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1. OBJETIVOS

Esta guia tiene como objetivo facilitar a los profesionales la atencién sanitaria a
aquellos padres y madres que sufren una muerte perinatal y/o neonatal. No se puede negar
el impacto que tiene la muerte de un ser querido; sin embargo, cuando se trata de una
muerte perinatal o neonatal, se tiende a infravalorar e incluso negar el proceso de duelo
ligado a dichas muertes. Muchas veces esto es debido a una falta de formacion,
conocimiento y recursos, que hace que en ocasiones el personal sanitario tienda a
mostrarse frio y/o distante. Esa actitud conlleva mas dificultades para los padres. Los gestos
y palabras de los profesionales que intervienen en ese momento tan doloroso pueden ser
recordados incluso afios después y tienen un impacto muy grande en los padres y su
entorno, por lo que resulta necesario saber qué decir o hacer para favorecer un duelo no
patolégico.

Este documento surge del trabajo conjunto de madres y padres que sufrieron estas
pérdidas y de la experiencia de profesionales del area perinatal (matronas, obstetras,
psicélogas y psiquiatras). Nace de las pérdidas sufridas y del deseo de que estas
experiencias faciliten el acompafiamiento a la muerte cuando se esperaba la vida.

2. INTRODUCCION

Existe una gran variedad de articulos y estudios cientificos en lengua inglesa e
incluso protocolos o guias dirigidos a los profesionales de atencion sanitaria en casos de
muerte perinatal y neonatal. En los Ultimos afios, existe una mayor sensibilidad al respecto y
unos cuantos centros de Espafia han ofrecido formacion especifica y estan siguiendo un
protocolo. Todo lo publicado pone de manifiesto la necesidad de que estas muertes no sean
infravaloradas y aportan unas pautas muy sencillas y practicas que facilitaran el trabajo al
personal sanitario para asegurar que los afectados tengan una recuperacion psiquica-
emocional saludable. En realidad estos cambios lo que implican es adquirir un conocimiento
y una comprension mayor de lo que supone la pérdida y poner en practica sencillos
procesos de atencidén que beneficiaran tanto al que da como al que recibe.

En los dos ultimos afios han surgido grupos de apoyo para el duelo formados
principalmente por padres y madres que han pasado por una pérdida. Sin embargo, son tan
s6lo érganos de apoyo y no cubren las necesidades basicas sanitarias de los padres y su
entorno ante una muerte. Las circunstancias que rodean la muerte condicionaran la salud de
los afectados, tanto fisica como emocionalmente.

El concepto de mortalidad perinatal designa en Espafia el nimero de muertes que se
producen desde la semana 28 de gestacién hasta los primeros siete dias de vida por cada
1.000 nacidos vivos y muertos. El concepto y las definiciones varian segun los paises, lo
gue dificulta su comparacion.
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En algunos paises se entiende por mortalidad perinatal el nimero de muertes que se
produce de la semana 22 de gestacién o neonatos con mas de 500gr. de peso hasta la
primera semana de vida por cada 1.000 nacidos vivos y muertos. Pero también varia la
edad, ya que algunas estadisticas incluyen hasta el primer mes de vida, considerando por
tanto todo el periodo neonatal.

Cuéando hablamos de la muerte perinatal nos referimos a las siguientes definiciones:

Tabla |. Mortalidad Perinatal

Mortalidad fetal Mortalidad Neonatal

M. F. Intermedia M. F. tardia M. N. Precoz M. N. tardia

M. P. Basica (tipo |)

M. P. Nacional (tipo II)

M. P. Ampliada (tipo IlI)

500 gr. 1.000 gr. Nacimiento 7 dias 28 dias

Ademas queriamos afiadir una definicion mas:

La Muerte en la Unidad Neonatal: independientemente del momento del ingreso o
de la edad del recién nacido o lactante vemos la necesidad de ampliar el cuadro
por esta definicibn, ya que el indice de mortalidad es elevado en estas
circunstancias.

Aunque este informe esta dirigido a la atencién a la muerte perinatal y neonatal, la
mayoria de los consejos que se encuentren aqui son aplicables a la muerte
intrauterina en cualquier momento del embarazo.

3. LA SITUACION ACTUAL

En el afio 2007 en Espafia se produjeron 2.108 muertes perinatales y 864 muertes
neonatales (Fuente: INE 2007). Esto se traduce a 3.072 casos al afilo. No solo hay que tener
en cuenta los bebés sino también sus madres, padres, hermanos/ as, abuelos/ as, etc. La
lista es larga, muchas personas sufren la pérdida.

No existe en Espafia un registro para los bebés que mueren antes de nacer o antes
de las 24hrs. tras su nacimiento. En el 2009 se llevé una propuesta al Congreso de los
Diputados para crear este registro. Fue rechazada por el gobierno con argumentos poco
sociales y en ningiin momento se tomd en cuenta a las personas afectadas.

Hay una carencia en cuanto al afrontamiento del duelo perinatal, probablemente
debido a la falta de conocimientos, por lo que se considera preciso mejorar dicha formacién
para el beneficio de todos. También es recomendable fomentar la creacion de grupos de
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apoyo que cuentan con la participacion de madres y padres que ya han vivido la
experiencia.

Sugerimos empezar a usar el termino “Guia para Profesionales” en vez de
“Protocolo” para evitar las confusiones de un protocolo. Ante la muerte de un bebé el
profesional debe usar, sobre todo, su sentido comdn y compasién. En varios hospitales del
estado espafiol se han desarrollado experiencias de formacion- surgidas a raiz de iniciativas
personales- para profesionales en diferentes aspectos de la muerte perinatal y neonatal.

Entre muchos de ellos, y a modo de ejemplo, cabe mencionar las iniciativas de:

— Hospital Donostia, San Sebastian. A partir de la iniciativa de una profesional del
Servicio de Maternidad que solicitd al Departamento de Sanidad del Gobierno
Vasco la implantacién de cursos sobre duelo perinatal dirigidos a profesionales.
Las 33 matronas que trabajan en el servicio han recibido formacién especifica en
torno a las muertes perinatales. Desde finales del 2006 se sigue un protocolo de
actuacion con el objetivo de superar el penoso sufrimiento y gestionar ese duelo.
El complejo sanitario ha habilitado una habitacién para que los padres den rienda
suelta a sus sentimientos y puedan estar con su bebé fallecido, si asi lo desean.

— Hospital Basurto, Bilbao- en la Unidad de Neonatologia se ha elaborado un
“Protocolo de Duelo Perinatal”, cuyos contenidos se fundamentan en los derechos
del nifio, las acciones dirigidas a los padres y las dirigidas al equipo de salud.
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4. SOBRE LA MUERTE PERINATAL Y NEONATAL

4.1. RECOMENDACIONES GENERALES

“Cambiar la concepcion erronea que pueda tener la sociedad frente a la pérdida perinatal y
su manejo; y mostrar todas las herramientas y recursos que el sistema sanitario y la red
social tienen para afrontar la pérdida, es una labor que en parte corresponde a los
profesionales de la salud* y, sobre todo, a las matronas. Una comunicacion efectiva es la
clave para lograr la mejor calidad de vida” Fallowfield.

*Es importante destacar una vez mas que todos los profesionales en la atencién al parto estan implicados,
tanto enfermeros/-as como neonatélogos/-as, ginecélogos/-as y todo el personal auxiliar.

La comunicacion es un factor decisivo en la relacion médico-paciente. Las
investigaciones indican que existen menos probabilidades de recaer en la ansiedad y
depresion si el paciente esta satisfecho con el modo en que su médico se comunica con él.

4.2. DUELOS DESAUTORIZADOS

“La muerte de un recién nacido es una situacién que se ha afrontado hasta ahora negandole
importancia, con bastante indiferencia. Los hospitales han tendido a minimizar el impacto
gue estas muertes tienen sobre los padres porque piensan que al no haber conocido al hijo,
es como si no tuvieran derecho a realizar un duelo por el bebé muerto”

Alba Payas. Psicoterapeuta

Los duelos por las muertes perinatales a veces no son publicamente reconocidos ni
socialmente expresados. “La pareja se siente desautorizada para hablarlo porque no ha
habido nacimiento, bautizo o entierro; el nifio no tiene nombre, no quedan fotos ni recuerdos,
nada que pudiera avalar su existencia. Sin embargo, el nifio/a es su hijo/a desde la
concepcion, en la imaginacion, en las expectativas y esperanzas de los padres y de la
familia”, afiade Payas.

En algunos casos se tiende a medicalizar en exceso la reaccion de duelo mediante
psicofarmacos que a veces pueden impedir o entorpecer el desarrollo normal del duelo.

4.3. ¢(MANEJO EXPECTANTE DE LA MUERTE INTRAUTERO?

Cuando un bebé muere intra-ttero los padres, y quizas mas las madres, tienen que
enfrentarse a una situacion que nunca se habian planteado; parir a su bebé sin vida.
Aungue la mayoria de las madres tiene una reaccion inicial de no querer pasar por un parto
vaginal, mas si son primerizas, tiempo después del parto ellas se sienten realizadas por
haber parido a sus hijos. El parto vaginal es lo mas recomendable siempre y cuando la vida
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de la madre no esté en peligro. El Parto vaginal da tiempo a los padres a empezar a hacerse
a la idea de que su bebé ha muerto, evita todo lo que supone la recuperacién de una
cesarea y también posibles problemas para partos futuros ya que el indice de muerte
perinatal aumenta con cesareas anteriores. (Gordon Smith Society for Gynecologic
Investigation, 2003.)

Sobre lainducclén del parto:

Hay investigaciones que demuestran que es mejor para los padres tener un tiempo
de espera entre el momento en que reciben la noticia y el momento en que se induce el
parto, siempre si la situacién clinica de la mujer asi lo pueda permitir. Este tiempo facilita
asimilar la muerte y organizarse si hay mas hijos, contactar con la familia, decidir sobre
como quieren que sea el parto y la despedida etc. También hay investigaciones que han
optenido resultados contrarios sefalando que la espera puede ser peor. Nuestra
recomendacién es que los padres siempre reciban la informacion y el apoyo adecuados para
ayudarles a tomar decisiones. Lo importante es que se sientan informados y participes del
parto. Aunque el bebé haya fallecido sigue siendo su parto y su hijo/a deseado.

4.4, ASPECTOS PSICOLOGICOS SOBRE EL DUELO

“La muerte de un hijo es una de las principales causas de sufrir Trastorno por Estrés
Postraumatico” (TPEP)

“La oportunidad de despedirse por Ultima vez es de gran importancia para las familias, para
su posterior bienestar fisico, psiquico y emocional.”

¢Alguna vez se “recupera” la familia de la muerte de un hijo/a? El diccionario define
recuperarse como “recibir algo que fue quitado, restituir”. Muy pocos padres dolientes dicen
sentirse “restituidos”. Reconciliacién es una palabra mas adecuada. Y eventualmente llega.
Podréa tardar muchos meses o afios para la mayoria. Las familias que recibieron compasion
manejan mejor el duelo. También estardn mejor equipadas para integrar la muerte de su hijo
en su vida diaria. Los padres que estan satisfechos con el nivel del cuidado psicolégico que
recibieron estdn mas capacitados para resolver los temas universales del duelo: la ira y la
culpa.

“Salieron de la consulta del psicélogo con pena pero con serenidad. Fueron a la UCI, se
pusieron las batas y se despidieron de su hija. Lloraron, la cogieron en brazosy le
estuvieron hablando. Luego la sacaron fuera, para ensefiarla y que la familia también
pudiera despedirse de ella. Nos comentaron que estaban muy agradecidos por el trato”

Maria Reixach, enfermera

La afliccion conlleva un amplio registro de respuestas emocionales. Desde hace
muchisimas décadas los psiquiatras reconocen varias fases de duelo desde el momento en
que tiene lugar la muerte. No existe un orden especifico al proceso de duelo: negacion,
incredulidad, confusién, shock, enfado o rabia, tristeza y depresion, afioranza,
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desesperacion y desesperanza, culpa y verglenza. Ademas, normalmente estas
respuestas especificas del duelo van acompafiadas de sintomas fisiol6gicos predecibles,
como dolor de cabeza, cansancio y letargo, la falta de respiracion, taquicardia,
sequedad de boca, sudoracion, trastornos digestivos y sensacion de asfixia. Unidas a
otros sintomas como la inquietud, la tension muscular y el insomnio, estas respuestas se
pueden entender como un patron afin a la respuesta del estrés a la separacion. (Neimeyer,
R.A)

Después de vivir una experiencia semejante, los afectados se retiran de su entorno
social. Con frecuencia experimentardn reacciones emocionales y cambios durante los
siguientes meses y afios, tendran dificultades con las rutinas diarias. El aniversario de la
muerte, las vacaciones o cualquier momento significativo, provocara reveses incluso afios
mas tarde. Un apoyo constante de compasién y empatia sera crucial para curar las heridas.

Los hallazgos de varios estudios y cuestionarios indican que es imprescindible un
apoyo psicosocial y espiritual para superar una muerte perinatal. La experiencia nos ensefia
gue es necesario usar un enfoque mas completo para apoyar la muerte perinatal y una guia
adecuada tiene una gran importancia en el progreso inmediato y a largo plazo.

Segun Lewis (1987), el duelo por la muerte de un nifio se comprende mejor si se lo
compara con la pérdida de una parte de su cuerpo. La muerte del hijo lo cual provoca que
quienes les rodean los esquiven, tal como harian con un mutilado, puesto que incita en ellos
miedo y ansiedad. Otro autor Knapp (1986) refiere haber encontrado seis caracteristicas
principales comunes a todos los padres que han perdido a un hijo/a. Dichas pautas a las que
se denomina pautas comunes de respuesta, se daban en una amplia mayoria de los padres
de su muestra tanto en la forma como en la intensidad, entrafiando unas connotaciones
beneficiosas y otras perjudiciales. Sin tener en cuenta las connotaciones estas pautas
modales de respuesta representan aspectos naturales del complejo fenomenolégico del
proceso del duelo. Dichas pautas modales comunes de respuesta identificadas son:

1. La promesa de no olvidar nunca al hijo/a.

2. El deseo de morir.

. Una revitalizacion de las creencias religiosas.
. Un cambio de valores.

. Una mayor tolerancia.

. Sombra de dolor.

o O~ W

Vollman (1971) ha observado que las familias que utilizan sistemas de comunicacion
abiertos y eficaces y facilitan la coparticipacion de los sentimientos tienen mayor
probabilidad de llegar a una mayor adaptacion respecto a otras que aplican en cambio un
modelo de negacion o de supresién de sentimientos.

Los cuidados en torno a la muerte perinatal deberia incluir: llamadas periddicas de
seguimiento al menos durante el primer afio; animar a la familia a involucrarse en grupos de
apoyo de la comunidad, proveer una evaluacidon continuada y mejoras para nuestro
“conjunto de recuerdos” basadas en la informacién aportada por las familias, voluntarios y
publicaciones profesionales.
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5. ¢Y EN LA PRACTICA?

5.1. COMUNICACION VERBAL Y NO VERBAL

La comunicacién no verbal tal como el lenguaje corporal, la actitud, el contacto
visual, el tono de voz, la expresion facial, el tacto y la postura supone mas del noventa por
ciento del significado recibido del mensaje. El tacto (un abrazo, un apretén de manos) sera
un buen apoyo e incluso el silencio sera mejor compafia que ofrecer consuelo mediante
comentarios que son inaceptables y no tienen lugar en los principios éticos (véase “frases
para usar y frases para evitar”). Los problemas derivados de una atencién deficiente, como,
la indiferencia, el desconocimiento e incluso la frialdad, tendra un impacto profundo en la
recuperacion de los afectados y su entorno e incluso en el proceso posterior de duelo.

“Nunca hubiera pensado que los profesionales cuidarian de un bebé que ha muerto de una
manera tan bella. Viéndola vestida, en ropita de bebé, y manejada con tanta gentileza fue
muy reconfortante.”

Madre

— Los afectados sufriran sentimientos profundos de culpabilidad y ansiedad por falta
de respuestas, por no recibir informacion suficiente sobre su bebé o los procesos
médicos 0 administrativos que se estén realizando. La informacion ayuda a las
familias a sentirse en control de la situacion. Es imprescindible permitirles que
hablen y expresen sus deseos, temores y necesidades.

— Reducir la “distancia” puede lograrse facilmente con pequefios gestos, por
ejemplo quitandose la bata blanca, que es un simbolo clinico; esto disminuye la
intimidacion familiar.

— Los afectados precisan de compasién, empatia, paciencia, comprension y

comunicacion.

— Se puede informar a los padres tras la muerte de su hijo de los grupos locales de
apoyo disponibles. Ver capitulo 6.2.1., pagina 15.

“Pedimos ver al bebé, pues aln no lo habiamos visto. Nos dice que ya nos dejara pasar a
verlo cuando hayan hecho mas pruebas y que ahora mismo estan demasiado ocupados
para que pasemos. No nos deja ver al bebé. Nos avisaran. SIEMPRE TUVE QUE PEDIR,
ROGAR, PARA QUE NOS DEJARAN VER A NUESTRO HIJO.”

Madre de Santo
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5.1.1. Recomendaciones: QUE HACER

Preséntate, usa tu nombre

Empieza por decir tu nombre y el cargo que tienes en el centro. Es una manera muy buena
de acercarte a los padres o a sus familiares.

Esclcha

Puedes mostrar su pesar por la muerte. No puedes aliviarles el dolor ni quitarselo, pero
puedes compartirlo y ayudarles a sentir que no estan solos. Debes evitar comenzar
conversaciones si no estas dispuesto a escuchar y prestar atencion, mantener la mirada,
ofrecer respuestas sinceras, etc. Necesitaran hablar del bebé sin represiones.

Dales tiempo

Para una persona en estado de shock es muy dificil tomar las decisiones correctas. Los
padres necesitan tiempo para llegar a sus propias conclusiones. Inférmales sobre las
decisiones a tomar en ese momento y déjales tiempo para decidir. Diles que volveras en 15
minutos y vuelve en 15 minutos.

Habla con ellos sobre la situacién actual

Los afectados necesitan estar informados para sentir que tienen algo de control sobre la
situacion. No les digas lo que deben hacer o sentir, no les juzgues.

Explicales sus opciones v apdvyales en sus decisiones

Aunque no estés de acuerdo con sus decisiones hay que respetarlas. Si crees que
necesitan mas o mejor informacion intenta transmitirla de manera suave.

Mantén la calma

Puedes encontrarte en la situaciébn de que ha habido una negligencia en la que te
encuentras comprometido; por un lado sentiras lealtad con el paciente a la vez que lealtad
con tu centro. En estas situaciones lo mejor es, aun cuando se expresen emociones fuertes
y aunque resulte muy dificil, mantener la calma. Los padres estan en una situacion limite y
tu también. Ha muerto o va a morir su bebé. No se debe atribuir a los padres la culpa de la
muerte perinatal. El sentimiento de culpabilidad seria afiadir an mas angustia a su proceso
de dolor.

Cuida tu lenguaje corporal

“Se sentaba la matrona al final de la cama y entre grufiidos y suspiros se ponia a
explorarme. Aln recuerdo esos sonidos” Madre

Intenta no cruzarte de brazos. Mirales a los 0jos, etc.

Se comprensivo. Hay que usar el sentido comuln para poder tratar cada caso.
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No intentes encontrarle algo positivo a la muerte del nifio

A ninguna persona le consuela e incluso hubiera querido que sobreviviera su hijo/a aunque
tuviese alguna enfermedad o malformacién grave.

Hazles sentir tu presencia, pero con discrecidn

A veces vale mas algo de contacto fisico que palabras, una mano en el hombro, un abrazo
si lo consideras oportuno, puede llegar mil veces mas lejos que “las palabras correctas”.

No les digas que tendran mas bebés

Aungue esto sea cierto, este bebé es Unico para ellos. En el caso de que tengan otros hijos,
no sugiera que deberia estar agradecido por ellos, una persona es irreemplazable,
independientemente del tiempo que haya existido.

No les digas gue entiendes su dolor si no has pasado por algo similar

Aconséjales, pero nunca obligales. Actualmente se recomienda ofrecer siempre a los
padres la posiblidad de ver a su bebé fallecido y respetar al maximo el criterio de cada uno.
Habra quien prefiera no verlo. Algunos estudios sefialan que no verlo puede incrementar
levamente el riesgo de estrés postraumético. Si no desean ver al bebé también se les puede
describir como es fisicamente si lo desean. Esto les puede ayudar a comprender que el
bebé tiene una apariencia fisica normal. Siempre hay que dejarles saber que si cambian de
idea solo hace falta decirlo y les traeran a su bebé.

“Cuando preguntamos que teniamos que hacer para ver a Uma la matrona nos esbozo6 una
serie de problemas para futuros embarazos; concebir, posibles abortos...Todo por haber
visto a nuestra bebé muerta. Nos dijo que unos padres jamas lo superarian” Madre de Uma

Avudales a tomar decisiones

Los padres a veces no han pensado si quieren tener recuerdos o si quieren nombrar a su
bebé, puedes sugerirles que tengan estas opciones.

Otra decision importante a tomar es si desean que se realice una autopsia. Es
importantisimo explicarles a los padres de que si deciden hacer autopsia tienen que
expresar por escrito su deseo de recuperar el cuerpo o de lo contrario el hospital dispondra
de él. Esto no significa que tengan que escribir una carta, si no que dentro de los papeles a
rellenar quede constancia de esta decision. Aunque las autopsias no siempre llegan a dar
una respuesta clara a la muerte intrauterina los resultados de la autopsia tienen mucha
importancia para saber que no hubo ningln problema genético por ejemplo, sobre todo de
cara a futuros embarazos, o la importancia que tengan para la investigacion del porqué de
las muertes perinatales.

A los padres se les debe informar ademas de su derecho a pedir diferentes tipos de
autopsias y andlisis complementarios como estudios genéticos, microscépicos, etc.

Ayldales a tener recuerdos de su bebé, si lo desean

Ayudales a hacer fotos con su bebé, recégeles un mechon de pelo, déles el brazalete
identificativo del bebé y las huellas de las manos y los pies, si lo desean.

Una colaboracion de las asociaciones Umamanita y El Parto es Nuestro Pagina 9 de 17



‘

epARTOeS UMAMANITA Bse?

-

Cuida la terminologia. Utiliza el nombre del bebé

Preguntales por el nombre de su hijo/a y utilizalo. Es muy doloroso para los padres y
familiares que se le niegue la existencia de su bebé y se refiera a él como “feto”.

“Se acerco una matrona y me dijo que tenia un bebé precioso. Nunca olvidaré sus palabras
acerca de mi hijo, aunque estuviera muerto seguia siendo precioso” Madre de Fionn

Habla con ambos padres equitativamente

Se suele considerar que los padres no sufren, ni deben llorar o mostrar su dolor; asimismo,
se suele ignorar a las madres en los tramites administrativos, por ejemplo; y ambas
actitudes suponen una exclusion en los asuntos relacionados con sus bebés.

Explicales personalmente los resultados de la autopsia

Los resultados de la autopsia siempre deben ser comentados personalmente con los
padres, en consulta, no solamente por carta. Ademas no deben ser los padres quienes lo
requieran.

5.1.2. Frases para usar, frases para evitar

Puedes usar:
— “Siento lo que les ha pasado”
— “Me imagino cuénto querrian a ese bebé”
— “No me molesta que lloren”
— “Laverdad es que no sé muy bien que decirles”
— “Tienes un bebé precioso/a”

Debes evitar:
— “Sé fuerte”
— “No llores”
— “Es la voluntad de Dios”
— “Todo pasa por alguna razén, es el destino”
— “No es el fin del mundo”
— “Dios necesitaba otra flor en su jardin”
— “Ahora tienes un angelito”
— “Ahora esté en un lugar mejor”
— “Al menos no llegaste a conocerle bien”
— “Eres joven, ya tendras mas”
— “"Debes ser fuerte por tus hijos/ esposo/ familia, etc.”
— “El tiempo lo cura todo”
— “Yale olvidaras”
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5.2. DE PROFESIONALES PARA PROFESIONALES
5.2.1. Los profesionales también se tienen que cuidar

“Cuidar a unos padres durante y después de la pérdida de un hijo puede llegar a ser muy
estresante y dificil, mucho mas si no existe un sistema de apoyo dentro del mismo centro
sanitario y entre los comparfieros” SANDS, Guia para profesionales.

¢ Quién no se siente afectado cuando tiene que asistir a un parto de un bebé muerto, de
un bebé gue no tiene posibilidades de vivir fuera del Gtero o cuando de repente un bebé
muere en el parto? A los profesionales también hay que proporcionarles herramientas para
saber conllevar la muerte de un bebé. ¢{Qué es lo que podemos hacer para facilitaros este
trabajo tan duro? ¢Qué es lo que podéis hacer vosotros para facilitaros esta parte de vuestro
trabajo?

— Es importante que no sean siempre los mismos profesionales quienes atiendan a
los padres que sufren este tipo de pérdida. Esto ademas ayuda a que todo el
personal tenga experiencia con estos casos, esto te ayudard a mejorar tu atenciéon
y capacidades.

— Perder el miedo a expresar lo que sientes. Si sientes tristeza por la perdida del
bebé expresalo a los padres.

— Expresar las dificultades con tus compafieros.

— Si atender a una pérdida de este tipo te supone un problema que sea por una
perdida personal, un problema religioso, etc. hablalo con tu superior inmediato
para ver si otra persona puede atender a este parto.

— Crear un grupo de apoyo con comparieros.

— Tratar el tema en sesiones clinicas.

— No combinar nacimientos y muertes atendidos por los mismos profesionales.

— Trabajar en equipo. Asegurar que haya tiempo de respiro entre la atencién a un
parto de un bebé muerto y un bebé vivo.

— Reconocer el trabajo que hacen tus comparieros.

— Ayudaros, animaros, apoyaros. Supone mucho desgaste emocional para tus
comparnieros y para el equipo.

— Proponer a tu centro que se haga algin curso acerca de este tema.
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5.2.2. Seis consejos

— Recoger (siempre con el consentimiento de las familias) fotos de bebés hechas
en el hospital y hacer un album para que otros comparieros puedan consultarlo e
inspirarse cuando ellos mismos se preparan para hacer fotos de bebés. Esto les
puede dar mas ideas. (Stacy, Tampa)

— Una ayuda para hacer huellas: www.babiesremembered.org (Susan, Phoenix)

— Cuando ofreces un conjunto de ropa para poner al bebé ofrece siempre 2 0 3
opciones para que los padres puedan elegir. Asi les da algo de control de la
situacion. (Annette, St. Paul)

— Dibujar el contorno de la mano o del pié del bebé en papel y darselo a los
hermanos o hermanas del bebé, invitdndoles a hacer un dibujo con el para crear
su propio memento. También les da una manera de sentirse involucrado.

— Sujetar el bebé en tus brazos cuando preguntas a los padres si lo quieren
ver o tener en brazos. Asi les transmites que es un bebé querido y que se le trata
con carifio.

— Invitar a doulas u otras personas cercanas para que los familiares tengan a
alguien que pueda mirar por los intereses de los padres, guiarles durante el
proceso y ayudarles con el apoyo emocional y practico. (Alicia y Jane)

5.3. ¢QUE SUCEDE CON LA LACTANCIA CUANDO EL BEBE YA NO ESTA?

En muchas ocasiones cuando el bebé nace extremadamente prematuro, pequefio y
fragil o con una edad gestacional rozando los limites de la viabilidad, a la madre se le
recomienda inhibir la lactancia inmediatamente tras el nacimiento, para evitarle cualquier
situacion que aumente el dolor y el sufrimiento si el pequefio no sobrevive. Por otra parte,
cuando el bebé es especialmente débil algunas madres pueden tener miedo de encarifiarse
demasiado y sufrir un trauma aun mas doloroso si su bebé fallece.

Cuando el bebé no sobrevive, a pesar de haber recibido los mejores cuidados posibles, la
madre que se extraia leche varias veces al dia se encuentra por un lado afrontando el duelo
por la muerte de su bebé y por otro con unos senos que siguen produciendo leche para un
pequefio que ya no esta.

En estos momentos en muchos hospitales se sigue un protocolo de inhibicion farmacolégica
de la lactancia, sin embargo es posible inhibirla de forma gradual y fisioldgica, lo que supone
ventajas tanto fisicas como emocionales para la madre.
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La prolactina, hormona que se relaciona con el bienestar de la madre durante la lactancia y
que se encuentra elevada en las fases iniciales de la misma, podria agravar los sentimientos
de depresién al inhibirla bruscamente con sustancias quimicas.

Algunas madres preguntan si pueden donar su leche. En nuestro pais disponemos de dos
bancos de leche que solo pueden aceptar leche de las ciudades en las que se encuentran
ubicados, Madrid y Palma de Mallorca *.

5.3.1. INHIBICION FARMACOLOGICA DE LA LACTANCIA MATERNA

La bromocriptina se us6 ampliamente en el pasado hasta el afio 1995, cuando la
Food and Drug Administration desaconsej6é su uso como inhibidor de la lactancia por los
riesgos cardiovasculares asociados a su uso en este caso, y actualmente no se utiliza para
tal fin.

Posteriormente otro farmaco, la cabergolina, se ha utilizado ampliamente para inhibir la
lactancia, aunque cuando esta establecida, su eficacia no es la misma que si se utiliza en
mujeres que acaban de dar a luz, ya que la madre aunque tome la dosis prescrita suele
sufrir ingurgitaciones.

El problema que mas frecuentemente se puede presentar tras la toma de este medicamento
es la ingurgitacion.

La madre, tras la perdida del bebé, puede que no repare en la necesidad de aliviar la
incomodidad y tensién en los senos hasta que se haya producido una ingurgitacion severa y
dolorosa.

Es necesario que cuando se prescriba este medicamento para inhibir la lactancia se informe
a la mujer de la necesidad de extraerse leche de sus senos hasta que disminuya la molestia,
sin vaciarlos completamente.

5.3.2. INHIBIR LA LACTANCIA PAULATINAMENTE Y SIN FARMACOS
Esta es la forma fisiol6gica y natural de inhibir la lactancia.

El proceso puede llegar a durar un mes o mas y muchas madres que han inhibido la
lactancia de esta manera comunican que aun meses después siguen segregando
esporadicamente algunas gotas de leche. Paulatinamente el seno va produciendo cada vez
menos leche hasta que la secrecion desaparece por completo.

Hay varias consideraciones a tener en cuenta como son: El tiempo trascurrido desde el
nacimiento y el nimero de extracciones diarias.

Si una madre realizaba varias extracciones al dia (la mayoria de las madres extraen leche
para sus bebés entre un minimo de 5 extracciones cada 24 horas, y otras llegan incluso a 10
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extracciones por dia) y por tanto tenia la lactancia establecida y con una produccién
abundante de leche, el proceso puede llevar algunos dias mas.

La prioridad se centra en evitar la ingurgitacion, para lo cual se informaria a la madre de la
necesidad de extraer la leche en cuanto comience a sentir el pecho lleno, aunque solo
extrayendo una minima cantidad de leche y utilizando el método que la madre ya estuviera
empleando.

Se trata de extraer solo la cantidad necesaria para que la madre deje de sentir incomodidad
y espaciar las extracciones a lo largo de los dias o semanas siguientes.

También se aconseja el uso de un sujetador que contenga el pecho sin llegar a oprimirlo y
utilizar otros de tallas mas pequefias a medida que el pecho va involucionando.

“Azahara”

Cada mes de abril te asomas pequeiiita a las copas en flor de los naranjos, Azahara,
azahar, blancas y diminutas, como eras tu, mi pequefia, cada mes de abril me recuerda que
fui madre, que por unos dias me senti orgullosa, como las demas mujeres, tenia una hija, ya

no era yerma.

Te apagaste en un suspiro pequeiiito, como tu, mi pecho no se resignaba a perderte y la
leche sigui6 brotando para alimentar una vida que ya no era, no lloraron mis ojos, lloraba mi
alma a través de mis senos, llanto que tardé en cesar, no recuerdo cuanto tiempo, mi cuerpo

se rebelaba y seguia esperando una nifla que amamantar, hasta que mi alma y mi cuerpo

comprendieron que ya no estabas aqui sino en mi corazon.

Alicia, madre de Azahara.

Alicia tuvo su hija mediante cesarea a las 28 semanas de gestacion, CIR severo,
hipertensa. Azahara llor6 al nacer y sobrevivio 15 dias. Alicia prefiri6 no tomar ningun
inhibidor de la lactancia farmacoldgico, al afio alin aparecian en sus senos algunas gotas de
leche de forma esporadica.

®

LA LTIGA DE LA LECHE
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5.4. ESPACIOS PARA EL DUELO

“La chica me coloca el bebé en mis brazos. Los médicos y demas personal estan charlando
y riéndose detras de nosotros asi que la chica pide que bajen las voces y le dice a una
compafera que nos coloque un biombo.”

Madre de Santo

La atencion a la muerte perinatal y neonatal siempre ha sido un tema que se dio por
“olvidado” dentro de los espacios de la maternidad; en realidad se ha ignorado. En Espafia
existen ejemplos de maternidades nuevas, construidas e inauguradas hace pocos afios,
donde se sigue ignorando esa necesidad. En hospitales mas avanzados ya se habla de
“circuitos de duelo” dentro de la planta de maternidad, es decir no mezclar padres que han
tenido un bebé sano con padres que acaban de perder a su bebé y asignar un espacio
concreto para el duelo.

El disefio de este espacio ayuda a:

— Velar por la intimidad del bebé, sus padres y su familia. (Insonorizacion)
— Respetar la relacion bebé -familia antes que la relacién paciente-hospital.
— Dar la libertad a la familia para ejercer sus ritos culturales o religiosos.

La habitacion de despedida:

— Debe ubicarse en una zona poco transitada.

— Estar identificada por fuera (hombre/ simbolo).
Un ejemplo podrian ser las cartulinas de mariposas azules que usan en el hospital
de Donosti para marcar las habitaciones o las lagrimas de SANDS que no solo
sirven para identificar espacios, sino también para marcar historiales clinicos en
forma de pegatinas como aviso para el médico cabecera o el ginecologo/-a en el
seguimiento del puerpério o el de un futuro embarazo.

— Con luz natural/ conexion visual con el exterior y iluminacion artificial indirecta.

— Con decoracion sencilla y acogedora y sillas para los padres y hermanos.

— Debe permitir dejar entrar una cama por si la madre no se puede levantar.
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6. RECURSOS

6.1. RECURSOS PARA PROFESIONALES
6.1.1. Cursos y Seminarios en Espafa

Este listado es solo una pequefia muestra de los cursos, seminarios y posibilidades de
formacion en Espana:

Seminario sobre Muerte Perinatal

3era edicidn. Lleida, octubre de 2007. Organizacién: Servei de Suport al Dol de
Ponent. Colaboracién: Asociacién “Superando un aborto”.

Abordaje de Duelo Perinatal

Programa de enfermeria de salud mental de acompafiamiento en duelo perinatal
desde un centro de salud mental en la Comunidad Auténoma Vasca.

Organiza: Pilar Pérez de Eulate, responsable de Formacion Continuada de
Enfermeria del Servicio Vasco de Salud/ Osakidetza.

Dirigido a: Matronas hospitalarias y de Atencién Primaria, enfermeras y auxiliares de
plantas de Maternidad, Obstetricia y Neonatologia.

Por Ana Pia Lépez Garcia de Madinabeitia y José Ignacio Zuazo Arsuaga.

SAD Servicio Apoyo al Duelo

Cursos y Seminarios desde el afio 2000. Alba Payas, Gerona. http://www.serveidolgirona.es

Seminario “El Duelo. La Pérdida. La Muerte.”

Escuela Holistica de Salud Consuelo Ruiz. 13- 15 de noviembre de 2009.

Mas informacion: http://www.escuelasaludholisticaconsueloruiz.org

6.1.2. Paginas web y foros

En castellano:

— http://www.umamanita.es

— http://www.petitsambllum.org

— http://www.noticiasdegipuzkoa.com/ediciones/2007/04/04/sociedad/gipuzkoa
— http://mww.amad.es (Asociacién de Mutua Ayuda ante el Duelo, Madrid)

— http://www.missfoundation.org/spanish/index.html

— http://mwww.alfinlibros.com (Libreria virtual especializada en muerte perinatal)

Una colaboracion de las asociaciones Umamanita y El Parto es Nuestro Pagina 16 de 17



‘

epARTOeS UMAMANITA Bse?

NUESTRO 5‘%

-

En inglés:
— http://www.uk-sands.org (SANDS, Stillbirth and Neonatal Death Society)

— http://www.find-health-articles.com/msh_1-bereavement.ntm (200 articulos de
investigacién sobre el duelo)

— http://www.forgottengrief.com/page4.html (Listado de lecturas recomendadas para
profesionales)

6.1.3. Libros

e CARVAJAL A, Claudia. Educando en la Cultura de la Vida Desde la Muerte Intrauterina,
2003.

e CASTANEDA CHANG, Ana Maria. El duelo en pacientes y familias en situaciones de
urgencias y cuidados criticos. 2003.

e Enfermeras Unidad Neonatal del Hospital de Basurto. Avanzando en la Muerte Perinatal.
Abril 2007.

e CLARAMUNT, M. Angels y colaboradores. La Cuna vacia. Ed. La esfera de los libros,
Espafia 2009.

e SANDS. Pregnancy loss and the death of a baby Guidelines for profesionales. 3° edicion.
UK 2007 (www.uk-sand.org)
e SHEROKEE, Isle. Giving Care Taking care. Ed. Wintergreen Press, Estados Unidos.

e MARTINI, Lori. Healing from the Start, 2009.

6.2. RECURSOS PARA PADRES Y FAMILIARES

6.2.1. Grupos de apoyo

Listado de grupos de apoyo sequn la SEIT

(Sociedad Espafiola e Internacional de Tanatologia)

http://tanatologia.org/seit/gruposapoyo-espana.html

Programa “Brazos Vacios”

Acompafiamiento y seguimiento para padres y madres afectados por la pérdida
perinatal y durante el siguiente embarazo. Centro de Salud Mental “Gasteiz- Centro”,
de Vitoria.
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6.2.2. Paginas web y foros

En castellano:

— http://www.umamanita.es

— http://www.petitsambllum.org

— http://www.elpartoesnuestro.es/index.php?option=com_content&task=view&id=295
&ltemid=120 (Seccion “Siempre en el Corazén”, El Parto Es Nuestro)

— http://superandounaborto.foroactivo.com

— http://www.vivirlaperdida.com

— http://www.noticiasdegipuzkoa.com/ediciones/2007/04/04/sociedad/gipuzkoa

— http://www.amad.es (Asociacion de Mutua Ayuda ante el Duelo), Madrid.

— http://www.duelo.org (Panama)

— http://www.missfoundation.org/spanish/index.html

Eninglés:

— http://www.uk-sands.org (Stillbirth and Neonatal Death Society)

— http://www.aplacetoremember.com

— http://mwww.alfinlibros.com (Libreria virtual especializada el duelo)

6.2.3. Libros
e CARMELO, Aniji. Déjame llorar & De la oruga a la mariposa. Ed. Taranna 2007.

e SHEROKEE, Isle. Brazos Vacios. Ed. Wintergreen Press, Estados Unidos 2005.

e CLARAMUNT, M. Angels y colaboradores. La Cuna vacia. Ed. La esfera de los libros,
Esparfia 2009.

e Revista Tanato’s, Sociedad Espafiola e Internacional de Tanatologia (S.E.I.T.)

¢ DODGE, Nancy C. El cuento de Thumpy. Ed. Share Pregnancy & Infant Loss, 1986

e KIRK, Paul & SCHWIEBERT Pat. Cuando Hola significa Adios. Ed.Perinatal Loss,
Portland, Ore 1985.

e SAVAGE, Judith. Duelo por las vidas no vividas. Ed. Luciérnaga, 1992.
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7. DOCUMENTOS ANEXOS I-IV

Anexo |: “Muerte, Etica y Comunicacion para Profesionales de la Salud”, Joanne
Cacciatore, 1999.

Anexo Il: “El embarazo después de perder a un bebé” Joann O’Yeray, MPH, MS.
Anexo llI; Testimonios de madres, padres y profesionales

Anexo IV: “Nifios sin vida y el registro civil”

Anexo V: “Duelo por el bebé que se fue al nacer” Reportaje, El Pais 2007.

8. AUTORES

Este informe ha sido redactado en un grupo de trabajo formado por las siguientes usuarias y
profesionales:

Usuarias/ -0s:

Jillian Cassidy & Juan Castro, fundadores de la Asociacién Umamanita.

Luz Marina Lo Cascio, responsable “Siempre en el corazon”, El Parto es Nuestro.
Gemma Villacampa, madre.

Maria Jesus Blazquez, biéloga, Asociacion Via Lactea.

M. Angels Claramunt, doula, cofundadora y coadministradora del foro “Superando
un aborto” y autora de “La cuna vacia”. Socia de El Parto es Nuestro.

Natalia Guijarro Serna, madre y socia El Parto es Nuestro.

Angela E. Muller, arquitecta, socia El Parto es Nuestro.

Victoria Navas Lucena, IBCLC, Coord. de Monitoras de La Liga de La Leche

Profesionales:

Ibone Olza, psiquiatra infantil, socia El Parto es Nuestro.

Moénica Alvarez Alvarez, psicologa, terapeuta de pareja y familia.

Coautora del libro “La cuna vacia” Ed: La esfera de los libros, 2009.

Socia El Parto es Nuestro. Cofundadora y coadministradora del foro virtual
“Superando un aborto” (SUA).

Cristina Silvente, psicologa, socia El Parto es Nuestro.

Blanca Herrera, matrona, socia El Parto es Nuestro.

Pepa Aguayo, neonatéloga.

Adelina Garcia Roldan, IBCLC, Enfermera, Monitora y Enlace Profesional de La
Liga de La Leche

Madrid, 29 de octubre del 2009
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