencia o electiva/ a demanda [64]. Ademds, la cesdrea in-
crementa la probabilidad de rotura uterina en un futuro parto inducido, de problemas asocia-
dos con la placenta, como placenta previa o dcretq, y la posible necesidad de practicar una
histerectomia [65—-67].

Ademds de estos riesgos fisicos, la cesdrea compromete la vida reproductiva de la mujer. Aun-
que es frecuente que otro embarazo suponga miedo y preocupacién [68,69], bastantes muje-
res y sus parejas quieran tener un siguiente embarazo bastante pronto después de la pérdida
[10,32]. La OMS recomienda un intervalo entre partos de dos afios cuando ha habido una ce-
sdrea [70], porque tanto el riesgo para el bebé como los efectos adversos en la madre son
mayores antes de 18 meses (y mds alld de 59 meses) [71].
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Casos con cesdrea previa

En los casos en los que a la madre se le ha practicado una cesdrea previa es necesaria una
atencién individualizada [44,47]. La principal preocupacidén es la rotura uterina y el factor mds
significativo para que ocurra es la localizacién de la incisién de la cesdrea previa [72].

En casos de cesdrea con incisién corporal la probabilidad de rotura uterina es mds alta, pero
existen pocos estudios que sirvan como guia de buena prdctica. Por lo general, se recomienda
repetir la cesdrea [16,44,47,49], pero una prueba de parto puede ser una opcién, dependiendo
de las circunstancias de cada caso [72].

En cuanto a cesdreas previas transversales, la recomendacién es un intento de parto y una
proporcidén alta consiguen un parto vaginal [72,73]. Las indicaciones y su manejo varian segun
la edad gestacional, pero se advierte que existe poca evidencia en cuanto a casos de muerte
fetal antepartum.

Edad gestacional <28 semanas

Las evidencias son extrapoladas de estudios sobre la interrupcién del embarazo y aunque se
necesita mds investigacién, el ACOG concluye que una prueba de parto con misoprostol (en
dosis adecuados) es segura y efectiva, sin un aumento en complicaciones y con resultados (du-
racién del parto, fracaso de induccién) similares a mujeres sin cesdrea previa [52]. En base a
casos de interrupcién del embarazo en el segundo trimestre, la probabilidad de ruptura uterina
en mujeres con una incisién previa es del 0.4% y hasta del 9% con dos o mds incisiones [48].

Edad gestacional >28 semanas

En casos de cesdrea previa con una incisién transversal, una prueba de parto tiene una proba-
bilidad de conseguir un parto vaginal en el 60-80% de casos de partos de bebés vivos en el
tercer trimestre [72].

En cuanto a qué mujeres son buenas candidatas para una prueba de parto, la ACOG identifi-
ca una serie de factores positivos (parto vaginal previo, parto espontdneo previo) y negativos,
incluyendo: la edad maternaq, intervalo breve entre partos, edad gestacional superior a 40 se-
manas, preeclampsia, obesidad, etnia no blanca y macrosomia fetal. Sin embargo, enfatizan
que la macrosomiq, la edad gestacional superior a 40 semanas y la gestacién mdltiple no son
contraindicaciones individuales para la prueba de parto en casos de cesdrea transversal previa.

Después de las 28 semanas, la evidencia es limitada y existe bastante variacién entre las reco-

mendaciones respecto a la induccién farmacolégica (véase ACOG [72], NICE [46], RCOG [17],
SEGOQO [45]), siendo la principal preocupacién el riesgo de rotura uterina [44,72,74,75].
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En determinados casos, y una vez se ha informado de los beneficios y riesgos, se recomienda la
prueba de parto vaginal mediante el empleo de técnicas de maduracidén cervical (catéter de
Foley/Cook) y amniotomia y la induccién mediante oxitocina [16,44,47,52].

En cuanto al uso de analgesia epidural en casos de cesdrea transversal previa, la ACOG ad-
vierte que no existen estudios que lo identifiquen como un factor de riesgo de fracaso de la
prueba de parto [72].

7. Manejo del dolor y sedacién
Manejo del dolor

Las madres que paren bebés muertos valoran el dolor fisico de forma significativamente mds
alta que aquellas que paren bebés vivos. [40]. Ademds, una revisidn sistemdtica establecié que
muchas veces el dlivio del dolor durante un parto con muerte fetal es insuficiente [76].

Se recomienda que todas las modalidades habituales para el manejo de dolor estén disponi-
bles, tales como la epidural y anestesia controlada por la paciente o dosis intermitentes, [17,49].
Cualquiera que sea la estrategia de manejo del dolor, debe hablarse previamente con la mujer
sobre las ventajas y desventajas de cada una de ellas [18].

Sedacion

En casos de duelo tras la muerte intrauterina no se recomienda la administracién de sedantes
en forma de ansioliticos (psicotrépicos como benzodiacepinas) o analgésicos opidceos durante
la estancia hospitalaria porque puede interferir con la toma de decisiones, la capacidad de ac-
tuar y participar en rituales como contacto con el bebé [76-79].

Se conoce que los tranquilizantes/ansioliticos tienen efectos cognitivos como una reduccién en
la capacidad de asimilar informacién y un efecto amnésico antegrado (inhibe la formacién de
nuevas memorias) [80—-82]. No existen estudios que demuestren que tengan ningin beneficio
para el duelo [83] y en casos de estrés postraumdtico, frecuente en la muerte intrauterina [4],
puede que contribuyan a su empeoramiento [84].

Aunque es frecuente que las mujeres pidan “algo” para relagjarse [14], se importante recordar

que puede que estdn intentando ejercer control sobre una situacién estresante de la dnica ma-
nera que se conoce. En este sentido, puede ser similar a los motivos para pedir una cesérea.
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Se recomienda que solo se administren ansioliticos (como benzodiacepinas) en las circunstan-
cias en las cuales son efectivos, como un verdadero ataque de pdnico [85]. En el caso de usar
sedantes/tranquilizantes (como diazepam) para asistir al suefio que sea solamente cuando la
mujer no vaya a tener que tomar decisiones durante un tiempo o pasar tiempo con su bebé.

En cuanto al uso de analgésicos opidceos, como la meperidina/petidina, durante el parto es
importante tener en cuenta su efecto sedante, que existe dudas sobre su efectividad, ademdas
de que puede dificultar la comunicacién de experiencias de dolor [86], por lo tanto es aconse-
jable buscar alternativas. En todo caso, siempre su uso debe estar indicado por la mujer tras
una explicacién de sus efectos y implicaciones para otros aspectos de la atencién.
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TESTIMONIOS
El Regalo de Lola

Lactancia y donacién de leche
tras la muerte perinatal y la creacién
del Proyecto Lola

Julia Vazquez Dodero Fontes
Proyecto Lola
Correo electrénico: julietavd@gmail.com

Palabras claves: Donacién de leche, muerte perinatal, muerte gestacional, muerte neonatal, Proyecto
Lola

Introduccién

Estaba embarazada de 27 semanas cuando perdi a mi bebé. Dejé de sentir sus movimientos.
Me tomé un vaso de chocolate caliente con un montonazo de azicar para ver si reaccionaba
y al seguir sin sentirlo me fui a urgencias. Alli me confirmaron que ya no tenia latido y me dije-
ron que tenia que dar a luz a mi bebé sin vida.

Y sf, aunque no lo parezca, ésta historia también habla de lactancia.

Me provocaron el parto. Estuve en el hospital unas 24 horas. Me ofrecieron una pastilla para
cortar la lactancia. Yo ya habia decidido que no me la iba a tomar pero, ademds, a la matrona
se le olvidé marcarlo en mi historial, con lo cual el enfermero ni siquiera me la dio. Sentia que
era casi lo Unico que podia controlar, permitiendo que mi cuerpo reaccionase como necesitara.
Confieso que tenia la pequefia sospecha de que no me iba a subir la leche, al fin y al cabo no
habia llegado al final del embarazo y, en mi ingenuidad, creia que el cuerpo no se “iba a dar
cuenta” de que habia dado a luz.

Donacién de leche materna tras la pérdida.. mds complicado de lo que deberia ser
Llegué a casa y al dia siguiente del parto empecé a sentir el pecho duro y caliente. Ahf estaba.

Tenia que vaciarlo pero no querfa tirar la leche bajo ningdn concepto, jmenos adn el calostro!
Asl que empecé mi pequefia odisea buscando dénde y cémo poder donarla. Me puse en con-
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tacto con una amiga que se llama Alicia Lépez Ardez, que es enfermera y tiene una consulta
de lactancia en Murcia (UMAI). Me dio varios contactos (entre ellos Lactando y La Liga de la
Leche) para ver, con relativa urgencia, cémo tenia que ir almacenando la leche para que me la
aceptasen luego. El tema de los botes no estaba nada claro. Habia quien me recomendaba
botes de cristal esterilizados en casa, otras personas me decian que era mejor hacerlo en bol-
sas de pldstico especiales -de farmacia-, otros que en biberones... Nadie lo tenia claro. Com-
pré botes estériles en farmacia y empecé a sacédrmela con el sacaleches. (Mala ideq, aunque
aun asf finalmente me aceptaron el calostro, que lo habia guardado ahf)

Lo primero que quise hacer fue donarla directamente a otra madre que no pudiera amaman-
tar, me parecia bonito hacerlo “a la antigua” como las nodrizas o amas de cria de toda la vi-
da. No hablo de amamantar directamente al bebé si no de congelar la leche y darla directa-
mente a otra madre. Por lo visto hacia poco una chica habia adoptado un bebé y queria darle
leche materna. Esta opcién al final no fue posible por varias razones.

Mientras tanto, ya habia contactado con el hospital de Cartagena, punto de recogida del ban-
co de Granada (Me enteré, con sorpresa y casi indignacién, de que no hay banco de leche ma-
terna en la Regién de Murcia). Alli me proporcionaron —gratuitamente- los botes donde con-
gelar la leche y estuve sacdndola dos semanas. Después, se fue como vino, el cuerpo se dio
cuenta de la trampa y dejé de producir. Yo habia calculado hacerlo un par de meses o asi.
Cuando se corté me dio bastante pena pero entendi que estaba bien, que asi debia de ser.

El regalo de Lola

Fue una experiencia preciosa. Me ayudé mucho poder hacerlo. Siempre digo que era como
entregar un regalo importantisimo que Lola habia dejado en mi cuerpo, asi lo vivi. Me acom-
pafid mucho durante ese primer momento tan dificil del duelo, era un poco como honrar su
visita y darle sentido. Y me ponia los pelos de punta pensar en los bebés que la iban a recibir.
Las dos veces que fui al hospital, con mi nevera repletita de botes, oia los llantos de los mi-
nusculos bebés prematuros que la iban a recibir y me emocionaba. En mi experiencia, poder
donar la leche sélo tuvo efectos positivos. Siete litros en totall Mucha alegria dentro de tanta
tristeza.

El Proyecto Lola

Hace ahora casi dos afios de este relato. Un mes mds tarde encontré un grupo de duelo -al
que sigo asistiendo- del que surgid la idea de movilizarnos para lograr que otras madres en mi
situacién conozcan todas las opciones para decidir cdmo desean gestionar sus lactancias tras
la pérdida de sus bebés, ya que es un tema que carece de informacién generalizada, no sola-
mente con respecto a la donacién de leche. Estas opciones son bésicamente dos: inhibicién fi-
siolégica (desechando o donacién de leche) o inhibicién farmacoldgica. Es preciso decir aquf
que es posible donar tras tomar la medicacién en caso de que no haga efecto’.
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Junto a la Anina Rivas y Fatima Vera de la Asociacién de Psicologia Perinatal de la Regién de
Murcia, Alicia Lépez Ardez, la enfermera y asesora de lactancia de UMAI y Mdnica Usero, la
fotégrafa especializada en maternidad, hemos iniciado en la Regién de Murcia un proyecto de
informacién y asesoramiento sobre las diferentes opciones y apoyo a las madres que desean
donar su leche. Nos coordinamos con el servicio de neonatologia del Hospital General Univer-
sitario Santa Lucia - el punto de recogida de leche materna del Hospital Virgen de las Nieves
de Granada.

Ademds, estamos realizando un pequefio documental para dar a conocer el proyecto, aqui os
dejamos un pequefio avance:

> o) 0:00/403

El proyecto ha tenido tan buena acogida y hay tanta gente interesada que estamos incluso
viendo la posibilidad de llegar a otras ciudades, vamos dando pasitos!

Notas

'Si le interesa leer sobre las opciones para la lactancia tras la muerte perinatal a continuacién se expone unas
lecturas y pdginas de interés, pero consta que en espafiol existe poca literatura en estos momentos.

Lectura recomendada y pdginas de interés

Donacién de leche

Donacién de leche materna tras la muerte perinatal y la situacién en Espafia (Uceira Rey et al,, 2017)
La Asociacién Espafiola de Bancos de Leche Humana (AEBLH)

The experience of expressing and donating breast milk following a perinatal loss (Welborn, 2012)
Human milk donation: what do you know about it? (Woo y Spatz, 2007)

Breast milk donation after neonatal death in Australia: a report (Carroll et al., 2014)

The UK Association of Milk Banks
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Donor milk banks: the operation of donor milk bank services. NICE clinical guideline no. 93 (National Institute for
Health and Clinical Excellence, 2010)

Bancos de leche materna y duelo perinatal (Rodriguez, Uceira-Rey, Martin & Rodriguez, 2017)
Freya’s Gold: Milk Donation after loss

Lactancia y supresién de leche

Lactation after perinatal, neonatal, or infant loss (Cole, 2012)

Pecho lleno, brazos vacios: manejo de la lactogénesis Il en la pérdida perinatal (Claramunt y Cenalmor, 2011)

Lactation Suppression: Forgotten Aspect of Care for the Mother of a Dying Child (Busta Moore y Catlin, 2004)
Existe un resumen en espafiol del comentario de Busta Moore y Catlin AQUI
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Los hombres no lloran,
pero los padres s|

Ivan Ochoa
correo electrdnico: papabichoraro@gmail.com
papabichoraro.wordpress.com/

Palabras claves: duelo perinatal, padre en duelo, duelo gestacional, muerte intrautering, vivencia del duelo

De pequefio cuando me caiq, me regafiaban, me quitaban un juguete, o pasaba algo que me
hacia dafio, escuchaba muchas veces antes de que mis ojos dejaran escapar alguna ldgrima:
“ilos hombres no lloran!”. Yo no lo entendiq, si estaba sufriendo jpor qué tenia que reprimir mis
sentimientos, mi dolor y aguantar las lagrimas? Y me preguntaba “;por qué los hombres no llo-
ran?’ Nunca lo entendi. Creci escuchando esa frase, cada vez que ponia cara de empezar a
llorar, la oia y esas ldgrimas se quedaban dentro de mi, quemdndome como si fueran un fuerte
dcido, al principio hacian tanto dafio. Pero con el tiempo me acostumbré a no llorar (realmen-
te a que nadie me viese hacerlo) y pensaba que me estaba convirtiendo en un HOMBRE.

Cuando escucho que se dice esa frase a un nifio, lo paso mal porque jlos hombres si lloramos!
Y los padres puede que mds, ya que no sélo sufrimos por nosotros, también lo hacemos por
nuestro/as hij/as incluso antes de nacer, desde que estdn en el vientre de su madre. Recuerdo
que en el momento que vi las primeras dos rallitas rosas en un test de embarazo, jya me senti
papd Y a los pocos dias vivi el primer susto como padre, porque mi mujer tuvo un pequefio
sangrado, fuimos al hospital y nos confirmaron que nuestro hijo estaba bien, pero jmenudo sus-
to nos llevamosj Tuve muchas ganas de llorar camino al hospital, pero no lo hice porque en mi
cabeza sonaba la frase de “los hombres no lloran”, y pensaba “tengo que ser fuerte para ani-
mar a mi mujer, pase lo que pase’.

Yo he llorado mucho, pero por culpa de esta frase, lo mds habitual es que lo hiciera estando
solo. Por lo que mdés he llorado y seqguiré haciéndolo durante toda mi vidaq, fue cuando perdi a
mi primer bebé. A las 39 semanas de gestacién me llamdé mi mujer, dicéndome que sentia do-
lores y se iba al hospital con su madre, al colgar el teléfono sali corriendo del trabajo. Los 20
minutos que tardé en llegar iba preocupado y emocionado a la vez, a lo mejor podria conocer
a mi hijo ese mismo dia.

Al poco de llegar, pasé a una sala donde mi mujer estaba llorando y me hicieron sentarme pa-
ra escuchar la frase mds dolorosa que habia oido "no hay latido". En ese momento se me pard
el mundo y como “los hombres no lloran”, intenté hacerme el fuerte para poder consolar, apo-
yar, no sé cémo llamarlo o describirlo, pero mi mujer me necesitaba. Y yo como era un hom-
bre, no lloraba. Sélo cuando me quedaba sélo o ya no podia mdés y ella no me veia.
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Nos preparamos durante todas esas semanas para ser padres, y nuestros suefios se vieron
truncados por un “accidente” como nos dijo uno de los médicos. Son cosas que sabes que pa-
san pero piensas que nunca te va a tocar, y por desgracia a nosotros nos tocd. Y creo que sé-
lo si has pasado por algo similar, puedes imaginar lo duro que es. Tuvimos que vivir un parto
desde la dilatacién hasta el nacimiento y luego pasar por el post-parto, con un bebé que no
vino con nosotros a casa.

Alguna frase tenia que escuchar de: ayddalaq, cuidala, estate pendiente de ella... Y muchas veces
pensaba “jy yo? ;Qué pasa conmigo? jYo también he perdido a mi hjo!’. Sabia que ella lo es-
taba pasando peor que yo, su cuerpo se habia preparado para criar a un bebé que habia vivi-
do con ella 39 semanas, y ese bebé ya no estaba con nosotros, se habia marchado antes de
tiempo. Pero me sentia muy incomprendido, como si la gente no se diese cuenta que yo tam-
bién me habia preparado para cuidar a un bebé, para ser un padre moldn... Y ese bebé que
habia muerto TAMBIEN ERA MI HIJO! Habfa leido muchisimo para ser un buen padre, un pa-
dre presente en la crianza de su hijo, pero mi bebé amado ya no estaba. Lo peor de todo es
que para gran parte de este mundo ni siquiera ha existido, no me dejaron registrarle.

Fueron un montdn de sentimientos juntos, que son dificiles de explicar, de asimilar, de afron-
tar... Si los hombres no lloran, yo esos dias dejé de ser un HOMBRE. Junto a mi mujer lloré
mucho, al principio varias veces al diq, luego una o dos veces cada diq, lloré durante mucho
tiempo, pero poco a poco lo iba haciendo menos y habia veces que me sentia mal por eso,
pensaba que “;como podia dejar de llorar por mi hjjo?” no le queria olvidar, le amé durante el
tiempo que estuvo con nosotros dentro de su madre y le sigo queriendo, y estoy seguro que
siempre le amaré. Todavia lloro su perdidq, y la seguiré llorando toda mi vida.

Hasta que no pasd este accidente, no sabia lo que era el dolor de verdad. Cuando ese tres de
abril, escuché la frase "no hay latido" mi corazdn se partié en mil pedazos y jcdmo no voy a
llorar por eso?

Es muy incdmodo para la gente que te quiere no poder hacer nada, saber que no podian lla-
mar porque queriamos estar solos, lo necesitébamos, teniamos que vivir nuestro duelo, cada
uno a su ritmo y de forma distinta. También era muy duro encontrarte con personas que no
sabian lo que habia pasado y te preguntaban, al contdrselo la cara que ponian lo decia todo
(no sabian que contestar, se veia como se arrepentian de la pregunta).

Con los siguientes embarazos, resulta especialmente dificil tener que contar una y otra vez lo
que pasé a los profesionales que nos atienden, estamos en el mismo lugar y muchas veces son
las mismas caras, incluso algunas estuvieron en esos dias tan dolorosos.

Si no has pasado por algo similar y conoces a alguien que esté viviendo su duelo ante la pérdi-
da de su hijo/q, te diria que aunque intentes “empatizar” no des consejos, porque puedes decir
algo que duela mucho, aunque sea tu mejor intencidn. La frase “no os preocupéis, sois jévenes”
no te imaginas las veces que la escuché y lo mucho que me dolia, nuestro hijo no estaba con
nosotros y ser joven no nos lo iba a devolver.
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Por ultimo como dice el titulo los padres lloramos. Pero los hombres también, yo he visto llorar
a un montdn por distintas circunstancias, por fallecimientos, rupturas amorosas, problemas en
el trabajo, etc. Y como te contaba al principio un papé llora por él y por sus hijo/as. No escon-
das tus lagrimas y llora, eso es una muestra de que estds vivo, de que tienes sentimientos, de
que te duele lo que les pasa a tus hijo/as... de que eres un HOMBRE, porque los HOMBRES Sl
LLORAN.

Un abrazo a todos los papds que han tenido la mala suerte de tener que llorar por la marcha
temprana de sus hijo/as.
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CONTRIBUIR/ SUGERIR

Te gustaria colaborar con MDP como autor en la seccién de ARTICULOS? Nos interesa contenido relacionado
con los siguientes femas.

La atencién sanitaria: perspectivas generales sobre la atencién sanitaria; la atencién enfocada en el apoyo
al duelo (apoyo emocional y social en el hospital, contacto postmortem, guardando objetos/recuerdos y fo-
togrdfia, la disposicién del cuerpo) ; aspectos clinicos (diagndstico, el parto, patologia, sedantes, etc.); la
atencidn y el seguimiento 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; dinémicas de pareja; la experiencia de la pareja; la experiencia de los hermanos y las her-
manas y otros familiares; perspectivas multiculturales; la dindmica social y el apoyo social; el funcionamiento
de grupos de apoyo; el préximo embarazo).
Para participar como colaborador en la seccién ARTICULOS, el texto enviado deberd tener una extensién de
entre 800 y 2500 palabras. Asi mismo, es necesario que el contenido sea apoyado por la evidencia cientffica, in-
vestigacién original o experiencias de reflexién personal (sostenible en cuanto a la evidencia cientffica, donde sea
posible).

Si est@s interesado/a, envianos un resumen de tu propuesta (max. 200 palabras) al correo electrdnico: investiga-
cidh@umamanita.es

i Te gustarfa hacer una sugerencia para el contenido del los préximos nimeros? Escribenos a: investiga-
cidn@umamanita.es

Redes sociales

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

Altas y bajas en la lista de difusién

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

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