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INTRODUCCION

Gracias al desarrollo de las nuevas tecnologias, podemos afirmar, que el vinculo que se
crea para unos padres cuando ven por primera vez en una ecografia a su futuro hijo, es

inquebrantable.

Toda gestacion cumple un ciclo y cuando este se rompe y el embarazo no llega a buen
término, la desolacion como padres es una particularidad a su identidad (Lopez y Pi-
Sunyer, 2015:30) no entendiendo el por qué les ha sucedido a ellos cuando “un embarazo
se imagina para dar la vida, no para que llegue la muerte” (Lopez, Pi-Sunyer, 2015:29).
Ante este sufrimiento de los padres, la madre recibe la peor parte, ya que el entrelazado
que le ligaba a su hijo era mas intimo, méas personal, su cuerpo lo gestd, lo desarroll6 y
lo perdi6 a la vez (Lopez y Pi-Sunyer, 2015:31).

Estos progenitores necesitan dar un espacio al hijo que no nacié o que nacio sin vida,
darle su puesto como miembro de la familia y para ello necesitan de respuestas a sus

necesidades y/o peticiones.

Para las instituciones publicas, como los hospitales materno-infantiles, un fallecimiento
es un fracaso y en el caso de un bebé mas aun si cabe, porque la esperanza de una nueva
vida se contrapone con la de la muerte, no teniendo en cuenta que en estas circunstancias
las actuaciones del personal sanitario son de vital importancia para esos padres que han
sufrido la pérdida. El progreso tecnoldgico y el avance evolutivo claman una serie de
demandas sociales por el bienestar comunitario y personal, como argumenta Lopez y Pi-
Sunyer “el desarrollo cientifico-técnico, el concepto de humanizacién y las demandas de
la familia y de la propia sociedad han servido de impulso para acelerar la aparicion de

nuevos modelos de actuacion” (L6pez, Pi-Sunyer 2015:17).

En Espafa la muerte perinatal por diferentes causas en el afio 2018 promedia en las 1174
muertes fetales entre antes de la semana 28 hasta mas de las 42 semanas de gestacion

como vemos en la siguiente tabla obtenida del INE.

LINE [en linea] Recuperado de:
https://www.ine.es/jaxi/Datos.htm?path=/t15/p417/a2018/10/&file=01007.px



https://www.ine.es/jaxi/Datos.htm?path=/t15/p417/a2018/l0/&file=01007.px
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Defunciones segun la Causa de Muerte 2018

Resultados nacionales

Muertes fetales tardias por causas (lista perinatal), sexo y semanas de gestacion.
Unidades: MFT

Tabla Grafico
Total
01-93 1-XXll.Todas las causas
Ambos sexos 1.174

Fuente: INE

Estos fallecimientos no pasan inadvertidos para la sociedad. Las instituciones tienen que
abrirse camino a las nuevas transformaciones contemporaneas, lo que implica una re-
socializacion del sistema institucional “el pasado se re-interpreta conforme con la
realidad presente” (Berger, Luckman, 1968:202). Para el logro de la re-socializacion,
tiene que haber un equilibrio entre la realidad objetiva, subjetiva y la propia identidad
(Berger, Luckman, 1968:203).

MARCO TEORICO

“En la vida nada es rigido, permanente ni continuo. Cada dia nace y después muere”

(Bridgewater, 2014: 18).

El intrincado individuo como parte de una sociedad en concreto, tiene que indagar en la
antropologia porque “estudia la totalidad de la condicion humana: pasado, presente y
futuro; biologia, sociedad, lenguaje y cultura” (Kottak, 2003: 2) y a través de ella

podemos comprender un poco mas al complejo ser humano.

Kottak, nos afirma que “la gente comparte la sociedad -vida organizada en grupos- con
otros animales y que la cultura? es algo distintivamente del humano” Kottak (2003: 2), lo
que nos diferencia a unos de otros en la sociedad, es la cultura creada por el humano y
aprendida. Como seres sociales, nacemos mas indefensos que cualquier otro animal, ya
que precisamos de ayuda para subsistir y desarrollarnos, pero en contrapartida nuestro
intelecto se desarrolla mas, gestandose, nunca mejor dicho, en sociedad. Esta sociedad
nos dicta como tenemos que actuar, y dependiendo de la época en que se viva, del pais y
del continente en que se resida, sera esa cultura, esa religion, esas normas y el modelo

que se seguira con posteridad.

2 “Las culturas son tradiciones y costumbres, transmitidas mediante el aprendizaje, que juegan un papel fundamental
en el modelado de las creencias y en el comportamiento de las personas expuestas a ellas. Los nifios aprenden estas
tradiciones creciendo dentro de una sociedad particular” (Kottak, 2003. p. 2)
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La vida, como proceso de desarrollo y con la tecnologia aplicada, en particular a la
obstetricia, se puede ver el progreso que experimenta un feto durante su periodo de

crecimiento dentro de la matriz de una mujer.

El cientifico sueco Lennart Nilsson en 1965 publicé el libro Ha nacido un nifio donde las
fotografias que se muestran en él, se ve el momento de la concepcion hasta las fases del
proceso de gestacion®. Desde la primera vez que unos futuros padres ven a su hijo en un
monitor, comienza una relacion real. Cuando esa relacion se ve perturbada por el
fallecimiento de la criatura, las ilusiones y expectativas se veran truncadas con la muerte
perinatal, que marcara la vida social, familiar y de pareja durante toda la vida (Mejias,
2015; citado en Martos, Sanchez, Guedes, 2016: 301).

En general, la muerte, siempre ha sido una palabra que socialmente se ha querido obviar,
se ha intentado in-visibilizar el hablar de este tema en general, y donde el individualismo
en la nueva modernidad de los paises mas avanzados, hace mas dificil su identificacion
colectiva, no compartiendo el desconsuelo y desazon de esos padres (Lopez y Pi-Sunyer,
2015:120). El proceso de aceptacion de la pérdida de ese hijo no sera facil de sobrellevar.

El duelo perinatal es vivido de forma distinta entre las diferentes sociedades existentes.
Asi, hay paises donde “hay una cultura del duelo perinatal mas avanzada y con mas
sensibilidad social, que rememora dichas pérdidas” (Lopez y Pi-Sunyer, 2015: 182). En
nuestro entorno, “el duelo suele ser vivido en silencio, no existen espacios comunes para

el mismo” (Lopez y Pi-Sunyer, 2015:185).

Para las instituciones hospitalarias, un fallecimiento es un fracaso. Lopez y Pi-Sunyer
explican que “el desarrollo cientifico-técnico, el concepto de humanizacion y las
demandas de la familia y de la propia sociedad han servido de impulso para acelerar la
aparicion de nuevos modelos de actuacion (Lépez y Pi-Sunyer, 2015:17). Estas
actuaciones sirven de soporte a colectivos de padres que han perdido a un hijo y cubren

las necesidades que tienen de &mbito social.

Las transformaciones que la sociedad experimenta hacen que las instituciones
hospitalarias actiien como “guias para penetrar en la nueva realidad [...] los “roles” que,
en particular, se definen explicitamente en términos de su funcion re-socializadora”
(Berger, Luckman, [1968, (2012:195)].

3 Lennart Nilsson citado en Bourquin y Cortés (2014: 18)
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Estos roles incluyen a los rituales, acciones realizadas por su valor simbélico, que son
importantes en todas las sociedades y tradiciones y ayudan a fortalecer el alma “los
rituales ayudan a sostener que nos recuperamos pero no olvidamos” (Nomen, 2007:181).
Los rituales tanto colectivos como individuales para el mantenimiento de la realidad
pueden ser institucionalizados tanto para épocas de catéastrofes naturales como para las
épocas de desgracia personal (Berger, Luckman, [1968, (2012:193)]. Las ceremonias, son
una manera de dignificar la memoria del ausente contribuyendo a su recuperacion sin
ignorarlo (Nomen, 2007:22). Las ayudas colectivas sirven de soporte para el nicleo
familiar, de esta manera, en una sociedad que se podria denominar como secular, la
desvinculacion entre la vida social y personal, y la carencia del dominio y confiabilidad
de las instituciones religiosas (Estruch, et al, 2001: 82-83) ocupan un amplio terreno entre

el conocimiento y la poblacion.

El profesor Corbi nos explica en su libro EI camino interior, que, “entregarse a creencias
es entregarse a imagenes, simbolos, construcciones linglisticas, complejos imaginarios,
fantasmas en el sentido etimoldgico de la palabra” (Corbi, 2001:35). Estas creencias
deberian estimular a unos padres que han perdido a su hijo. En las nuevas terapias, esas
imagenes pueden ser reconfortantes, no vanas e irascibles, de este modo, la pérdida
irremediable del hijo es reconfortado a posteriori, mediante fotografias, huellas dactilares
u objetos como un chupete o la plaquita con el nombre del bebé, recursos para que se
constate que estuvo durante un tiempo con vida aunque sea dentro del cuerpo de la
gestante, “ese sistema de guia interna a la cual llamamos intuicién o instinto. Si no
escuchamos esta guia, probablemente experimentaremos emociones negativas”
(Brofman, M, 2004:290). Esta intuicion que a veces se pretende obviar, provoca en los
padres una reconfortacion tiempo después, ya que cuando quieran recordar a su hijo
fallecido tiene los objetos a los cuales puede recurrir, constatando de que existio, de que

estuvo ahi.

CONCEPTUALIZACION
Para el presente trabajo de investigacion hay que depurar varios vocablos que son clave

en esta exploracion. De esta manera, los conceptos de los datos que se presenta a
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continuacion pretenden clarificar su significado. Las referencias han sido recogidas del
libro* publicado en 2006 por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) o WHO.

Periodo perinatal y muerte perinatal: comienza a las 22 semanas competas (154 dias)
de la gestacion con un peso aproximado de 500gr al nacer y termina a los 7 dias del
nacimiento. En este periodo si ocurre el fallecimiento es lo que denominamos muerte

perinatal.

Muerte fetal: es la muerte previa a la expulsion o extraccién completa del cuerpo
producto de la concepcién. Independientemente de la duracion del embarazo. La muerte
esta indicada porque el feto no respira ni tiene evidencia de vida (no hay latido de corazén,

no hay pulsacion del cordén umbilical ni movimientos de los masculos voluntarios)

Periodo neonatal y muerte neonatal: el periodo neonatal comienza con el nacimiento y

termina a los 28 dias después del mismo. La muerte neonatal se divide en dos periodos:

- Muertes neonatales tempranas (entre los 0-6 dias de vida)

- Muertes neonatales tardias (entre el 7-27 dias de vida)

La tasa de Mortalidad perinatal es el nimero de muertes de fetos (>500gr o0 22 semanas
de gestacion) més el nimero de muertes neonatales tempranas por cada 1000 nacimientos
totales.

Perinatal mortality rate

Fetal deaths and earl'_;.- neonatal deaths % 1000
Total births

Fuente: OMS

En la siguiente grafica se puede observar como hay un descenso generalizado en los
altimos 8 afios, tanto a nivel nacional como autonémico (Catalufia), gracias entre otros,
a los avances en la medicina, avances tecnoldgicos y a las mejoras sociales y sanitarias

de que se dispone en la actualidad.

4 WHO (2006). Neonatal and Perinatal Mortality. Country, regional and global estimates (p. 44) [en linea].
Recuperado de:
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/43444/9241563206 _eng.pdf?sequence=1&isAllowed=y



https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/43444/9241563206_eng.pdf?sequence=1&isAllowed=y
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Tasa de mortalidad perinatal. Catalufia ¥y Espafia. 2004-2018

5.75

Hl| cCatalufia
Hl Espafia

5,50

Fuente: IDESCAT®

- Muerte perinatal: Sucede cuando se produce la muerte del feto antes de que
nazca indistintamente que se voluntario, provocado o por accidente
- Duelo: Etimologicamente dolus (dolor) y duellum (guerra, combate, desafio), son
las tareas que debemos realizar al haber perdido algo que estimabamos y viviamos
como propio (Nomen, 2007: 22). Lopez Garcia (2011), lo describe como un
proceso de adaptacion normal que sigue a una pérdida, con los sintomas que
conllevan tanto a nivel fisico como psicologico:
e Opresion en el pecho, vacio en el estdbmago, suspiros, palpitaciones,
insomnio, cefaleas, desgana sexual...
e Insensibilidad, tristeza, culpa, rabia, reproche, vacio, desamparo,
afloranza...
e Mente ausente, aislamiento social, crisis de llanto, incredulidad,
irrealidad, alucinaciones, falta de concentracion...
e Espirituales: busqueda de sentido, conciencia propia mortalidad,
replanteamiento de creencias.
- Duelo perinatal: Lopez Garcia (2011), lo describe como la respuesta natural de
los progenitores y familia que se diferencian de otros tipos de duelo por lo cercano
alavidaya la muerte, es la pérdida de una relacion mas simbdlica que real basada

en las necesidades y deseos.

En las experiencias clinicas tras la muerte perinatal la persona en duelo experimenta unas
determinadas reacciones por una serie de sintomas conductuales, cognitivos, fisicos,

psicoldgicos y afectivos:

5 IDESCAT [en linea] Recuperado de: https://www.idescat.cat/indicadors/?id=anuals&n=10345&lang=es



https://www.idescat.cat/indicadors/?id=anuals&n=10345&lang=es
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Shock, insensibilidad, aturdimiento.

Dificultad para funcionar con normalidad (conducta de busqueda, irritabilidad,
debilidad, sentimiento de culpa...)

Desorientacion, depresion.

- Instituciones: Por institucion se entiende que es cualquier sistema de reglas
aceptadas colectivamente (procedimientos, practicas) que nos permite crear
hechos institucionales. La sociedad tiene una estructura légica consistentes en
representaciones. Los hospitales materno-infantiles funcionan con una estructura
I6gica y especializada en el ambito maternal y de los nifios/as.

- Religién y catolicismo: La religion es un sistema unificado de creencias y
practicas relativas a las cosas sagradas, es decir, a las cosas que se ponen aparte y
estan prohibidas; creencias y practicas que unen en una comunidad moral Unica,
llamada una “Iglesia”® . El catolicismo es una doctrina religiosa cristiana definida

por una disciplina, ritual y tradiciones cristianas.

OPERATIVIZACION

CONCEPTO DIMENSION INDICADORES
Negacion de la
muerte

Aceptacion de la
muerte

Duelo
Manifestaciones del
duelo

Fases del duelo
Tipos de duelo
Hospitales materno-
infantil

Personal sanitario
Clase de cultura
Tipo de comunidad
Ritual de ceremonias
Modelo de funeral
Religion catolica
Otras religiones

Muerte fetal perinatal Acto esencial

Duelo perinatal Acto familiar

Instituciones Sanitaria

Rituales, Religién Ambito social y familiar

VVVVVVIV VIVYVY VYV V V

¢ Emile Durkheim, Las formas elementales de la vida religiosa citado en Romper el hechizo: La religion
como fenémeno natural (Dennett, D, 2007: 444) Ed: Katz. Sinclair. Buenos Aires
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LA INVESTIGACION

Esta investigacion esta centrada en la busqueda de informacion de las instituciones
publicas, como son los hospitales materno-infantiles, para ver como proceden
protocolariamente ante las parejas que han perdido a una criatura antes de nacer o en el

mismo parto.

La zona delimitada abarca geograficamente todo el Estado espafiol.

PROBLEMAS GENERALES Y ESPECIFICOS

Problemas generales

Debido al problema generalizado Estatal, el presente trabajo de investigacion se ha tenido
que redisefiar obligatoriamente por la pandemia internacional en la que estamos
sumergidos por el nuevo coronavirus SARS-CoV-2 mas comunmente llamado COVID-
19.

Problemas especificos

En el estado de alarma de emergencia de salud publica Estatal ocasionado por este virus
con el consiguiente confinamiento domiciliario, ha imposibilitado la realizacion de
visitas, entrevistas y/o grupos de discusion que estaban en la metodologia de
investigacion, asi mismo, como las visitas a bibliotecas nacionales y archivos
documentales. El confinamiento domiciliario indicé que el método a seguir fuera via
telefonica y correo electrénico con las instituciones hospitalarias, del cual adjunto a

anexos las respuestas a los emails, asi como el registro de llamadas realizado.
En consecuencia a todo ello, se ha redisefiado el presente trabajo.
REDISENO Y PREGUNTA DE INVESTIGACION

El presente trabajo de investigacion se ha centrado en la exploracion bibliografica de los
diferentes protocolos que existen actualmente en las instituciones publicas, asi mismo,
como el discurso general que emana de las instituciones sobre como proceder en el

transito del duelo perinatal a las parejas que han sufrido una pérdida de un hijo/a.
La pregunta de investigacion inicial al proceso del redisefio:

¢,Con qué tipo de soporte cuentan de las instituciones las parejas que experimentan un

duelo por la muerte perinatal de su hijo/a en el parto?
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Queda reformulada de la siguiente manera:

¢ Los hospitales materno-infantiles se estén socializando de una manera diferente en la

actualidad a lo que habia establecido hasta ahora referente a la muerte perinatal?

Elambito que abarcaremos seran las instituciones hospitalarias materno-infantiles de toda
Espana.

OBJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS

Obijetivo general

Como objetivo general investigaremos si los protocolos-guias que hay publicados en
“abierto” en internet, en las instituciones a nivel nacional dan respuesta al duelo perinatal

a las parejas que han sufrido una pérdida gestacional.

Obijetivos especificos

» Analizar los diferentes protocolos publicados en la red sobre la muerte perinatal
que hay de &mbito nacional.

> ldentificar los diferentes actores que intervienen en el procedimiento del duelo
perinatal.

» Analizar las diferentes fases del duelo y rituales que se llevan a cabo en los
protocolos publicados.

> Investigar si se tienen en cuenta las diferentes creencias religiosas de las parejas

en los documentos investigados.

HIPOTESIS

H1: Las guias publicadas son un referente para el trabajo que realiza el personal sanitario
y buscan dar respuesta satisfactoria a las parejas que experimentan un duelo por la muerte

perinatal de la criatura nacido/a muerto/a.

H2: La adecuada formacion del personal sanitario del area especifica, es clave para dar

soporte a las parejas que padecen el duelo perinatal.

H3: Los protocolos-guias publicados dotan de sentido, visibilidad y nombre al duelo

perinatal.

H4: Una adecuada comunicacion verbal y no verbal de la matrona elabora los rituales que

se tienen que llevar a cabo con el cuerpo postmorten del bebé.
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MARCO METODOLOGICO

OBTENCION DE DATOS

Para la obtencion de datos se ha investigado en bibliografia adecuada a la pregunta de
investigacion. Para poder dar respuesta a las hipdtesis planteadas, se ha realizado una
revision bibliogréfica publicada en profundidad de los diferentes protocolos-guias de
acceso libre por la red, de las Comunidades Autdnomas o en Instituciones hospitalarias
de Espafia, reforzada por la revision bibliogréfica de libros y articulos publicados de base
académica y cientifica. La busqueda se comenz6 en el mes de noviembre hasta enero y
en el redisefio de la investigacion se comenzo a recopilar mas informacion desde el mes
de febrero hasta abril (ver anexo tabla 2). Los protocolos-guias encontrados estan
publicados y son de acceso libre en internet.

El conjunto de los documentos ha sido seleccionado mediante los buscadores del servicio
de biblioteca de la Universidad Autonoma de Barcelona y la red de bibliotecas
institucionales y municipales de la comarca del Vallés Occidental. Toda la recopilacion

de los datos esta expuesta en la bibliografia del presente trabajo de investigacion.

Se pudo realizar una entrevista a la cofundadora de la asociacion Umamanita via
telefonica el 30 de abril del 2020 con una duracion de 46 minutos (adjunto transquipcion
en anexos 3). Por otro lado, se pudo contactar con la asociacion de matronas de Catalufia
gue me puso en contacto con una comadrona que acepto hacer la entrevista, pero el trabajo
suyo en el hospital y unido a problemas familiares se desestim0 la entrevista via
telefonica, pero accedié a cumplimentar las preguntas que habian sido elaboradas

mediante un guion, con transmision del mismo el 9 de mayo (adjuntado en anexos 3).

HOSPITALES NACIONALES DE ESPANA

Segun el Catalogo Nacional de Hospitales 2019, se denomina al hospital tradicional,
como una institucion o centro sanitario que tiene como finalidad fundamental la

prestacion de asistencia sanitaria en régimen de internado’.

Los centros sanitarios destinados a la asistencia especializada y continuada de pacientes

en régimen de internado, su finalidad principal es el diagnostico y/o tratamiento de los

7 Los hospitales en Espafia son de 806 a fecha del 31 de diciembre del 2018 actualizado, conforme con
distintas especialidades, generales o agrupados en una sola entidad (Catalogo Nacional de hospitales 2019).

10
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enfermos ingresados en el mismo.® El hospital general es aquel designado a la atencion
de diversas patologias, entre ellas, las reas de medicina general, la cirugia, obstetricia y
ginecologia y pediatria. Los centros especializados dedican su actividad
fundamentalmente a cirugia, obstetricia y/o pediatria, se le considera, respectivamente,
como quirurgico, maternal y/o infantil (Ver anexo tabla 1)

Los hospitales nacionales de Espafa a efectos del 31 de diciembre del 2018 el computo
Nacional en activo es de 5083, del cual, hay centros insertados que cuentan como uno con
diferentes especialidades entre ellos (Ver anexo tabla 2)

El desglose de estos hospitales en finalidad asistencial especializada en el &rea materno-
infantil (Ver anexo tabla 3), facilita la consulta por via telefénica y correo electronico
para investigar si disponen de protocolos 0 no en esos hospitales especializados.

ANALISIS

En el marco analitico de las entrevistas, tanto Jillian (Umamanita) como Sandrina
(comadrona), coinciden en que deberia de haber un protocolo-guia establecido de &mbito
general estatal y que desde ahi, se aplicara a todos los hospitales. Con los recursos
adecuados y la formacion necesaria de todos/as los/as participantes del area sanitaria se
puede conseguir hacer mas llevadera la carga emocional que sufren esas parejas por la

muerte de su bebé.

La cultura y la construccion social tradicional establecen las pautas de comportamiento
que la sociedad llevara. Estas pautas y estos comportamientos van cambiado asi como la
sociedad se va adaptando. El rol que adopta la matrona es la base de todo el enjambre que

se desarrolla a posteriori, en el transito del proceso de duelo.

Respecto a los protocolos-guias publicados, en las fases de fallecimiento, dictaminan que
la muerte fetal temprana se considera cuando es menor de 22 semanas de gestacion y/o
500gr. Entre la 22 y la 28 semanas de gestacion se denomina muerte fetal intermedia con
un peso entre los 500-999gr. A partir de las 28 semanas 0 mas de 1000gr de peso se
considera como muerte fetal tardia. El ginec6logo es quien se encarga de dar la noticia a

los padres de la muerte del bebé. Se solicita la autopsia/necropsia del cuerpo para

8 Ministerio de sanidad, consumo y bienestar social. Catalogo Nacional de hospitales 2019. Estadisticas e
informacion sanitaria [en linea] (p. 9) Recuperado de:
https://www.mscbs.gob.es/ciudadanos/prestaciones/centrosServiciosSNS/hospitales/docs/CNH_2019.pdf

11


https://www.mscbs.gob.es/ciudadanos/prestaciones/centrosServiciosSNS/hospitales/docs/CNH_2019.pdf

oo El velo de la muerte perinatal oo

descartar enfermedades genéticas o malformaciones que dificulten a posteriori otros
nuevos embarazos. En la guia de acompafiamiento al duelo perinatal de la Generalitat de
Catalufia, que comprende los hospitales como la Vall d’Hebron, Clinic, ICS Barcelona
ciudad, Hospital de Barcelona, Sant Joan de Déu, Santa Creu y Sant Pau, y Hospital del
Mar, se informa a los padres de una posible donacion de 6rganos.

Los factores y fases del duelo en todas las guias, coinciden en que existe una fase de
confusion, incredulidad, shock, culpa, un vacio existencial y una ruptura del vinculo
emocional y de proyecto de vida. La recuperacion por parte de la madre a nivel fisiol6gico
depende del tipo de parto que haya tenido, siendo una cesarea con mas
riesgo/complicacion y comprobado cientificamente que tienen mas riesgo de muerte
perinatal en los proximos embarazos que tenga la gestante. La busqueda del porqué con
la aceptacion del hecho causante, la aceptacion de la realidad de la pérdida, el trabajo de
las emociones con ayuda posterior derivado al médico de familia y si procediese en las

situaciones de patologia a salud mental.

La comunicacion y responsabilidad de los actores de las instituciones participantes son
clave para llevar un duelo perinatal “adecuado” y “sano” a las parejas que han perdido a
su hijo/a. La empatia, el respeto, la paciencia, el saber escuchar y la actitud del personal
sanitario tendran connotaciones favorables al transito que llevaran las parejas a posteriori.
La comunicacion no verbal como la expresion facial y el contacto visual forman parte de
esa comunicacion que el personal sanitario lleva a cabo. La transmision de la noticia
mediante un lenguaje accesible y cercano, tiene que ser de manera clara y las

explicaciones y protocolos a llevar se tienen que dar por escrito.

El final de la gestacion depende de si es un aborto espontaneo, parto programado o en
consulta hospitalaria. Se puede dar un tiempo no mas de 24h para que asimilen la noticia
y tenerlo todo preparado para un parto inducido natural, para la mejor recuperacion de la
madre. Hay que solicitar la autorizacién de necropsia del feto y el destino de los restos
fetales, a partir de la semana 26 de gestacion es obligatorio enterrar o incinerar a los hijos
que han muerto antes de nacer por ley, si el tiempo es inferior no es obligatorio, se
retransmite de forma privada o mediante el hospital subvencionado por el Ayuntamiento

de cada Municipio.

Por otro lado, los rituales/religion/espiritualidades dependen de cada familia y de cada

hospital. En las guias revisadas se encomiendan a dar a conocer, vestir, sacar fotografias
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y ofrecer hacer una caja de recuerdos del bebé fallecido con la pulsera identificativa, un
mechdn de pelo, la pinza umbilical, y las huellas de manos y pies y siempre llamar al
bebé por su nombre. Las instituciones respetan la diversidad religiosa/cultural. Hay
hospitales como el de Sant Joan de Déu y en el HUMV de Santander, que en la puerta de
la habitacién de la gestante que ha sufrido la pérdida se identifica mediante un simbolo
identificativo (mariposa) porque es una manera de que todo el personal que trabaja en el

area comprendan que en esa habitacién estan pasando por un duelo perinatal.

Las guias-protocolos aconsejan e inciden, en que la forma de comunicacion es el nacleo
de todo. Recomiendan frases que se tienen que evitar como que” tendran mas bebés, sé
fuerte, no llores, el tiempo lo cura todo, eres joven ya tendras mas” y frases que estan
permitidas “siento lo que les ha pasado, me imagino cuanto querrian a ese bebé, no me

molesta que lloren, la verdad es que no sé muy bien que decir”

Una de las indicaciones que todas las guias contemplan es que las parejas vean a su bebg,
sostenerlo, besarlo, y crean su momento, porque reafirma que existio y recibe su

despedida familiar, siempre respetando la opinion de las parejas.

Sugieren que los hospitales adopten medidas referentes al espacio, como disponer de
salas insonorizadas y lejos de las demas estancias, a fin de evitar oir llantos y alegria de

las demas habitaciones.

Recomiendan no tener un nuevo embarazo hasta que la gestante no esté recuperada fisica
y psicologicamente. Se ofertan rituales con recuerdos del bebé y recomendaciones de los
grupos de apoyo alternativos de su Municipio. Dar folletos con recomendaciones

especificas.

RESULTADOS

A pesar del proceso evolutivo que la sociedad va experimentando, todavia hay una
marafia de redes alrededor de la palabra muerte. Si la muerte es una palabra que queremos
obviar o rehuir, cuando se trata de la muerte de un bebé, la difuminizacion es tan intensa
que las instituciones no saben como manejar la situacion, dejando aparcado en un lateral
las necesidades que tienen las parejas de respuestas, de apoyo, para llevar el transito de
forma ordenada y equilibrada, las guias ofrecen esa misidn para el personal sanitario, de

modo que podemos verificar la hipdtesis 1 si las instituciones lo llevan a cabo.
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Respecto a la hipdtesis 2, segun las entrevistas realizadas, el personal que trabaja en el
area maternal de la mayoria de los hospitales no tienen la suficiente formacién para llevar
a cabo su trabajo, para dar soporte a las parejas que pasan por estas circunstancias,
quedando ratificada la suposicion planteada, pero por otro lado, en la hipétesis propuesta
namero 3, la implicacion de los actores secundarios, en este caso las enfermeras/os o
matronas/os, cada vez tienen méas implicacién en su trabajo profesional y le dan sentido
a ese padecer que tienen las parejas que pasan por estas circunstancias, le dan su

protagonismo y le dan nombre, lo visibilizan.

Respecto a la hipétesis 4, los hospitales si tienen en cuenta la diversidad de rituales que
se llevan a cabo entre las familias y dentro de las posibilidades que tienen a su alcance se
intenta dar respuesta. La tasa de inmigracién que tenemos en Espafia hace posible ese
reconocimiento de diversidad cultural/religiosidad. Los rituales que se llevan a cabo en
la figura postmorten de la criatura fallecida, hacen de la matrona el pilar de la
construccion para esas ceremonias, ya que unas décadas atras serian inimaginables
proceder con imagenes de bebés fallecidos expuestos en fotografias, como si fueran

estampas de recién nacidos/as vivo/as.

CONCLUSIONES

¢Puede una institucion transitar por procesos de socializacion? Apoyandome en las
respuestas de las entrevistas realizadas se podria decir que si. Berger y Luckman
explicaban en su libro, la construccidn social de la realidad, que las instituciones
implican historicidad, dominio, y controlan el comportamiento humano, instaurando con
ello normas y exponiéndose comunmente en grupos grandes de individuos (Berger,
Luckman, [1968, (2012: 74 -75)]

Las instituciones hospitalarias pueden transitar en los procesos de socializacion por medio
de su evolucidn y su recorrido con los avances cientificos y tecnolédgicos, sobrellevando
una resocializacién a medida que transcurre el tiempo.

Los paises mas evolucionados en guias sobre la muerte perinatal, como por ejemplo, los
escandinavos, anglosajones o australianos, optan por estrategias y disponen de recursos,
(siempre respetando la intimidad por un lado, pero visibilizando el hecho por otro),
poniendo de relieve la participacion de ambos padres en la realizacion de protocolos desde
el inicio de su creacién. En Espafia, asociaciones como Umamanita han colaborado en

algunos protocolos-guias de varios centros hospitalarios, o de comunidades autdbnomas,
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pero su participacion es para que le den “el visto bueno”. Segun la cofundadora de esta
asociacion, de la cual pude entrevistar, s6lo la comunidad de Madrid les comunico
hacerles participe desde el primer momento de la elaboracién del documento, mientras
que comunidades como la de Extremadura o la de Catalufia, meramente les enviaron el
documento para una revision, poniendo de antemano la exclusion de ciertos grupos para
la realizacion de un protocolo adecuado, Unicamente porque los consideran como una
asociacion de padres y madres y no para elaborar una guia de actuacién multiprofesional
favoreciendo y consensuando el trabajo en equipo basado en evidencia cientifica y social.

El reconocimiento a nivel social de los bebés que han nacido muertos se pone en contexto
con la clarificacion de los derechos humanos. Es ineludible un adecuado registro de
defuncién fetal, indistintamente de su edad gestacional o el peso, que permitiera la
identificacion del bebé fallecido con su nombre y sus apellidos (Soria, 2016; citado en
Felitti e Irrazébal, 2017: 132).

Hay que valorar la importancia de la formacion, pero no solo de los actores sanitarios del
area maternal, sino en la confluencia de todo el personal que tenga un papel determinado
en la elaboracion del duelo perinatal; ginecologos (que son los que dan la mala noticia
del fallecimiento de la criatura), matronas (que acompafian al ginec6logo), sanitarios,
enfermeria (tanto del area maternal como de los centros de asistencia primaria),
psicologos y trabajadores sociales, contribuyen al solape de culturas que hay en nuestra
sociedad, siendo una herramienta Util el conglomerado de experiencias que se pueden
obtener y sirviendo como base integradora de instruccion, siendo las habilidades de
comunicacion y las técnicas de soporte a las parejas que transitan por la pérdida perinatal,
como la clave para poder gestionar de un modo positivo dicha falta, reforzando el papel
de los sanitarios que padecen un desasosiego en detrimento de los padres por la carencia

de conexion.

El ingreso dentro del hospital para la madre que ha padecido la pérdida cobra valor, ya
que una mala gestion de los recursos empleados de la institucion puede llevar a que ese
tipo de duelo, que en un principio seria fisiolégico se pueda volver angustioso y

patoldgico con trastorno en su salud mental.

A considerar la intervencién de las matronas. Por un lado son los pilares fundamentales

para las parejas que han perdido a su hijo/a 'y por otro lado carecen de reconocimiento
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social, posiblemente por el tipo de formacion. Fuera de las fronteras espafiolas hay otros
paises en que la carrera de matrona no pasa ni siquiera por la de enfermeria, mientras que

en Espafia, son enfermeras especializadas en obstetricia y ginecologia.

La importancia de los rituales llevados a cabo, para poder crear recuerdos del bebé no-
nato (huellas dactilares y plantares, la pinza del cordon umbilical, cogerlo en brazos y
besarlo, fotografias, nombrarle por su nombre...) y organizar una ceremonia de despedida
acorde a las creencias de los padres para designar su lugar en la sociedad, suele ser un
balsamo de alivio a aquellos que dudaban de conocer a su hijo/a, puesto que la mayoria
de los padres quieren olvidar esta experiencia lo més rapido posible, como si no hubiese

pasado nada, pero no es factible, ya que es improbable que se pueda olvidar a un hijo/a.

Las instituciones sanitarias deben facilitar el medio de poder conseguir (si las parejas son
creyentes o asiduas de alguna religion) la asistencia religiosa que prime en ellas, como

modo de respeto cultural y social.

En definitiva, la palabra “muerte” sigue siendo objeto “tabd” entre la comunidad. Un
sufrimiento silenciado por nuestra sociedad que no permite el dolor, ignorandolo,
omitiéndolo, relegandolo a un segundo término y mas si cabe, con la muerte de un bebé.
A pesar de ello, se va avanzando. Actualmente ya hay en algunos paises, colectivos que
sin conocerse previamente se juntan en los cafés de la muerte® o “death café” para hablar
de ella y compartir experiencias y puntos de vista diferentes, tomando consciencia y
desinhibiéndose en esta esfera publica, fuera de su entorno familiar o privado donde saben
que no los van a juzgar o coaccionar por pensar de una manera distinta a los que otros
piensan. Ese avance en el recorrido de la travesia, lejos de velos que oculten la verdadera
apariencia, donde para poder afrontar se debe transitar, como en todo proceso emocional.
Finalmente, acabo esta investigacion, poniendo de relieve un parrafo de la entrevista con

la matrona, que me ha parecido significativa y distintiva para esta conclusion:

“Seria bonito ponerle nombre a este duelo (...) Al hijo que pierde a su madre/padre se le
llama huérfano, a la persona que pierde a su esposa/o se le llama viudo/a (...) y no existe
una palabra para nombrar a un padre/madre que pierde a una parte de su ser (...) como

si al no nombrarlo, (...) no existiera (...)” (Matrona, Barcelona a, 9 de mayo de 2020).

% Diario El Mundo.es. La Gltima moda: hablar de la muerte con extrafios tomando un café [en linea] [consulta realizada
el 19 de mayo]. Recuperado de: https://www.elmundo.es/vida-
sana/mente/2017/06/21/5943f8cc468aeb74128b4651.html
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pdf

Protocolo-Guia Muerte fetal y perinatal. Hospital Universitario Marqués de Valdecillas
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ANEXOS
ANEXO 1: TABLAS
Tabla 1: Bases y conceptos clave
Bases de datos Conceptos clave
» Muertes fetales tardias por tipo de
» Fuentes estadisticas nacionales: INE parto, tiempo de gestacién y grupo de
edad de la madre. Nacional.
. i » Tasa mortalidad perinatal Catalufia y
» Fuentes estadisticas  sectoriales: Espafia
IDESCAT . .
> Dialnet, Scielo, Medine (Pubmed) > Duelop erinatal (perinatal
bereavement) , pérdida perinatal
(perinatal loss), atencién al duelo
(care bereavement)
Informacion bibliografica Documentos textuales:
» Servei de biblioteques de la UAB > Reuvistas digitales, libros, articulos
> Diposit digital de documents de la > Catalogos bibliograficos
UAB
> Biblioteques centrals de Terrassa, » Guias de libre acceso por
Sabadell i Castellar del Vallés asociaciones como Uma Manita e
Instituciones sanitarias
» Buscadores académicos » Google académico

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 2

HOSPITALES, POR DEPERDENCLA FUNCIDHAL, SEGUN SU FINALIDAD ASISTERCAL

DependencieFuseiardl BEAL | QREED | WTHML | AL BOUATIED | OWCOLOGED |OFTALWCD DAL

TRAURATOLOGA

GO | OTS
LARGH ETANCA | WINOGRARCDS

TEHAHLTADON

Sistema Nacional e S M

Administracin Fesitendariz

Ministerin de [efensa

Dutadino Gatd

[
1
Comunidad Automma i
1
4

Municipia

(s Pabicas 1

WATEP 7

Frivado Benefico (Cruz R ]

Frivado Beseticn (g} 1

(ko Privado Beneficn i

:
i
_FHQDDQQQQDEE

Frivado mo Benéfin 19 4

- ]=l2ler|leo|les|laole|leles|le|=
el |la|lea|lasls|les|les|=| =
wlewlleol=]leo|lao|l=-|lasle|las|las|=|=
sl ||l w|sleslesle|l=|=
wlmw|laoleoleo|lo|le|lao|le|la|le|=|=

TOTAL RACIONAL 08 1

o |||l |lao|le|leo|=]|=]|=]|—=|~

Los Compiejos Hospitalarios 52 contatrizan come un solo hospital

Fuente: https://www.mscbs.gob.es/ciudadanos/prestaciones/centrosServiciosSNS/hospitales/docs/CNH_2019.pdf
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Tabla 3
COMUNIDAD AUTONOMA GENER | MATERNO- MATERN
AL INFANTIL AL
TOTAL NACIONAL 5083 3 1
Almeria 6
Cadiz 17
i Cordoba 8 1
ANDALUCIA Granada 7 1
Huelva 7
Jaén 6 1
Malaga 24 1
Sevilla 19
TOTAL = 94 4 1
ARAGON Huesca 4
Teruel 2
Zaragoza 11
TOTAL = 17 0 0
ASTURIAS Asturias 13
ILLES Balears 18
BALEARS
CANARIAS Las Palmas 13 1
St. Cruz Tenerife 15
TOTAL = 28 1 0
CANTABRIA Cantabria 4
Avila 2
Burgos 4
Ledn 8
Palencia 2
CASTILLA- Salamanca 2
LEON Segovia 2
Soria 1
Valladolid 6
Zamora 2
TOTAL = 33 0 0
Albacete 6
CASTILLA-LA Ciudad Real 7
MANCHA Cuenca 1
Guadalajara 3
Toledo 3
TOTAL = 20 0 0
Barcelona 65 2
CATALUNA Girona 12
Lleida 8
Tarragona 11
TOTAL = 96 2 0
Alicante 20
VALENCIANA Castellén 5
Valencia 21
TOTAL = 46 0 0
EXTREMADUR | Badajoz 7 1
A Caceres 7
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TOTAL = 14 1 0
A Corufia 9 1
GALICIA Lugo 5
Qurense 5
Pontevedra 7
TOTAL = 26 1 1
MADRID Madrid 49 1
MURCIA Murcia 11
FORAL Navarra 7
NAVARRA
Alava 3
PAIS VASCO Guiplzcoa 8
Vizcaya 14
TOTAL = 25 0 0
LA RIOJA La Rioja 3
CIUDAD Ceuta 1
CEUTA
CIUDAD Melilla 1
MELILLA
TOTAL TODAS CCAA + 506 9 3
CEUTA+MELIL
LA

Fuente: Elaboracion propia a partir del Catdlogo Nacional de hospitales 2019. Recuperado de:
https://www.mscbs.gob.es/ciudadanos/prestaciones/centrosServiciosSNS/hospitales/docs/CNH_2019.pdf

Tabla 4

HOSPITALES DESGLOSADOS CON FINALIDAD ASISTENCIAL ESPECIALIZADOS
EN EL AREA MATERNO-INFANTIL

FINALIDAD
HOSPITAL ASISTENCIAL CON | ESPECiFI | camas | DEPENDENCIA | DEPENDENCI | concIERT
ESPECIALIDAD co FUNCIONAL A o
PATRIMONI
AL
CORDOBA
MATERNO- SERVICIO
INFANTIL  DEL | GENERAL NO 1233 ANDALUZ DE | CCAA NO
H.U*. REINA SALUD
SOFIA
GRANADA
HOSPITAL SERVICIO
MATERNO- GENERAL NO 711 ANDALUZ DE | CCAA NO
INFANTIL SALUD
VIRGEN DE LAS
NIEVES
JAEN
HOSPITAL SERVICIO
MATERNO- GENERAL NO 805 ANDALUZ DE | CCAA NO
INFANTIL  DEL SALUD
H.U
MALAGA
HOSPITAL SERVICIO
MATERNO- GENERAL NO 1049 ANDALUZ DE | CCAA NO
INFANTIL  DEL SALUD

23



https://www.mscbs.gob.es/ciudadanos/prestaciones/centrosServiciosSNS/hospitales/docs/CNH_2019.pdf

oo El velo de la muerte perinatal e

H.U.R** DE
MALAGA
SEVILLA
HOSPITAL DE LA SERVICIO
MUJER GENERAL NO 1350 ANDALUZ DE | CCAA NO
SALUD
L.P. GRAN
CANARIAS
H. U. MATERNO- | GENERAL NO 916 SERVICIO CCAA NO
INFANTIL CANARIO DE
SALUD
BARCELONA
OTROS DIPUTACIO | Xhup
HOSPITAL | MATERNO- sl 130 PUBLICOS N 0
INFANTIL CABILDO
CLINIC
MATERNO- Sl 401 PRIVADO- PRIVADO- Xhup
INFANTIL BENEFICO BENEFICO
- HOSPITAL DE (IGLESIA) (IGLESIA)
SANT JOAN DE
DEU
BADAJOZ
COMPLEJO H.U. | GENERAL NO 915 SERVICIO CCAA NO
DE BADAJOZ EXTREMERNO
DE  SALUD-
SES
A CORUNA
MATERNIDAD GENERAL NO 146 PRIVADO NO | PRIVADO Sl
HM BELEN BENEFICO NO
BENEFICO
PONTEVEDRA
CENTRO MEDICO | MATERNO- Sl 12 PRIVADO NO | PRIVADO
PINTADO INFANTIL BENEFICO NO NO
BENEFICO
MADRID
H.U O HM NUEVO | MATERNAL Sl 60 PRIVADO NO | PRIVADO NO
BELEN BENEFICO NO
BENEFICO

*H.U (Hospital Universitario) **H.U.R (Hospital Universitario Regional)

Fuente: Elaboracion propia a partir del Catadlogo Nacional de hospitales 2019. Recuperado de:

https://www.mschs.gob.es/ciudadanos/prestaciones/centrosServiciosSNS/hospitales/docs/CNH_2019.pdf

Tabla 5: TELEFONOS Y CORREOS ELECTRONICOS 22/04/2020

CORDOBA: GENERAL. COMPLEJO CON HOSPITAL MATERNO-INFANTIL DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO REINA SOFIA AVDA. MENENDEZ PIDAL, S/N - 14004 Tel:

957010380

CORREQO: Email: sau.hrs.sspa@juntadeandalucia.es

GRANADA: GENERAL COMPLEJO CON HOSPITAL MATERNO-INFANTIL
VIRGEN DE LAS NIEVES AVENIDA DE LAS FUERZAS ARMADAS, 2 - 18014 Tel:

958020000

CORREOQO: webmaster.hvn.sspa@juntadeandalucia.es
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JAEN: GENERAL COMPLEJO CON HOSPITAL MATERNO-INFANTIL DEL
HOSPITAL UNIVESITARIO DE JAEN AVDA. DEL EJERCITO ESPANOL, 10 - 23007 Tel:
953008000

CORREO A TRAVES DE LA WEB DEL HOSPITAL:
http://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/chjindex.php?id=376&nv=
61&nv2=271&nv3=382

MALAGA: GENERAL COMPLEJO CON HOSPITAL MATERNO-INFANTIL DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO REGIONAL DE MALAGA AVDA. ARROYO DE LOS
ANGELES, S/N - 29011 Tel: 951030200

CORREDO:
http://www.hospitalregionaldemalaga.es/Atenci%C3%B3nCiudadana/Suopini%C3%B3
nnoslnteresa.aspx

SEVILLA: GENERAL COMPLEJO CON HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DEL
ROCIO: HOSPITAL DE LA MUJER (QUE ES). HOSPITAL DE LA MUJER AVDA.
MANUEL SIUROT, S/N - 41013 Tel: 955012000

CORREDQO: atencionciudadana.hg.huv.sspa@juntadeandalucia.es

LAS PALMAS DE GRAN CANARIAS: GENERAL COMPLEJO CON HOSPITAL
UNIVERSITARIO INSULAR MATERNO-INFANTIL DE CANARIAS AV. MARITIMA
DEL SUR, S/N - 35016 Tel: 928444400

CORREQO: gerenchuimi.scs@gobiernodecanarias.org

BARCELONA:
HOSPITAL CLINIC DE BARCELONA, MATERNO-INFANTIL Tel: 932275600

HOSPITAL DE SANT JOAN DE DEU, MATERNO-INFANTIL Tel: 932804000
MATERNAL: 932532127
CORREDO: https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/escribenos-un-correo-electronico

HOSPITAL DE BARCELONA SCIAS
CORREDO: https://www.scias.com/es/ contacto

BADAJOZ: GENERAL COMPLEJO CON COMPLEJO HOSPITALARIO
UNIVERSITARIO DE BADAJOZ. HOSPITAL MATERNO INFANTIL LA VIOLETA, 1 -
06010 Tel: 924215000/Atencion al cliente: 924215000

CORREDO: gp.rrhh.badajoz@salud-juntaex.es

A CORUNA: GENERAL COMPLEJO CON MATERNIDAD HM BELEN
FILANTROPIA, 3 - 15011 Tel: 981251600 ERRORRRRRRRR HAY QUE BUSCAR EL TF!!!

CORREQO: belen@maternidadbelen.com

PONTEVEDRA: HOSPITAL MATERNO-INFANTIL: CENTRO MEDICO PINTADO
HISPANIDADE, 40 - 36203 Tel: 986413300
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CORREDO: a.aranda@clinicapintado.com

MADRID: HOSPITAL UNIVERSITARIO MATERNAL HM NUEVO BELEN JOSE
SILVA, 7 - 28043 Tel: 917444100 917441600

CORREO: GREGORIO MARANON:
https://www.comunidad.madrid/hospital/gregoriomaranon/comunicacion/contacto
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ANEXO 2: PROTOCOLOS-GUIAS NACIONALES DE ESPANA

HOSPITALES FASES DEL FACTORES DEL FASES DEL DUELO COMUNICACION FINAL GESTACION RITUALES,RELIGION RECOMENDACIONES
FALLECIMIENTO DUELO Y RESPONSABILIDAD ESPIRITUALIDADES
OBISPO - Diagnéstico de la | -Previsibnonodela | - Shock Inicial: | - Mejor parto vaginal, | - Espacio fisico donde | - Sin oposicién del | - Utilizar frases apropiadas:
POLANCO muerte muerte fetal odel RN | Negacion ayuda a la elaboracion | desarrollar el duelo con | hospital su bebé es precioso
TERUEL del duelo y la madre se | sufamilia
- Comunicacién de la | - EG, el dolor es | - Imprescindible | siente realizada y es - Si son catdlicos: | - A evitar frases
noticia independiente de la | oportunidad de | como una despedida - Posibilidad de ver a su | bautizo inapropiadas: no llores, ya
edad despedirse del hijo hijo tendras otro, sé fuerte...
- Finalizacién de la fallecido - No aceptar peticiones - Otra religion, sus
gestacion, método | - Embarazo gemelar de cesarea: puede | - Ofrecer recuerdos: | rituales CONSEJOS
mas seguro o miltiple con el | - Padres satisfechos | provocar sentimientos de | pinza, pulsera del bebé, - Pedir permiso para hacer
fallecimiento de uno | con el nivel irrealidad huellas, fotografias... fotos (para consultar)
- Estudio y | delos nifios psicoloégico recibido

esclarecimiento de la
muerte

- Apoyo psicoldgico a
los padres

- Malformaciones

- Reaccion de los
profesionales

- Padres
insatisfechos por el
trato

tienen capacitacion
para resolver temas
del duelo: Ira 'y culpa

- Esclarecer la causa de
la  muerte mediante
especialistas (obstetras,
microbidlogos, etc.)

CONTROL
- 34 semanas Yy
evaluacion de la
asistencia y el duelo

NECROPSIA

- Reunién con el equipo
médico

- Explicacién con
lenguaje comprensible

- Sin causa: riesgo de
recurrencia

- Habitacion con
mariposa en la puerta
colgada para diferenciar
de las otras habitaciones
y asi el personal que
entre no haga ningln
comentario inapropiado

- Alta precoz (24h y
seguimiento domiciliario)

- Lactancia materna
Informacién
(asociaciones apoyo al
duelo) y carta de
despedida del hospital

INTERCONSULTA
PSICO/PSIQUI
- Sefiales de duelo
complicado: Ira
inapropiada, culpa
excesiva

- Si la familia lo reclama
- Abortos

- Tomar las huellas

- Ofrecer 2 0 3 mudas de
ropa para elegir

- Dibujar el contorno de la
mano o pie y darselo a los
hermanos para que
puedan pintarlo para crear
Su propio momento

- Sujetar al bebé en brazos
cuando preguntas a los
padres si lo quieren ver o
tener en brazos
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HOSPITAL FASES FALLECIMIENTO FACTORES Y FASES DEL DUELO COMUNICACION FINAL GESTACION RITUALES/RELI/ESPIRI | RECOMENDACIONES
HOSPITAL - A las 4 semanas del alta | - Acompanamiento. - Transmision de la | - En el momento de la | - Pedir siempre permiso | - Pedir permiso para
SANTA control. - Orientacion. noticia e informar de | acogida se explica de | para cualquier accion | cualquier accion que se

* - Se informa del estudio | - Libre expresion de los sentimientos. | manera correcta. manera inteligible el | que se realice. vaya a realizar.
CATERINA histopatoldgico donde se - Sin prisas para su | procedimiento  médico- - Si se ha escogido

Salt (GIRONA)

2006

detectara el estado animico

asimilacion.

- Contestacion de
posibles preguntas.

- No pronunciar
expresiones poco
convenientes.

- Si hay necesidad se
informa de los grupos
de trabajo del duelo
perinatal o servicio
especializado.

- Evaluacion  del
servicio prestado al
alta hospitalaria.

quirdrgico que se le

efectuara a la gestante.

- Comprension.

- Disipar cualquier duda

de la gestante y pareja

sobre el procedimiento y

efectos secundarios y/o

secuelas a posteriori.
CONTROL

- Programar cita a las 4

semanas.

- Constancia de la calidad

de la elaboracién del

duelo.

- Cuestionario de la Escala

de Duelo Perinatal

nombre para el bebé y
permiso para dirigirnos
a él por el mismo.

- Preguntar si una vez
finalizado el
procedimiento si se
puede sacar fotos del
bebé.

- Si se puede guardar las
huellas de manos y pies.
- Si quieren tener al
bebé solo o
acompanado para poder
despedirse
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HOSPITAL

FASES FALLECIMIENTO

FACTORES Y FASES DEL DUELO

COMUNICACION

FINAL GESTACION

RITUALES/RELI/ESPI

RECOMENDACIONES

Centro Vitoria
(Tratamiento
ambulatorio de
salud mental)
2004-2015

- Minimizar
psiquiatrica.
- Intervencién si hay sintomas

morbilidad

- Contextualizar la pérdida y evaluacién de
la vida cotidiana.

- Reorganizacién de la vida cotidiana.

- Soledad.

- Aforanza.

- Comunicacion de la
muerte.

- Toma de decisiones
durante el proceso.

Tipo de pérdida
- Satisfaccion por el servicio
prestado.
NECROPSIA
- Autorizacion
- Destino de restos fetales.

CONTROL
- Consulta de acogida
(después del alta

hospitalaria) con:
— Tiempo
transcurrido
—  Motivo
derivacion.
—  Expectativa de
ayuda.
- Importancia de la pérdida
para la mujer y la pareja.
Historial de ambos

- Contacto con el cuerpo
del feto/bebé.

- Recuerdos materiales.

- Diferentes rituales.
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HOSPITAL FASES FALLECIMIENTO FACTORES Y FASES DEL DUELO COMUNICACION FINAL GESTACION RITUALES/RELI/ESPI RECOMENDACIONES
GUIA - Se considera
ACOMPANAMIEN | - Asumir la noticia y toma de - La ley avala la posibilidad beneficioso que los
TO AL DUELO | decisiones - Confusién e irrealidad - Informacion correcta | de interrumpir la | - Conocer y despedir al | padres vean al hijo

PERINATAL DE LA
GENERALITAT DE
CATALUNYA
HOSPITALES::

- Clinic

- ICS Barcelona
ciudad

- BCN

- Sant Joan de Déu
- Hospital de la
Santa Creu i Sant
Pau

- Hospital del Mar
- Hospital Vall
d’Hebron
Septiembre
2016

- Revision detallada de Ia
madre, valoracion.

NECROPSIA
- Examen exhaustivo del
cuerpo del bebé
- Sirve para confirmar
malformaciones o]

enfermedades genéticas o de
causa desconocida.

- Dictaminar si el bebé puede
ser donante

- Vivida con ansiedad por
parte de los padres

- Resultados de la autopsia
SEPULTURA

A partir de la semana 26 de
gestacion es  obligatorio
enterrar o incinerar a los hijos
que han muerto antes de
nacer por ley, si el tiempo es
inferior no es obligatorio, se
retransmite de forma privada

o mediante el hospital
subvencionado por el
Ayuntamiento de cada

Municipio

- Negacidn

- Tristeza, desconsuelo

- Shock

- Irritabilidad

- Llanto

- Culpa

- Vacio

- Ruptura del vinculo emocional que
se habia creado y de proyecto de vida.
- Enfado general con todo el mundo.
- La interrupcion del embarazo
planificado es similar los sintomas con
el agraven de asumir interrogantes
por la anomalia

RECUPERACION

Hay distintas fases:

- Circunstancias personales y sociales
- No hay plazo exacto

- Hay que hablar, llorar y expresar la
tristeza que se lleva

- Guardar las cosas y preparar caja de
recuerdos

- Dejar pasar el tiempo

- Si hay sefiales de duelos complicados
se precisa ayuda psicoldgica.

y detallada

- Alternativas

- Comunicacion con la
propia pareja y los

otros hijos

- Dedicacion de
tiempo a los otros
hijos

gestacion a causa de
malformacion fetal grave
0 anomalias fetales

- El final de la gestacion se
realiza en un hospital
(depende de sala de
partos, urgencias,
habitacion o area
especifica)

- Mejor parto vaginal
(para la recuperacion vy
acorta el periodo si se
quiere busca otro
embarazo)

- Medicacion para evitar la
subida de leche, o natural
fisioldgico.

- Opcién del banco de
leche

- Programacién visita
control con obstetricia,
pruebas pendientes e
informacion sobre
recursos psicolégicos vy
comunitarios.

- lLas gestantes con
defuncién del hijo con
mas de 180 dias pueden
solicitar la prestacién por
nacimiento haya nacido
con vida o no.

mismo tiempo

- Asignacion del nombre
- Imagen real del hijo

- Caja de recuerdos (n?

de historia, huellas,
ecografias, pinza
umbilical, pulsera
identificativa, fotos,
mechén de pelo,
gorrito, ropa para
vestirlo...)

- Intimidad, silencio vy
tiempo para el despido
- Ritual especial para el
recuerdo del hijo, a
posteriori:
— Cumpleaiios
— Encender una
vela
—  Escribir un
poema o un

diario

— Plantar un
arbol

— Creacién de
algun

proyecto en
nombre suyo.

(reafirma que existio).

- Reconocimiento de ser
padres ante el hijo
fallecido: sostenerlo,
besarlo, despedirse

- Dirigirse por -su
nombre

- Hacer una caja de

recuerdos del hijo
fallecido (ayuda
matrona)

- Ayuda de los grupos de
duelo (aporta consuelo,
acompainamiento y
socializacion de la
pérdida)
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HOSPITAL FASES FALLECIMIENTO FACTORES Y FASES DEL DUELO COMUNICACION FINAL GESTACION RITUALES/RELI/ESPI RECOMENDACIONES
HOSPITAL - Solicitud de Necropsia del - Confusidn - Comunicacion - Mejor parto natural - Después de la pérdida
UNIVERSITARIO feto, de la placenta y estudio | - Shock emocional respetuosa de los - Si es necesario, es aconsejable en el

DE ALBACETE anatomopatoldgico. - Negacién del hecho sanitarios. derivacién a psicologia siguiente embarazo
MUERTE FETAL - Asimilacién de la situacion clinica para prevencion. llevarlo con apoyo
ANTEPARTO- - Rabia - Si no hay causa alguna psicolégico

DUELO - Impotencia de la pérdida crea - Necesario un
PERINATAL: - Sensacion de vacio frustracion e impotencia protocolo de actuacién

(caso clinicoy
propuesta para
elaboracién

- Malestar general
- Insomnio
- Busqueda del porqué

- La duracién de un duelo
en caracteristicas
normales es de 6 meses

anteintraparto.

protocolo) - Aceptacion del hecho (entra la aproximadamente.
2015 participacidn de la consulta

psicosomatica y tratamiento con la

pareja y el consejo preconcepcional

para el futuro)
HOSPITAL SAN Dependiendo: - Suelen ser duelos desautorizados y - Comunicacion - Importancia de la - Creacion de circuito - Atencion
JOAN DE DEU — 1 trimestre: aborto (antes olvidados, porque no son correcta de manera informacion de duelo dentro de la personalizada,
GUIA DE de la semana 12 de publicamente reconocidos ni claray sincera. - Ofrecer confianzay planta de maternidad empatica y asertiva.
ACTUACION ANTE | gestacién) socialmente expresados - Dar tiempo para la respeto - No mezclar espacios - Utilizar el silencio y la
LA PERDIDA — 29 trimestre - Silencio y secretismo asimilacion y toma de | - Aclarar dudas. con padres que tienen escucha.
PERINATAL <180 dias: entre 12y 22 - Rasgos del duelo: pérdida del hijo decisiones - Evitar la palabra “feto” al hijo con vida del que | - Utilizacion de
Noviembre 2017 semanas de gestacion proyectado, suefio, futuro... - Atencion a ambos - Ofrecer si quien ver al no lo tienen. terminologia adecuada:

— Obitos > 180 dias 0 mas de
500gr.

- Proximidad entre el nacimientoy la
muerte, la juventud de los padres, lo
inesperado del suceso.

Duelo materno (mas emocional o
fisico) y paterno (mas racional)

- Ayuda psicolégica y grupos de
apoyo y seguimiento del duelo

padres, deben
sentirse atendidos e
implicados
igualmente en todo.

- Facilitar informacion
sobre la muerte si se
supiera.

- Referente asistencial
(persona referente
ante cualquier duda)
- Garantizar la
intimidad

bebé

- Los recuerdos son clave
para superar el duelo
(ecos, pulsera, huellas...)
- Evitar charlas, risas, etc.
cercadela
habitacion/sala donde se
encuentran los padres.

- Animar a los padres para
que vean al bebé y
respetar sus decisiones

- No tener prisa.

- Ofrecer posibilidad de
tener recuerdos:

- Respeto a las
diferencias religiosas y
culturales.

- Identificacion en la
puerta con simbolo
identificativo
(mariposa) conocido
por el personal
sanitario.

— Siento lo que les ha
pasado, pueden llorar si
lo necesitan, no tengo
palabras para este
dolor, usar el silencio
como contacto
respetuoso...

y evitacién de actitudes
como:

— Juzgar, minimizar el
proceso, no hacer
participe a la pareja...

Y evitacion de frases:
— Sé fuerte, no llores,
ya tendras mas...
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fotografias, brazalete,

HOSPITAL FASES DE FALLECIMIENTO | FACTORES Y FASES DEL DUELO COMUNICACION huellas, pinza ) RITUALES/RELI/ESPI RECOMENDACIONES
EINAL DE GESTACION
- Comunicacién
HOSPITAL - Muerte fetal temprana < 22 | - Aceptacion de la realidad de la | responsable, dar - Tratar al bebé con | - Utilizar frases
CLINICO VIiRGEN | semanas de gestacién y/o | pérdida tiempo  para su | - Con mas de 180 dias no | sensibilidad y respeto. adecuadas:
DE LA ARRIXACA | 500gr. asimilacion. se verd reducida Ila

DE MURCIA GUIA
DE ACTUACION

- Muerte fetal intermedia: 22
y 28 semanas de gestacion y/o
entre 500 y 999gr.

- Muerte fetal tardia: a partir
de 1000gr. O mayores de 28
semanas

- Trabajar las emociones y el dolor de
la pérdida

- Adaptarse a un medio en el que el
fallecido estd ausente.

- Recolocacion emocional del fallecido
y continuar viviendo.

- Ofrecer informacion
y contestar a las
preguntas

- Interiorizacion de la
comunicacién no
verbal:  gestos, vy
silencios.

- Actitud empadtica con
los padres

- Informaciéon sin
prisas, sensacién de
calma.

- Lenguaje accesible y
cercano.

- Utilizar frases como:
no tengo palabras
para expresar lo que
siento, siento mucho
lo que estais pasando,
tened por seguro que
estaremos a vuestro
lado, ¢preferis estar
solos o
acompaiados?

maternidad/paternidad

- Ofrecer las alternativas
terapéuticas disponibles:
induccion inmediata o
pospuesta. Parto vaginal
como medio por sus
ventajas fisicas y
emocionales para la
elaboracién del duelo.

- Gestion en la medida de
lo posible de habitacidn
individual.

- Necropsia

- Al alta hospitalaria
informe de cuidados al
alta y programacién a los
10 dias en su centro de
salud.

- Importancia de los
grupos de ayuda y de
duelo

- Animar a los padres a
que lo vean y tenerlo en
brazos

- Facilitar asistencia
religiosa y respeto de
sus ritos

religiosos/culturales en
intimidad

- Recuerdos: tarjetas,
nombre y peso, huella
plantar, pulsera de
identificacion, mechdn
de pelo, gorro, manta,
camiseta del bebé,
fotografias...

— Imagino que lo
esperabais con mucha

ilusion 'y cuanto lo
queriais

— ¢Qué nombre le
habiais puesto?

¢Queréis recordarlo con
ese nombre? No me
molesta que lloréis, la
verdad es que no sé muy
bien que deciros...

A evitar:

— Suerte que tenéis
mas hijos, mejor ahora
gue mas adelante, lo
superaréis sois jovenes,
no es el fin del mundo,
es la voluntad de Dios.
Ya le olvidaréis...
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HOSPITALES

FASES FALLECIMIENTO

FACTORES Y FASES DEL DUELO

¢Puedo hacer algo por
vosotros?

RITUALES/RELI/ESPI

RECOMENDACIONES

ACIS (agencia de
conocimiento de
salud). Xunta de
Galicia Cuidados
en el proceso de
duelo y muerte
perinatal. (para
las 7 areas
sanitarias)
Octubre 2018

- Destino del cuerpo

- No culpabilizar

- Respetar las necesidades
individuales

Acompafiamiento profesional:

- Presentarse, acercarse, leer historial
médico, escuchar, contencién.
Acompafiamiento familiar

- Que escoja la madre con quien
quiere estar

- Paciencia Yy empatla.
COMUNICACION

-Protocolos por
escrito

- Explicaciones y
solventar dudas.

- Ayuda psicoldgica

FINAL GESTACION

- Las acciones del
sanitario son las que
motivan o no el contacto
con el bebé fallecido

- Respectar las decisiones
de los padres.

- Destino del cuerpo:
recuperacion del cadaver
del hijo/a mediante lo
que dictamina la ley:
entierro o incineracién
(Tribunal constitucional,
2016)

- Utilizacién del nombre
del bebé
- Conservacion de
recuerdos:
— Pulsera
identificativa
— Certificado de
nacimiento
— Tarjeta con
nombrey
apellidos
— Fotografias
(confirman
que existid y
murid. Se
recuerda
exactamente
al bebé,
posibilidad de
mostrar a
familia)

- Proceder con
naturalidad (como si
estuviera vivo)

- Llevarlo en brazos o
cuna y mostrar al bebé
arropado.

- Uso adecuado del
lenguaje: Lo siento
mucho, es un bebé
precioso/a, ¢ Quieres
tenerle en brazos?, te
ayudo... éLo/la
bafiamos? ¢Lo/la
vestimos?

- Ofrecer fotografias
como parte de
despedida.

- Dejar a solas a los
padres antes de hacer
las fotos
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FASES FALLECIMIENTO RECOMENDACIONES
HOSPITAL FACTORES Y FASES DEL DUELO . RITUALES/RELI/ESPI
FINAL GESTACION

HOSPITAL - Muerte fetal temprana:: COMUNICACION , | R Aulmentar la
UNIVERSITARIO Abortos: < 22 semanas o < | . Orientacién de forma delicada. Opciones de tratamiento: I Simbolo adecu:jado eln autonomia de los padres
MARQUES DE 500gr . | - Respetar y apoyar los deseos de 05 | _Transmitir la noticia | - Vaginal (inmediato o tras ; b puerta de | Z’: para decidir
VALDECILLASEN | - Muerte fetal intermedia_ | padres de ver o no al bebé fallecido. | _ Tener sensibilidad 24h) a |taC|:>n que senale Ia - Dotar a los
SANTANDER fetos de 22 a 28 semanas de | - Normalizar el contacto profesional | _ oOfrecer informacion | Durante el parto y | P oo 9Y€ €N 18| profesionales de una
(CANTABRIA) gestacion, Peso 500-999gr. con el nifio fallecido de manera clara nacimiento: misma se esta | gyia de actuacion
PROTOCOLO- - Muerte fetal tardia: 1000gr | - Ofrecer a los padres tener algin | - Asegurar el | - Proceder con desarrollanjo un | . _Intentar  darles
GUIA  MUERTE | © > 28 semanas de gestacion | recuerdo del bebé acompafiamiento naturalidad y respeto ]Erocleso e muerte ha}b|taC|on individual,
FETAL Y - Sentimientos de vacio interior durante el proceso - Normalizar el contacto etal. lejos d'e~ los llantos de
PERINATAL DEL) - Culpabilidad - Respetaryapoyarlas | profesional con el nifio | . | ibilidad otros ninos.
Abril 2016 - Irritabilidad decisiones de los | fallecido recer la posibilidad | - Ofrecer recuerdos del

- Pena abrumadora, rabia,
incredibilidad, apatia...

padres de ver y pasar
un tiempo con su hijo
- Dar informacion
escrita

- Respetar los silencios
- Procedimientos
administrativos

- Posibilidad de hacer
Autopsia

- Registro del peso
Procedimiento:

- Manejo del cuerpo del
RN: Hospital (residuos
bioldgicos o fines
cientificos) o Familiar:
Entierro/Incineracién

- Autopsia

Alta Hospitalaria

- Favorecer el alta precoz
- Continuidad del
seguimiento médico
posterior (30 dias)

- Informe de recursos de
apoyo

de tener algun
recuerdo del bebé:

- Adjudicacién  del
nombre

- Hacer fotos

- Recoger huellas

- Dar opcioén de ponerle
ropa al final

- Recomendarles cogery
estar un tiempo con su
hijo

- Facilitar el contacto
con el resto de la familia
- Valorar la necesidad
de asistencia religiosa

bebé

- Ofrecer
apoyo

- Dar hoja de
recomendaciones

grupo de
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HOSPITAL

FASES FALLECIMIENTO

RITUALES/RELI/ESP]

RECOMENDACIONES

Hospital de
Montilla.
Cérdoba
Buenas
practicas en
atenciénala
pérdida
perinatal.
MAYO 2016

- Protocolo especifico

- Traslado del cuerpo del
bebé con méaximo respeto a
la cdmara del mortuorio del
hospital

FACTORES Y FASES DELDUELO

- Posibilidad de ver al bebé, abrazarlo
- Pasar un tiempo con él/ella

- Se oferta ayuda psicoldgica si los
padres presentan dificultad en el
proceso de duelo a través del centro
de salud mental derivado del CAP

COMUNICACION

- El ginecdlogo/a
informa
adecuadamente y con
tacto sobre la muerte
fetal

- Politica por escrito
al buen trato para el
personal sanitario

- Fomento de la
relacion con los
padres de forma
empatica, respetuosa
y de confianza

- Continuidad en el
drea de salud a
posteriori del parto

FINAL GESTACION

- Explicacion de las
opciones del parto

- La gestante cuenta con
su matrona responsable
para su cuidado

- Si la gestante tiene
cartilla maternal,
anotacién de los datos del
parto

NECROPSIA

Plantear el temay no
esperar al final para
consentimiento

- Habitacién con
sefializacion exterior
que simboliza la
pérdida, ambiente
calido y confortable,
lejos de ruidos, intimo
- Dejar asumir las
distintas opciones para
toma decisiones segln
sus valores y creencias
- Posibilidad de ver y
abrazar a su pequefio

- Posibilidad de sacarle
alguna fotografia

- Facilitacion de algun
ritual que tengan
cuenta sus necesidades
culturales/espirituales

- Folleto con las
recomendaciones para
la pareja

- Recomendaciones de
los cuidados para evitar
la subida de la leche

- No recomendar una
nueva gestacién hasta
la completa
recuperacion fisica y
psicolégica de la madre
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HOSPITAL

FASES FALLECIMIENTO

FACTORES Y FASES DEL DUELO

FINAL GESTACION

RITUALES/RELI/ESPI

RECOMENDACIONES
- La comunicacion

GUIA PARA LA
ATENCION A LA
MUERTE
PERINATAL Y
NEONATAL
UMAMANITA Y
EL PARTO ES
NUESTRO

2009 revisada
2016

- Resultados de la
autopsia: tanto en

consulta como en informe

- Los duelos por la muerte
perinatal no son reconocidos
socialmente.

- Negacion, incredulidad,
confusion.

. Enfado, ira, shock

- Culpa, verglienza

- Tristeza, depresion

- Desesperanza

SINTOMAS FISIOLOGICOS

- Dolor de cabeza, cansancio,
letargo, taquicardia, sudoracion,
trastornos digestivos, sensacion
de asfixia, inquietud, insomnio,
tensidon muscular

ESPACIOS PARA EL DUELO

- Habitacién tranquila, con luz
natural, decoracion sencilla,
insonorizada.

- Identificacion por fuera
(simbolo/nombre)E: mariposas
azules, lagrimas de SANDS

COMUNICACION

COMUNICACION
VERBAL

- Clara con
comprension y
paciencia

- Presentaciony
cargo en el centro
- Informacién de la
situacidn actual

- Explicar las
opciones que
tienen

- Mantener la
calma
COMUNICACION
NO VERBAL ( a
cuidar)

- Saber escuchar

- Postura corporal
- Actitud

- Contacto visual
- Expresion facial
- Tacto: dar la
mano, abrazo...

- Fin de expectativas e
ilusion por el hijo/a

- Recomendacién de
parto vaginal para la
asimilacion de que el
bebé ha muertoy la
pronta recuperacion
fisica de la madre para
evitar problemas de
cesareas.

- Tiempo de espera
entre la noticia y el
parto. Apoyo para
tomar decisiones.

- Llamadas periddicas
de seguimiento (1 afio
aprox.)

Recuerdos del bebé
como:

- Fotografias

- Mechdn de cabello
- Brazalete
identificativo del
bebé

- Huellas de manos y
pies

- Ofrecer conjunto de
ropa para colocar al
bebé (varias
opciones)

- Sujetar al bebé en
brazos cuando les
preguntas a los
padres si lo quieren
ver o tener en
brazos.

- Dibujar el contorno
de lamano o del pie
del bebé en papel
para darselo a los
hermanos (forma de
involucrar y crear un
momento con el)

- Utilizar el nombre
del bebé

médico-paciente es
clave

- Involucracién con
grupos de apoyo

- No encontrarle algo
positivo a la muerte del
bebé

- Aconsejar, nunca
obligar

- Ayuda de doulas (guiar
a los padres durante
el proceso)

EVITAR DECIR

- Que tendran mas
bebés

- Que entiendes su
dolor si no se ha
pasado por algo igual
- Sé fuerte, no llores,
es la voluntad de
Dios, ahora tienes un
angelito, el tiempo lo
cura todo, eres joven
ya tendras mas
hijos...

FRASES ADECUADAS
- Siento lo que les ha
pasado, me imagino
cuanto querrian a ese
bebé, no me molesta
que lloren, la verdad
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- Hablar con ambos
padres
equitativamente

- Dar libertad a la
familia para ejercer
sus ritos culturales o
religiosos

es que no sé muy
bien que decirles...
TERMINOLOGIA

- Utilizar el nombre del
bebé

38



PROTOCOLO DE ATENCION EN LA PERDIDA GESTACIONAL. Hospital
Obispo Polanco de Teruel junto con la asociacién Brisas de mariposas, Teruel
[Video en linea]. Recuperado de: https://vimeo.com/185374249

Victoria Caballero, pediatra: surge por una necesidad que la asociacion brisas de

mariposas ha solicitado de unificar datos con el hospital.

» Es multidisciplinar y lo utilizan todos los servicios que lo ofrecen: Teresa Bernal
(ginecdloga), Cristina Herrero (matrona), Alejandra Reboreda (Psicéloga clinica),
Victoria Caballero (pediatra).

» Cronologicamente en funcidn de la muerte gestacional tiene una nomenclatura

distinta:

Muerte fetal temprana: comprende a fetos de menos de 22 semanas de gestacion
0 menos de 500gr de peso. Se refiere por lo tanto a los abortos.
Muerte fetal intermedia: comprende a los fetos de entre 22 y 28 semanas de
gestacion o peso entre 500 y 999gr,
Muerte fetal tardia: incluye muertes fetales a partir de los 1000gr de peso o
mayores de 28 semanas completas de gestacion.
Muerte neonatal precoz: 24h de vida
Todo esto no tiene relacion con el duelo ya que ni el peso del nifio ni la edad
gestacional van a tener que ver con la intensidad y el dolor que van a sufrir esos
padres. Sin embargo tiene implicacion a nivel estadistico, en Espafia por la escasez
de registros es dificil cuantificar la tasa de pérdidas perinatales (muertes fetales
intermedias +muertes fetales tardias +muertes neonatales precoces).
Se estima una tasa media de 8/1000 nacidos desde la 222 semana hasta las primeras
24h de vida lo que supones unos 3200 casos al afio.
El duelo perinatal tradicionalmente se ha negado, es tan doloroso como otros
duelos, pero con una serie de caracteristicas especiales que hacen que se den
emociones mas intensas.
¢ Qué es el duelo perinatal?,

» La muerte de un hijo es una de las vivencias mas traumaticas que un ser humano
puede experimentar.

» Setrata de una muerte ser brusca e inesperada.


https://vimeo.com/185374249
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Lo que le da una profunda sensacion de irrealidad al no haber tiempo a realizar un
duelo preparatorio.

Fases del duelo:

. El periodo de shock inicial (negacidn), casi siempre estéa presente y suele ser mas

prolongado que en otro tipo de duelos.
. Es imprescindible que haya la oportunidad de despedirse del hijo muerto es de

gran importancia
. Unos padres satisfechos con el nivel de cuidado psicoldgico recibido-percibido

estan mas capacitados para resolver los temas universales del duelo: la Ira 'y la

Culpa.

Factores del duelo perinatal

La prevision o no de la muerte fetal o del RN si se produce durante el parto y el
puerperio inmediato inesperadamente las reacciones psicolégicas serdn mas
intensas.

La edad gestacional (EG) aunque no sea la comdnmente creido incluso por el
personal sanitario, el dolor de la pérdida es independiente de la EG.

El embarazo gemelar o multiple, existe la tendencia errénea de restarle
importancia a la muerte de uno de los nifios. La reaccion de duelo no disminuye,
incluso pueden aparecer emociones ambivalentes llegando a poder aparecer un
rechazo hacia el nifio vivo.

Cuando se producen malformaciones: la pena se exacerba, la autoestima
disminuye y el duelo puede prolongarse. Ante la muerte de un hijo con
malformaciones se puede experimentar una emocion de alivio que a veces permite
una resolucion del duelo mas favorable.

La reaccidn de los profesionales: éste es el factor modificable por el personal
sanitario que atiende un caso de muerte perinatal. Nos solemos centrar en la esfera
fisica, evadiendo la implicacion psicoldgica pues, por nuestra escasa formacion

sobre el tema, nos puede llevar a experimentar fracaso, resentimiento o sensacion

de culpa, asi intentamos controlar nuestra ansiedad evitando la situacion.
Hay muy pocos protocolos en Espafia y existen evidencias que mas del 50% de
los padres se sienten insatisfechos con la actitud del equipo médico “los padres

nunca olvidan la comprension, el respeto y el calor genuino que recibieron de los
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cuidadores que llega a ser duradero e importante como los recuerdos materiales

del embarazo perdido y de la corta vida de su bebé”.

OBJETIVOS

1. Elaborar un protocolo de actuacién multidisciplinar que unifique la
atencion al duelo y la pérdida por muerte gestacional.

2. Consensuar metodologia de actuacién ante el diagnéstico de muerte
perinatal (causas de la muerte del nifio) e intervenciones posteriores.

3. Favorecer el duelo no complicado de los padres y su entorno con la mejora
del trato y apoyo del personal sanitario.

FASES

o & W E

Diagnostico de la muerte del nifio.

Comunicar la noticia.

Finalizar la gestacion mediante el método y via mas segura.
Realizar los estudios para esclarecer la causa de la muerte.

Ofrecer un adecuado apoyo psicolégico a la pareja.

Diagnostico de la muerte del nifio

Generalmente mediante la ecografia y por el personal médico.

Comunicar la noticia

>
>

Presentarse (nombre y cargo)

Comunicacion verbal/no verbal: dar la mano, emplear un tono de voz adecuado,
no dar sensacion de prisa, mostrar cercania, cuidar la postura y la expresion facial,
no cruzar los brazos, evitar interrupciones por llamadas telefonicas o entrada de
personas a la habitacidn.

Peguntar el nombre del bebé (y usarlo para darle identidad)

Evitar la palabra “feto” que es muy impersonal y aumenta la angustia.

Es muy importante comunicarlo con la pareja presente si es posible, y nunca

dejarlos solos con la incertidumbre.
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Responsabilidad-Sostener la informacion

» Explicar cualquier causa que se encuentre teniendo en cuenta que el 70% de lo
que les digamos después de una noticia asi no es procesado por la paciente o la
familia.

» Dar un tiempo para que la pareja y la familia mediten y tengan su momento de
intimidad ofreciéndoles que cuando lo deseen o estén en condiciones se les puede
dar toda la informacion que quieran saber.

» También es positivo que aunque no lo soliciten pasado un tiempo, vayamos a
interesarnos por su estado y mostremos nuestra cercania.

> Evitar los tecnicismos, (hablar con lenguaje mas claro a la familia para no sembrar

mas caos)
Finalizar la gestacion

» El parto vaginal es mejor: dar tiempo para hacerse a la idea de la pérdida.

» Ayuda a la elaboracién del duelo porque la madre se siente realizada por haber
parido a su hijo y es como una despedida.

» Se debe plantear el parto como una despedida.

» No aceptar peticiones de cesarea para acabar cuanto antes. Puede favorecer
sentimientos de irrealidad igual que si viven el parto bajo una sedacion profunda

» Esclarecer la causa (mediante los especialistas: microbidlogos, ginecologos,

obstetras, etc).
Apoyo psicoldgico

» Espacio fisico donde desarrollar el duelo con su familia.

» Posibilidad de ver a su hijo.

» Ofrecer recuerdos (si no se la quieren llevar guardarlas con su historial por si a
posteriori quisieran, la pinza, contornos de las manos o pies, pulsera del bebé,
huellas...).

» Hospitalizacién alejadas de otros recién nacidos (poner una mariposa para
diferenciar la habitacién y que ninguna persona pueda hacer un comentario
inapropiado).

» Alta precoz (después de las 24h) y seguimiento domiciliario.
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» Lactancia materna.
> Informacion/carta de despedida (con asociaciones de apoyo que les pueden

ayudar...).

Carta de despedida:

Estimada familia,

En estos momentos tan dificiles por lo que estan pasando, queremos
expresarles nuestro afecto y comunicarles cuanto sentimos la pérdida de
su hijo/a

La muerte de un hijo es la pérdida mas profunda que una persona puede
experimentar y puede causar como ningln otro tipo de pérdida intensos

sentimientos de dolor y confusion.

Es por ello que ofrecemos muestra disponibilidad para poder atenderles

en algin momento del proceso en el que lo pudiesen necesitar.
Reciban nuestro mas sincero pésame, en nombre de todo el equipo que

les ha atendido.

Control

» 3-4 semanas en consulta de ginecologia sin gestantes para evaluacion de la

asistencia sanitaria y el duelo.
Resultados de Necropsia

» Reunion con el equipo médico que atendio el parto, excepto si los padres prefieren
gue sean otros profesionales distintos.

» Se explicara con lenguaje comprensible los resultados de la misma.

» En caso de no saberse la causa, se afrontaran otras cuestiones como el riesgo de

recurrencia.
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Interconsulta Psicologia-Psiquiatria

» Si se detectan sefiales de duelo complicado:
Reaccion emocional extremadamente intensa (ira inapropiada, capacidad de juicio
distorsionada, culpa excesiva, etc) que supere las capacidades de contencién o de
manejo de los profesionales del servicio, o un blogueo prolongado en una de las
fases del duelo (shock, ensimismamiento, confusidn, etc.)

» Si la familia lo reclama

> Desde la consulta de ginecologia (abortos).

Religiosidad o espiritualidad, ritos

» Sison catélicos y lo quieren bautizar no hay ningun problema.
» Sison de otra religion como por ejemplo el Islam: el cuerpo del nifio sea vestido

por una persona asignada por la familia.
Recomendaciones (Uma manita, el parto es nuestro...)

Frases que decir: si no sabes qué decir dilo expresadamente, su bebé es precioso
independiente de lo que haya sucedido, a evitar: se fuerte, no llores, es la voluntad de

Dios...
Consejos

- Recoger siempre con los permisos de los familiares (fotos del bebé hechos en
el hospital y hacer un album para que otros comparieros puedan consultarlo e
inspirarse cuando se tengan que hacer fotos de bebés, esto les puede dar mas
idea: Stacy, Tampa)

- Unaayuda 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 pie del bebé en papel y darselo a los
hermanos o hermanas del bebé, invitdndoles a hacer un dibujo con él para crear

su propio momento. También les da una manera de sentirse involucrado.
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- Sujetar al bebé en tus brazos cuando preguntas a los padres si lo quieren ver o

tener en brazos. Asi le transmites que es un bebé querido y que se le trata con

carifio.

ANEXO 3: VERIFICACION DE LLAMADAS Y CORREOS

Tabla 2

HOSPITAL MATERNO-INFANTIL
PONTEVEDRA
22/04/2020 11:44 2:19

ERROR N° TELEFONO A CORUNA
22/04/2020 11:41 1:31

BADAJOZ ATENCION PACIENTE
CENTRALITA

22/04/2020 11:38 0:57

COMPLEJO HOSPITALARIO UNIVERSITARIO
DE BADAJOZ. HOSPITAL MATERNO
INFANTIL

22/04/2020 11:35 3:23

HOSPITAL SAN JOAN DE DEU BARCELONA
22/04/2020 11:27 3:21

HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DEL
ROCIO HOSPITAL DE LA MUJER SEVILLA

22/04/2020 11:04 3:08

HOSPITAL MATERNO-INFANTIL DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO REGIONAL DE
MALAGA

22/04/2020 10:58 0:24

HOSPITAL MATERNO-INFANTIL DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE JAEN

22/04/2020 10:55 0:55

HOSPITAL MATERNO-INFANTIL VIRGEN DE
LAS NIEVES GRANADA

22/04/2020 10:52 0:19

HOSPITAL MATERNO-INFANTIL DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO REINA SOFIA
CORDOBA

2D2/N0AIDO20 10-AA n27

Pera: belen 3 Safata denfrada Informacion - Buenas tardes, soy una estudiante de 4° de S

Per a: gp.rthh.bad. Informsa

Per a: sac_hdb Inform;

Per a: gerenchuimi. Informac

Per a: gerenchuimi. Informac

Per a: atencionciu. Informacian

Per a: atencionciu. Informacicn - Buenas tardes, soy nte de 4° de Sociologia por la
Per a: atencionciu. Informacidn - Buenas tardes, soy nte de 4° de Sociologia por la
Per a participac Informacicn - Buenas tardes, say una estudiante de 4° de Sociologia por la

Per a: webmaster.h. 2 Safata dentrada Informacion - Buenas tardes, soy una estudiante de 4° de S

Per a: atenciociut. Informacid - Bona tarda, soc una estudiant 4° de Sociologia a la UAB i estic .

Safata denirada Informacion - Buenas tardes, Soy una estudiante de 4° de S.

Per a: webmaster 2

webmaster@mscbs.es

per a e, mi

Buencs dizz

COMPLEJO HOSPITALARIO UNIVERSITARIO
DE BADAJOZ. HOSPITAL MATERNO
INFANTIL

22/04/2020 11:35 3:23

HOSPITAL SAN JOAN DE DEU BARCELONA
22/04/2020 11:27 3:21

HOSPITAL CLINIC DE BARCELONA,
MATERNO-INFANTIL
22/04/2020 11:21 2:08

HOSPITAL UNIVERSITARIO INSULAR
MATERNO-INFANTIL DE CANARIAS

22/04/2020 11:13 0:22

SUBDIVISION MEDICA DEL HOSPITAL DE LA
MUJER SEVILLA 2

22/04/2020 11:11 0:33

3su
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Informacion etz dentade x s

Gerencia CHUIMI ySh(ai2hoes) B W
per 2 FORMACION, gerenchuimi scs, mi +

Ty espanyol =} calala +  Tradueiel missaige Desactiva per & espanyol

Setraslada correo electronico de D2, Matilde Ruiz Toledo en relacin  solicitud de informacidn,
Lo que se traslade para su conocimiento y efectos opartunos.

De: Matide Ruiz Toledo [aitto:metilde ruzfle-campus.ush at]

Enviado el: sébado, 25 de abel de 2000 18:37

Para: gerenchuimi.scs@pobiemodeanarias.org

Asunto: [nformacin

Buenas fardes, sy una estudiantz de 4° de Sociologia por la UAB y esioy haciendo el rabajo de final de:grado sobre la muerte peinatal
Neoesitaria informacidn sobee i fiznen protocolos-Quias de actuaciin en caso de muerte perinatal He esiado buscando en la Web y no
chtengo informacion, iqual que he intentado kamar por tekéfono con el mismo resutado. ¢ Me: podrian informar por favor?

Quedo & la espera, muchas gracias,
Maly

|nf0rmacién Safata d'entrada % C ﬁ B

Matilde Ruiz Toledo ds., 25 d'abr. 18:46 (fa 2 dies) Y7
Buenas tardes, soy una estudiante de 4° de Sociologia por la UAB y estoy haciendo el trabajo de final de grado sobre la muerte perinat. .

Webmaster Hospital Universitario Virgen de las Nieves 13:42 (faQhores) Y & :

perami *

Estimada Matilde,
La informacién que solicitas no esta publicada en Ia pagina web.
Puedes solicitar informacion a través del buzon del ciudadano hitps://www.huvn es/ciudadania/buzon que va al area de atencion al usuario.

Saludos,

Webmaster HVN
Unidad Pagina Web
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Safata d'entrada %

RV: Informacio (aj - s/m)

Atencid Ciutadana CatSalut <atenciociutadana@catsalut cat>
perami ¥

Senyora Ruiz,

1348 (faghores) 37 4

Us informem que s'ha traslladat la vostra consulta a 'Area d'Atencid Sanitaria del Departament de Salut i ens han fet arribar les

consideracions segiients:

"El Departament de Salut disposa de dos documents amb consells | recomanacions per [atencid a la pérdua perinatal i les cures

palliatives perinatals. Aquests documents es van elaborar amb un grup de treball dexperts i amb el suport de les societats

clentifiques implicades.

Alguns hospitals han elaborat documents propis on inclouen les recomanacions del document del Departament de Salut i les

adaptacions de cada centre respecte als circults | recursos disponibles. En aquest cas, els documents shaurien de demanar als

hospitals,

Podeu consultar els documents del Departament al canalsalut

Guia d acompanyament en el dol perinatal
hitips.//scientigsalut gencat.cathandle/11351/3323

Cures pal-liatives perinatals: quan la vida del vostre i, encara no nascut, serd breu

https-{iscientiasalut gencat cat/handle/11331/33242show=full"

Angela Barragan Catalan <abarragan@sjdhospitalbarcelona.org=

perami

Buenos dias,

13:22 (fa 9 hores)

Sentimos decirle gque lamentablemente no podemos dar informacion/respuesta a este tipo de solicitudes.

Atentamente,

Angela Barragan Catalan
Departament d'Atencid al Client
Hospital Sant Joan de DEu

Inforrmacion D 8

Matilde Rz Toledo <netide rizgecampus i oo b fatming [ W

perain ¥

Buenos ias. Soy M iz, estio £ i Soctogfa en i UAB yesoy pveparando o g2 i 2 grad sobe el fema amuere
peinafa”. | af pasado ya e en varas casiones poneme e contact oo vasors s ningi Bpo de resukades. Supongo que esti
colapsads en e rate y encia oo estudantes qu no paian de hombardeares”consolchdes sobe et profncizren vz abo
251000 10 vy & hecer. Smpementc e Qstar hcers na et dc una media hor. via Sy o efnica pera femina e
TEMaar s CuantasCuesfones Que e ingiean e it

Desen Que s fenqa en consideracinesta progueta y s noias supes enbrese

Qoo agrasrioasledis este cores,

Recha un crdi salo,

ey

Informacio D B

Matilde Rz Toledo <nztideruz
er & levadies *

s Labeab nnfaoningg § &

Hon i, s es0s Que vai) e sa-e e contace ant vesalfes Sense 2 s Sac M, estuian & 4 e Socogia
50 et f el e 2 S 3 ot permatal s odoces ue i acuament 2 f 1St Vo e enfesia  aguna
llvadora sensiiizad en aques ema per vere 2 isid que hienen al especte ja que & 12 pesong meés imporant per poder afioniarel dol
poserior ek pates QU2 s nben en aQuesies croumsianges

(e pe g anuest comey e seva compeensid. e rebe nofces seves en ey

Saliacios,

My
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(=1}
=

Informacidn D

Matilde Ru Toledo e rizgecempus b 1Whfalringy &

i 8 asciaconnacionaimeongs ¥

Buens Sy e Rz 54 Sl Bty e e gy e e
)

[0 5 A0 0 D03 002 s i 21 LSS ULOng0 00 e COBpeads e st e el
udéras e un e 5 st eemament: ayacecda Nevestara haceunaenteisa 2 a med ho, Vi Sype ki
T T O T 1 O LSS0 02 e B 02 7 ) e T 3 s omte 508 Furamis e
1008 e e na S B muEre g 5

s 02 e 0 ) O s Opless | spen el s en ke

Qo aaderifa s e estecome,

Recita uncondia saldo,

Iy

[=_L]
=

Iformcio D

Wi Ruz Tl <l nzgecampus oo L R Y

wanfies T

Bondi, s Ml e esfudant 4 de S 2 A, il e el il ey emason e o e s e
aleme 2 o el o e o and n merae o e e o ekl p el
0o 0 e s s Q0 o na e gencomes

(om0 s i gt st e o e e ot

Atamet

My

[=_L]
=

Iformacid D

e Ru Tl <l nzgecamus o L T Y

e atels *

Bon i, ica e et Socoga a1 AR, ot etal s v me s ol uees e
aleme e o el o ape i Conear ant na rEmera o e e e ekl p el sy
0 5 AL 8 A S 0 3 N o 5 L

(o e s e g e e randi 2 e e oz

Ay,

ey

Informacion D Bl

Matide Ruiz Toledo emilés nizgcenpus ush e 0fonns &

ra smpastor ¥

Bilenos iz, Soy et Ruz. estaio 4°de Socoogia e b UAB y ety preparendo o rabeo o d radsonr o peocalts Qe 6
Dy 2 cabo cando sucede una e el

sz e especala en et fma  me gustara o havere un e iz S¥ype  teetnica pra pocer resober nas dudes
CUESTONgS U me quitan, 56 qu son momenios s &0 1060510 25peco. per e e ¢ (e en consdercin st popuesta
| espern nficas suyas en b

Qo apadecia 3 g este o

Reci uncorfa sao, y gracias de anemang

ey

=

3

Informacio * ssfasdeniada . 4
Matilde Ruiz Toledo e, 29 dabe. 1102 (fa 20hores] B
Bon dia. fa uns mesos que vai] infentar posar-me en contacte amb vosaltres sense cap resukat. Soc 1 Matide, estudiant de 4° de Soxi.

Assaciacio Catalana de Llevadores

perami v

de, W dabn 1643 (a1 bores) fy W

Bon tardz Maty

Contactara amb tu,

cordials

Secretaria técrica ACL

.

\ Associacio
Catalana
de Llevadores

Asociacion Nacionalde Matronas

perami v

15hores) ﬁ .

de. 29 dabe. 153

Hol! cre0 que a mejor fente de nfomacicn sobe mueste  duel peinaz B encontrars con lian Casidy,presidents G UMMANTTA.

Su mat: jlanGuramanita.s
Saludos

ASOCTACION ESPAROLA
DEMATRONAS

Luda, Wenéndz2 Pela, .3
28007 Madnd

WA 2ESIAT0nS Com

Monicz Fidelis

perami

e, 29 d'abr. 14:30 (fa 17 hores)

Bona ez Mok, graves per conzCE
P parlar daquattam: 00 pOsERE &N CORCE MY e el R,
EaeEETE e

Isabel Salgaso Prveda - msalzedo @ihetron.net

Saluizeions

Monica Fideli
Cap de Comunicacid

0 COLLEGIOFICIAL BAN&

u 3
INFERMERES | INFERMERS
I ewcion IMATG [ ]

Consulaes noses matges lusessob st s wwwcolb.catbancimatgesinfermeres.

Informacio D LN

Matide Ruiz Toledo craidruagecampus st ez Mot 7 &

peramsalgado *

Bon i, I Mnica, 2 de comumicac, e ona et mal peru par-§ amd . S a Matie e esfuant 4°de Socioogiaaa A8,
Estic entel el de  d2 graui el me ema son el profocols que es duen a e 2 la mart pernatal Voliia sapiquer s poda et una
enfeistaa que el VOSTe peger 5 i e b ares Que e fngut una érdua g comes n il

Dono les Qréces antiademest i romndio  l spera de coniestac.

Aaidamest,

My
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Informacig © Sfatadentacs x o

Matilde Ruiz Toledo <mtilce ruiz@e-campus uab.cats g, 30dabc 742 (fa9dies) &
per & m.salgado =

Bon dia, 12 Manica, cap de comnicacio, mha donat el teu mail pergué par-i amb . S0c 1 Mefilde i esic estudiant 4° de Sociclogia 2 1a UAB. Esti: fent el reball de i de grau i &l meu tema
50 &ls protocols qua es duen & teme 2 [a mort perinatal. Voldia sapiquer si podria ferte una enfrevista ja que &l vostre paper és clau per als pares que han fingut una pérdua tan gran com
gz unfil

Dono les gracies anticipadament i romandro  [a espera de contestacio.

Agraldament

Maty

Isabel Salgado Poveda ., 30dabr 836 (faddies) oY
Bon dia Mailde: No tengo ningdn inconveniente cuando podamos quadamos. Encantada de ayudarts. Un sbrazo. M sabel Salgado Poveda Supervision de enfermeria | U

Matilde Ruiz Toleda <matilde riz@e-campus uab.cate o, 1demaig 1923 (fafdies) §f &
e & sabel *

Hola Isalel, gracias por fu atencion. Quisiera proponerts Una enfrevists via feléfono para &l 6.7 u 8 de mayo. En la franja que mejor e vaya & me adapto. S no fe sabe mal, enviame fu
niimero de teléfono para quedar, Yo te envio &l mio y s quierss escrineme un Whatsapp para concretar diaihora...y darte las oracias de antemann.

[Insaludo;

Maty: 607264468

Misgatge de lsabel Salgado Poveds <m.saloado@vhabron nef- del dia df, 30 d'abr. 2020 &les &:36:

Matilde Ruiz Toledo dc., 29 d'abr. 12:09 (fa 10 dies)
Bon dia, soc la Matilde i estic estudiant 4° de Sociologia a la UAB. Estic fent el treball de fi de grau i el meu tema son els protocols que es duen a terme a |

Monica Fidelis dc, 29 d'abr. 14:30 (fa 10 dies) ¢y
perami v

Bona tarda Matilde, gracies per contactar.

Per parlar d'aquest tema pots posar-te en contacte amb la llevadora Isabel Salgado
Et facilito el seu email i ja hi contactes,

Isabel Salgado Poveda - m.salgado@vhebron.net

Salutacions

Monica Fidelis
Cap de Comunicacié

.0. COL-LEGI OFICIAL [ ]
INFERMERES | INFERMERS
N gy,ggggg

Mobil - 615 20 81 54
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VERIFICACION DE ENTREVISTA VIA WHATTSUP Y CORREO ELECTRONICO

Entrevista D

Matilde Ruiz Toledo <matilde ruiz@e-campus.uab.cats
per 3 lsabel

Buenas noches |sabel,
No 58 51 habras visto & comen que fe envié para concretar en estos dias una entrevista via Skype o telefonica, no fe "robaria” mas de media hora de tu fiempo. Site va bien antes de este
domingo, ya que este lunes 11 de maya tengo que entregar el borrador final. Me da igual [a hora que me digas, me adapto a tu horario.

Quedo a2 espera de tu contestacion, gracias.
Un saludo

Maty

(—. Sandrina (Llevad... B¢ %, @

Buenas tardes Sandrina, estoy
encantada de que me puedas
atender,

Soy Maty y estudio 4 de Sociologia
en la UAB, Estoy haciendo el TFG
sobre los protocolos que se aplican
en los hospitales cuando hay una
muerte perinatal que a parte del
bebé y la mama, vuestro trabajo
es clave y primordial en estas
situaciones,

Te propondria una entrevista

por teléfono o Skype (cuando
dispusieras de un ratito) de una

media horita, ¢te irfa bien? 15,04

hola Maty (@ que tema tan

especial para tu TFG!con una
compafiera estamos elaborando un
protocolo de duelo perinatal para
nuestro hospi,me encantaria poder
ayudarte!si te parece pasame las
preguntas que tienes y asi puedo
hablarlo con la gente del grupo

de duelo de la que formo parte y

hablamos...

e):

.20

oj,7demaig 2221 (fa2dies) Yy &

4 DE MAYO DE 2020

=] ENTREVISTA A LA COMAD..,
DOCX 17:16 VW

Hola Sandrina, te adjunto el
documento, Leerlo y si podéis

la hacemos via telefénica,
aproximadamente de media hora

y S1 puede ser esta semana,

por favor, (me harias un favor
enorme) ya que el martes 12 tengo
que entregar ya el borrador y
tengo que tenerla transcrita,

$Podrias hacerme ese favor? [

yo me amolda al dia/horario que t-
vaya mejor 17321 w.
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T DE MAYO DE 2020

Buenas noches Sandrina, Perdona
que te moleste otra vez.

¢Has visto las preguntas?, te va
bien que tengamos esa entrevista
antes del domingo? Me adapto a

tu horario y prometo que no mas

de media hora, Dime algo ok? Te
enviaré al correo este mensaje

por si lo lees el was, Un saludo,
Maty 22126

hola Maty ...q;

a ver si podemos hacerlo entre
mafana y pasando 22451

te parece?! ...q:
Ohhh perfect!! ...co

perdona por no haberte
contestado antes

No pasa nadag vas muy liad 3

22152 \

ENTREVISTA = Sefata denada ¢ . 8
Sandrina Lépez Lopez @ 1542 (fazhores) fy
perami
Hola May,
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GUION DE LAS ENTREVISTAS
GUION ENTREVISTA A ASOCIACION DE PADRES EN DUELO

Buenos dias, en primer lugar quiero darle las gracias por concederme esta entrevista.

Soy estudiante de 4° curso del grado de sociologia en la UAB y estoy realizando el trabajo

de final de grado bajo la direccion de la Dra. M? Esther Fernandez Mostaza sobre la

muerte perinatal.

En segundo lugar quiero solicitarle permiso para poder citar sus opiniones, en caso

contrario sera totalmente confidencial y ninguna opinién o comentario que haga se podra

identificar con usted.

En tercer lugar quisiera su permiso para poder grabarla.

En esta entrevista la he conformado en cuatro bloques:

1. Caracteristicas biograficas y nacimiento de la entidad

1.
2.

Nombre, edad, formacion, trabajo...

¢COmo comenzo esta asociacion? Las guias que han hecho a la atencion
de la muerte perinatal y neonatal estdn muy elaboradas...

¢Le ha abierto muchas puertas a nivel general por la labor que hace?

¢Cree gque hay mas reconocimiento de su trabajo en el extranjero que aqui?

2. Instituciones publicas, protocolos (guia para profesionales) y actores en escena

5.

10.

En su recorrido profesional ¢sabe si las instituciones a nivel nacional dan
respuesta al duelo perinatal a las parejas que han sufrido una pérdida
gestacional?(Como instituciones me refiero a los hospitales)

¢Cuéntos protocolos/guias hay aproximadamente en toda Espafia?

Como hospitales Pioneros podemos ver al Hospital Donostia, San
Sebastian y el Hospital Basurto, Bilbao y ahora ¢St. Joan de Déu?

¢Las instituciones les piden su intervencion cuando quieren aplicar
protocolos o quieren hacer formaciones para sus trabajadores/as?

Qué actores mayoritariamente intervienen en el procedimiento del duelo
perinatal.

Las diferentes comunidades auténomas aplican  consejos,

recomendaciones, sugerencias... pero no hay establecido un



11.

12.
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protocolo/guia a nivel nacional que diga exactamente los pasos que se han
de llevar... ;Cree que seria imperativo por Sanidad que se llevara a cabo?
Tenemos grandes profesionales sanitarios en el Estado espafiol con
grandes especialidades... ;cree que es necesario formar a unidades
especificas en el &rea materno-infantil y sensibilizarlos en este tema?

Las bajas de maternidad/paternidad... ¢cree que tiene que haber un corte

para poder cogerla?

3. Rituales/Religién y espiritualidades

13.
14.

15.

16.

17.

¢Cree que los hospitales llevan a cabo rituales determinados?

¢Hay una revitalizacion de las creencias religiosas o de nuevas
espiritualidades?

En el contexto espaiiol impera la religion catdlica... pero con la alta tasa
de inmigracién hay diferentes culturas y religiones... ;cree que los
hospitales son consciente de ello y tienen en cuenta la diversidad
cultural/espiritual y/o religiosa?

¢Cree por su trayectoria que los hospitales en la actualidad son conscientes
de las necesidades que tienen las parejas que experimentan un duelo por
la muerte perinatal de su hijo/a? ¢Estan respondiendo y dando sentido y
nombre al duelo?

¢Cree que las instituciones publicas se estan socializando de una manera
diferente en la actualidad a lo que habia establecido como referente a la

muerte perinatal?

4. Ambito General

18.

19.

%

¢Por qué este tema esta detras de un velo? ¢Estamos ante un proceso que
nos lleva a una visualizacién de la muerte perinatal?

Estamos ya terminando... ;quisiera afiadir algo mdas?, algo que crea
relevante para esta investigacion, alguna inquietud alguna sugerencia para
el futuro...

CIERRE Y DESPEDIDA GENERAL
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Quiero agradecerle una vez mas que me haya podido atender y mas en esta

situacion tan extrafia en la que estamos todos/as inmersos. Procedo a apagar la

grabadora y una vez méas quedo agradecida por su colaboracion.

GUION ENTREVISTA A COMADRONA

Buenos dias, en primer lugar quiero darle las gracias por concederme esta entrevista.

Soy estudiante de 4° curso del grado de sociologia en la UAB y estoy realizando el trabajo

de final de grado bajo la direccion de la Dra. M? Esther Fernandez Mostaza sobre la

muerte perinatal.

En segundo lugar quiero solicitarle permiso para poder citar sus opiniones, en caso

contrario sera totalmente confidencial y ninguna opinién o comentario que haga se podra

identificar con usted.

En tercer lugar quisiera su permiso para poder grabarla.

Esta entrevista se ha conformado en cuatro bloques:

1. Caracteristicas biograficas

©)

Nombre, edad, formacion, trabajo ...

2. Instituciones publicas, protocolos (guia para profesionales) y actores en

escena

7
A X4

0

En su recorrido profesional ¢sabe si las instituciones a nivel nacional dan
respuesta al duelo perinatal a las parejas que han sufrido una pérdida
gestacional? (Como instituciones me refiero a los hospitales)

¢ Tiene constancia si hay una guia-protocolo en el hospital que trabaja?

- En caso afirmativo: ;Se intenta llevar a cabo este protocolo?

- En caso negativo: ;Sabe si esta interesado el hospital en hacer uno?
Tenemos grandes profesionales sanitarios en el Estado espafiol con
grandes especialidades... ;jcree que es necesario formar a unidades
especificas en el area maternal y sensibilizarlos en este tema sobre la
muerte perinatal o el fallecimiento del bebé en el parto?

¢Ofrece formacion el hospital donde trabaja sobre esta cuestion?

¢Qué actores mayoritariamente intervienen en el procedimiento del duelo

perinatal?
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El papel de la comadrona o enfermera del area maternal es clave en este
tipo de situaciones, respecto a la planta donde se ubica a la mama que ha
perdido a su bebé... ;se le proporciona alguna habitacion alejada de las
deméas mamas que tienen a su hijo/a vivo/a?, ¢se coloca en la puerta de la
habitacion algin tipo de distintivo que distinga esa habitacion de las
demas?

Las diferentes comunidades autébnomas aplican  consejos,
recomendaciones, sugerencias... pero no hay establecido un
protocolo/guia a nivel nacional que diga exactamente los pasos que se han
de llevar... ;Cree que seria imperativo por Sanidad que se llevara a cabo?
Hay paises como Australia por ejemplo, en que el Gobierno destina 9
millones de ddlares en investigacion y estrategias de salud publica para
reducir la tasa de mortalidad perinatal. ;Sabes si el Gobierno de Espaiia
destina dinero para esta causa?

A pesar de tener a grandes profesionales del ambito sanitario... ;Cree que

hay mas reconocimiento de su trabajo en el extranjero que aqui?

Rituales/Religion y espiritualidades

X4

¢Los hospitales lleva a cabo cierto tipo de rituales? ;Cuéles?

*,

% ¢Hay una revitalizacion de las creencias religiosas o de nuevas
espiritualidades?

*» En el contexto espafiol impera la religion catdlica... pero con la alta
tasa de inmigraciobn que tenemos, hay diferentes culturas y
religiones... jcree que los hospitales son consciente de ello y tienen en
cuenta la diversidad cultural/espiritual y/o religiosa? ¢Ofrece su
hospital alguna sala o habitacion destinada para ello? ;Puede decirme
algun tipo de ritual que mas le haya llamado la atencién? ;Por qué?

% ¢Que tipo de duelo tienen las parejas que han perdido a su bebé?

% ¢Cree por su trayectoria que los hospitales en la actualidad son

conscientes de las necesidades que tienen las parejas que experimentan

un duelo por la muerte perinatal de su hijo/a? ¢Estan respondiendo y

dando sentido y nombre al duelo?
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% ¢Cree que las instituciones publicas se estan socializando de una
manera diferente en la actualidad a lo que habia establecido como
referente a la muerte perinatal?

4. Ambito General

% ¢Por qué este tema esté detras de un velo? ;Estamos ante un proceso

que nos lleva a una visualizacion de la muerte perinatal?

¢ Hablar de la muerte genera angustia y se intenta evitar... ;Es un tabu
realmente?

% Las mamasy los papas comparados con una década anterior a esta ;son
menos reacios a ver a su bebé fallecido en el parto y a cogerlo/a,
vestirlo o hacerles fotos?

% El papel del padre ¢es hoy en dia mas relevante y sufre el mismo tipo
de duelo que la madre o no lo ve usted de esta manera?

% Estamos ya terminando... jquisiera afiadir algo mas?, algo que crea
relevante para esta investigacion, alguna inquietud, alguna sugerencia

para el futuro...

— CIERRE Y DESPEDIDA GENERAL

ANEXO 4: ENTREVISTA 1

Nombre de la persona entrevistada: JILLIAN CASSIDY
Entidad: Asociacion UMAMANITA

Lugar de la entrevista: Casa

Dia/hora de la entrevista: 30 de abril de 2020

Hora: 11:05h

Duracion de la entrevista: 46: 41°

Medio de la entrevista: Via telefonica

Acronimos empleados: E= entrevistadora; J= Jillian
Entrevistadora: MATILDE RUIZ
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Antecedentes:

Mediante correo electronico pude contactar con Jillian Cassidy el dia anterior a la
entrevista (29 de abril de 2020) y me facilito el n° de teléfono para que le llamara el jueves
30 a las 11h o el préximo lunes 4 de mayo. Como no quise arriesgarme al lunes, decidi
hacérsela para el dia siguiente por el miedo a no poder contactar con ella el lunes, (ya que
he tenido varias experiencias sin resultados positivos, dadas las circunstancias tan
dificiles que tenemos para poder contactar y solicitar entrevistas por el Estado de Alarma
Nacional causado por el COVID-19).

Antes de la grabacién me presenté a ella formalmente y le solicité permiso para poder

grabarla a través del teléfono.

TRANSQUIPCION DE LA ENTREVISTA

E: Solicitarte el permiso para que quede constancia, y (...)
J: Ok, si, te doy mi permiso.

E: Ante todo te doy, muchisimas gracias por podérmela conceder ¢vale? entonces,
bueno (...) quisieras que me explicaras un poco de ti, tus caracteristicas biogrdficas, el

nacimiento de la entidad, tu nombre (...)

J: (Los mios personales dices?, profesion es eso (...)

E: Si, bueno.

J: ¢ O de la asociacion?

E: Bueno, tu nombre, tu edad, tu formacién, tu trabajo, un poquito asi (...)

J: Vale, vale. (Ehhh), bueno mi nombre es Jillian Cassidy, ahora tengo 44 afios (...) (E:
Umm) soy de nacionalidad irlandesa, pero llevo en Espafia mas de 20 afios (...) (E:
Si) (Ahmm), soy (...) de profesion soy, (ahmm) maquilladora, (E: Si) maquilladora
artistica. (Ahmm) aunque ya llevo muchos afios fuera de ese ambito, sobre todo a raiz de
(...) la muerte de nuestra hija Uma y la creacion de la asociacion (ahmm), y ademas de

ser madre de mas nifias y tal (E: Uhm) ehmm, (...) entonces bueno, me, mi vida se hizo
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un poco (unn) 180 grados ¢no? (E: Un cambio) con...si, si, si, un cambio muy fuerte ¢no?.
Cuando (ehh), bueno, murié y naci6 Uma (...), pero bueno, de profesion, profesion, es
eso de maquilladora ¢no? (E: Hum, hum). (Ahmm) y la asociacion pues nacio en el (...)
¢2007?, bueno a finales del 2007 (E: Si) 0 2008 por ser un poco mas preciso, y legalmente
como asociacion se constituyd legalmente en el (...) en el 2009 (E: Hum) estuvimos
funcionando un afio hasta que nos creamos como asociacion en el 2009 (E: Muy bien)

E: ¢Crees que hay un reconocimiento mas de vuestro trabajo como asociacién en el

extranjero mas que aqui en Espafia?

J: No, no, o sea (ehh, laa...), nuestra asociacion como, como muchas de las asociaciones
¢no? pero nuestra asociacion depende con quien hablas para (...) unas personas somos
referentes y para otras hablando con la gente del sector del personal sanitario (E: Hum,
si), algunos somos referentes y otros no saben ni quienes somos (...) con lo cual, (ehm...),
yo creo que el reconocimiento que hemos recibido aqui, yo creo que la verdad es que
(eh...) de las personas que me interesa esa area (eh...), el reconocimiento es, es mayor
aqui, que a nivel internacional, lo tinico que (ahm...) a nivel internacional el hecho de
que yo soy irlandesa y con lo cual hablo inglés (E: Si) pues, desde muy, muy temprana
igual (...), desde, bueno desde el principio, desde el inicio de la asociacion ya estuve en
contacto con alguna asociacion, o en una organizacion en Inglaterra que nos ayudo a crear
Umamanita (E: Si) y a raiz de esto pues, (eh...), desde (hace...) 9 afios-10 afios ya estuve
yo trabajando también (..) en a nivel internacional, en colaboraciones, en
investigaciones. (En...) un proyecto (em...) estuve en una junta de una organizacion que
se llama "International Two of line" y estuve en esta junta hasta hace muy poco que me
di de baja por (...), ya por cuestiones personales ¢no? (E: Si) pero, entonces creo en ese
sentido la asociacién, si que hemos tenido una vision mas global porque hemos estado

involucrado en retos globales desde el principio ¢no? (E: Vale muy bien).

E: Mira, tengo un blogue que habla sobre las instituciones publicas, protocolos, que
realmente sé que no os gusta decir protocolos sino mas bien guias para profesionales
(-..) y (J: Sii) actores que hay en escena, entonces, una de las preguntas que te queria
comentar es si sabes (J: sii) en todo tu recorrido profesional, si sabes si las instituciones

a nivel (cuando hablo de instituciones mayoritariamente te estoy hablando de
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hospitales ¢no?, sobre todo (J: sii) materno-infantil), a nivel nacional (...) ¢Dan

respuesta al duelo perinatal a las parejas que han sufrido una pérdida gestacional?

J: Ehh (...) a ver, no sé si has leido el informe que publicamos (E: Si). Ehh, si, lo has
leido ¢no? (E: Si, si, muy completo, muy elaborado) si, [risas], jfue como un trabajo
mastodontico! (Ehm...), basicamente, el informe es lo que vimos en los datos, que es un
poco lo que ya sabiamos, por lo que nos contaban las familias ¢no? (E: Hum) Ehh,
realmente depende de la comunidad en el cual vives y luego dentro de esta comunidad
depende del hospital en el cual pares (E: Si), pero ademas de esto, luego depende del
equipo que te toca (E: Vale) entonces, no hay un estandar, no podriamos decir que hay
un estandar igual ¢no? (E: Si), en (...) todos los hospitales a (...) nivel estatal, ;no? (E:
Vale), como, como mucho, como la atencion al parto de un bebé vivo ¢no?, lo que pasa
que evidentemente la atencion al parto de un bebé vivo estd mas (ehm...), cada vez esta
mas igualado ¢no?. Los protocolos son mas claros y aqui lo que tenemos, como no hay
unn, no hay unas directrices ehh, estatales (E: Si) cada hospital va creando sus propios
protocolos ¢no? (E: Hum) algunos de los cuales son muy buenos, algunos de los cuales
no son tan buenos, pero realmente lo que estaria muy bien es realmente tener una base,
eh (...), nacional ;no? (E: Si) al cual los hospitales podrian adoptar unos protocolos
acorde con las situaciones oOpticas (E: me has contestado una pregunta que te la iba a

decir posteriormente) J: Ah, vale (E: Muy bien, muy bien).

E: ¢Sabes aproximadamente cuantos protocolos hay aqui en Espafia? Porque sé que
bueno, en el hospital de aqui de Basarto, de Bilbao el de Sant Joan de Déu, si que han

adoptado bastantes protocolos en colaboracidn con vosotros entiendo ¢verdad?

J: Eh (...) depende. Hay (ehm...) yo creo que hay muchos hospitales que, que tienen
proyectos de protocolos (E: Hum, hum) y porque tienen equipos que les interesa el tema
¢no?, pero luego, luego lo que nos cuentan esos propios equipos, es que luego, para que
se implemente y que se da la luz verde al protocolo, puedes tardar meses o afios (E:
Hum) como que se queda en el cajon (E: Vale) entonces ehm, (...) yo, 0 sea, no sabemos
cuantos hospitales tienen protocolos (E: Hum) ni sabemos cuéantos hospitales estan
implementando sus propios protocolos porque, (ehm ...) (ehm...) doy el ejemplo de, de,
de Galicia ¢no?, a raiz de una peticion... [interferencias] de una madre que la atencion

que recibié no fue nada [interferencias] buena, esta madre hizo un peticién y al final
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consiguid hablar con algin ehh, o hablar con algin Ministro y bueno, sali6 pues en todos
los periddicos ¢no? de que pues, que la atencidén que habia recibido que estaba muy mal,
entonces el SERGAS de, de (...) [comunicacion con poca cobertura] (E:
¢Jillian?)  J: ¢Me escuchas? (E: Ahora, ahora, ahora te escucho) J: Ah vale,
perddn, (E: No pasa nada) J: Que digo, que el SERGAS dijo que todos sus hospitales
iban eh (...) a tener un protocolo (E: Hum) (eh...) entonces claro, hay, hay dos cosas,
primero: hay que bien, que bien, ;no? qué bien, pero claro si lo miras un poco mas con,
con lupa, ehm (...), primero dices vale, con ;Con quién esta trabajando el SERGAS para
la creacion de este protocolo?, porque esta muy bien que ha decidido contactar con esta
madre y esta muy bien que involucra a esta madre (E: Hum), pero esta madre tiene una
historia Unica, una experiencia Unica y ademas una experiencia muy reciente (...) y no
digo que por ser muy reciente no, no es positivo, sino que no, no lleva ehm (...), afios o
meses 0 lo que sea trabajando en el area ¢no?, de que hay muchas otras asociaciones que,
que como debieron incluir a esta madre que ha iniciado este (...), todo este movimiento
como deberian contactar con otras asociaciones y expertos que llevan afios en el campo
¢no? (E: Claro) y que ademas sean, que no sea un grupo de personal sanitarios que
deciden como ha de ser ese protocolo ¢no? porque podemos ver en como funcionan. En
todos los paises anglosajones o los paises ndrdicos que llevan protocolos de "la ostia” (E:
Hum, hum) ehh (...) [J: por favor, no escribas “de la ostia"], (E: Ja, ja, tranquila) [risas
de las dos] que tienen unos protocolos muy buenos ¢no?, siempre, siempre prima la
participacion de, de las madres y los padres, pero no la participacion de las madres y
padres para que aprueban el documento, sino, la participacién de madres y padres [E: Se
oyen campanas] desde el inicio de la creacion del documento (E: Claro) y por otro lado,
entendemos esto y luego miras un poco mas a este ejemplo de Galicia y dices vale,
entonces (...) ;Vais a... a... pedir a vuestros profesionales sanitarios y si hay suerte
involucrar a, a, a asociaciones y madres y padres, vais a pedir que todo el mundo trabaje
gratuitamente para la creacion de este fantastico documento? (E: Hum, hum) y luego (...)
¢Qué dinero vas a invertir para ese documento se implemente? (E: Claro) "CERO" (E:
Capital) y digo yo...igual, igual me pongo la mano, me pongo la mano en el fuego y digo
que "CEROQ", entonces este es el tema (... ) una cosa es la redaccion de estos documentos
que son muy valiosos, pero también usan muchisimo tiempo de los profesionales
sanitarios, de los cuales no, no reciben una, una aportacion extra, no, no reciben

econdémicamente nada a cambio ¢no?, lo hacen porque les interesa el, el area, pero luego
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todo el mundo a darte palmaditas en la espalda porque tenemos protocolos, pero si tl no
inviertes dinero en (...) y recursos, en que ese protocolo se hace real (E: Claro) se hace
realidad, es que no sirve de nada (E: Claro). Entonces este es el tema ¢no? es el, el, el
bueno, es el paso que hay que dar, que las administraciones tienen que invertir dinero en

la implementacion de los protocolos (E: Claro, eh, claro es logico, es 16gico), claro (...)

E: ¢Sabes si las instituciones, os piden a vosotros intervencion para cuando ellos

quieren aplicar algun tipo de guia, algun tipo de protocolo?

J: Ehh, algunas veces si. Ehm (...), si que ha habido algunas de, de Barcelona de Madrid
de Extremadura, si que nos han pedido, ehh, nuestra colaboracién, pero en, en la creacion
de sus guias, pero la verdad es que la Unica que, que nos pidié colaborar desde el
principio (E: Si) eh, fue la Comunidad de Madrid, los otros redactaron el documento y
nos lo mandaron un poco para que lo revisemos y (...) la verdad, es que eh (...), tanto la
de Extremadura como la de Catalufia, claro nosotros miramos el documento de pe a pay
claro, tuvimos muchas criticas ¢no? (E: Claro) o ¢qué?. A ver, es igual que a ti, si td
trabajas en investigacion y a ti, si te piden eh (...), revisar un documento cuando ya esta
practicamente acabado, pues claro, te pones a leerlo y dices, jostia! y esto, esto y esto
¢no? (E: Claro) si, si eres una persona que, que tienes, un, un (...) que se te puede
considerar experta en la materia, porque evidentemente vas a tener muchas opiniones, y
muchas cosas que decir ¢no?, (E: Claro) entonces en estos, en estos dos casos, pues fue
como en plan, jvale guay, lo hacemos!. Invertimos, la verdad es que mucho tiempo en la
revision, porque uno de ellos era un documento muy, muy, excesivamente extenso, y (...),
y le dijimos, “lo primero que hay que hacer es involucrar a las asociaciones desde, desde
el principio”, (E: Desde el primer momento) , claro, lo que pasa es que vivimos una
situacion muy complicada, porque las asociaciones eh (...), tal y como funcionan, ehm
(...), ninguna asociacion eh (...), de duelo perinatal tiene los recursos y (...) los recursos
suficientes para tener a personas asalariadas (E: Claro) con lo cual, por ejemplo, nosotros
el de Madrid que si que nos pidid, nos pidié ehm (...) que nos involucraramos (...) justo
nos pillé el afio pasado, que hicimos con el congreso este internacional en Madrid y
practicamente no pudimos colaborar (...). Eh (...), a mi me sabia mal, porque yo, siempre
nos quejamos de que no nos incluyen, pero a la vez hay situaciones que, claro, no tenemos
los recursos, los medios para que dice venga, pues tu este mes no trabajas en esto y te

dedicas a esto, porque tu eres asalariada ¢no?, yo trabajo, crio a mis hijos, y ademas esto

62



oo El velo de la muerte perinatal o

lo hago de tiempo de més ¢no? (E: Si, si, voluntariado total) es un poco una situacion

complicada ¢no?

E: entonces tU crees que seria imperativo que realmente en todo el Estado Nacional
hubiera un protocolo, una guia que, que seria comun para todas las Comunidades
Auténomas y que después cada hospital lo aplicara, digamos a su manera ¢no? (J:
Exacto), pero deberia de haber un protocolo a nivel Nacional ¢verdad? (J: Si, si), que

esto es lo que se esté intentando llevar a cabo, entiendo, ¢verdad?

J: Desde luego, desde el principio de la asociacion es un (...), es algo que, que siempre
hemos dicho que es lo que se necesita, por esto en el 2009 publicamos esta primera guia
para profesionales (E: Hum, hum) porque no habia absolutamente nada para
profesionales, ¢sabes? Esa guia, en el fondo, es una guia que hace ya mas de diez afios
que se publicé y es algo que tenemos que revisar, porque ya hay cosas que ni
recomendariamos nosotros (E: Hum...) ;no?, entonces (...), pero la idea de crear un
documento de referencia para los profesionales, que ha sido un documento de referencia,
pero la verdad es que es un documento ya que, que cuando tengamos los medios pues, lo,

lo revisaremos, (E: Claro, obviamente)

E: Entonces (...) a vosotros os piden también de que, por ejemplo, si hacen formaciones
a nivel institucional en un area medica especializada en materno-infantil ¢0s piden de
gue vengais a hacer algun tipo de formacion al personal que tienen ellos, en los

hospitales? [Fuera de cobertura]
E: ¢Jillian? (...) [Comunicacion cortada]
J: Hubo unos ruidos muy raros

E: No se, se cortd, no pasa nada [risas]. Lo que te estaba diciendo es de que si a
vosotros, cuando quieren formar en el area médica, sobre todo especializado en el area
maternal aqui, ¢0s piden a vosotros de que vayais a hacer algun tipo de formacion al

personal que tienen o no os piden nada los hospitales?

J: Si, si, (E: Si os piden) la verdad es que en este sentido es curioso ¢no? en, en, llevamos
desde el 2009 participando en seminarios, formaciones al personal sanitario, no sé hemos

formado (...), ahora mismo no me acuerdo del nimero pero (...) desde luego creo, que a
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mas de 1000 profesionales sanitarios, ehh, que hacemos formaciones de 8 horas, de 12
horas con ellos ¢no? (E: Muy bien) ehm (...), y en ese sentido la verdad es que (...), los
hospitales contactan con nosotros porque el equipo de matroneria o el equipo de
ginecologia pues ha conseguido que se incluya en el presupuesto del afio una formacion
en duelo perinatal ;uh? (E: Muy bien) entonces en ese sentido ehhh, se da mucho valor
a la formacion que podemos aportar, pero curiosamente en las areas de investigacion o
por ejemplo en nuestras aportaciones a, a las guias de los protocolos ¢no? siempre hay
resistencia, porque para algunos sectores somos una asociacion de padres (E: Hum,
hum) y todavia ehm (...), hay mucha, hay mucha resistencia de que la madre, un padre
que no es un profesional sanitario se puede considerar experto en un area, porque
realmente es una persona que ha vivido esta experiencia ¢no? (E: Hum, hum) es curioso
¢no? Por un lado, la, la, formacion que da, nos estd muy bien valorada, ehh, tiene un,
(un...) sé que tiene una evaluacion muy alta, ehh, pero por otro lado, segun en qué areas,
pues es como jAy!, jestos qué sabran! ;no? (E: Claro) que son unos padres ¢no? (E:
Hum, hum) pues bueno, es un, bueno, lo vamos trabajando y vamos haciendo lo nuestro
Y pOCO a poco pues se va (...) se va abriendo, abriendo puertas ¢no? (E: Muy bien) pero
es un trabajo que, bueno, hacemos nosotros y todas las otras asociaciones que desde que

empezamos nosotros ¢hm (...), se han creado ;no? (E: Aja)

E: Entonces para, parati, la figura principal realmente en el duelo perinatal ¢ qué seria,

la matrona?

J: (...) Es que (...) la figura principal seria la madre y el bebé (E: Vale, eso
seguro) [sonrie] si eso es seguro (E: Eso seguro) y luego (...) Desde luego la matrona.
La matrona hace una labor espectacular, cuando lo hace bien ¢no? hace una labor
espectacular... ehm (...), pero lo que a, adonde deberiamos querer llegar ... es que aunque
la madre tenga una figura de referencia, que suele ser una matrona o un matrén ;no?, por
su cercania y por su capacidad de atencion holistica ¢no?, a las familias, pero donde
deberiamos querer llegar es que, es que, tanto los ginecologos, el equipo que esta
atendiendo tanto los ginecélogos como las matronas (E: Hum, hum) ehm (...), realmente
son figuras principales, porque ahora mismo la matrona ocupa un lugar muy importante
y la verdad es que gracias a ella, ellas y ellos hemos conseguido avanzar muchisimo en
este area en los ultimos 11 afios (E: Hum, hum) pero necesitamos un enfoque (... ehm)

interdisciplinario (E: Hum, hum) para que la atencion que reciba la familia sea igual
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tanto si te est atendiendo una matrona, como si la esté atendiendo una ginecéloga ¢no?
y que la (...), que de por si, los médicos tienden a ser algo mas distantes que las matronas
por (...) como por su formacion, por muchas razones ¢no? porque pasan menos tiempo
con la familia que la matrona, es cierto, pero realmente vemos en, en otros paises, esa

atencion es posible ¢no? una persona de referencia [...]

E: ¢Jillian? [Sin cobertura] E: ¢Ahora?

J: ¢Si?

E: Ahora

J: ¢Ahora me escuchas? E: A, ahora te escucho, es que se va yendo y se va viniendo

J: Ahhh, vale, es que vivo un poco no en el campo, pero bueno en un pueblo muy
pequefio (E: No pasa nada), igual por eso (E: Y se va un poquito la conexion), bueno lo
que decia es esto, de que lo que realmente deberiamos querer llegar es una, (...) una
atencion interdisciplinario y que todo el equipo sea actores principales ¢no?, (E: Muy
bien) bueno actores secundarios diria yo ¢no? (E: Si bueno la madre y el bebé los

principales) la madre y el bebe, exacto (...)
E: Y el padre ¢qué papel juega? ¢No (...) es diferente el tipo de duelo ¢no?

J: Bueno, es que justo ahora me iba a corregir ¢no? de realmente es madre, bebé, y el
padre o la pareja ¢no? (E: Hum, hum) con quien estas son los actores principales y desde

luego ehm (...), hay, hay mucho trabajo ¢no? que hacer en relacion al padre.

Es curioso, en la asociacion generalmente se ponen en contacto con nosotros madres
¢no? (E: Hum, hum) y (...), pero desde que, desde que existe la posibilidad de que los
padres pueden pedir su baja paternal (E: Si) aunque el bebé ha fallecido ¢/no? o ha nacido
muerto ehm (...), pues contactan mas padres ;no? con dudas, con preguntas jno? (E:
Hum, hum) y (...), bueno se ve ¢no? bien contactan con nOsSotros porque estan
preocupadas por su pareja o estan buscando cosas para ayudar a su pareja (E: Si) o bien
contactan con nosotros porque han iniciado algin proyecto sea audiovisual, sea de
reclamacidn social ;no? o contactan con nosotros por cuestiones practicas ¢no?, que si la
baja, que si el registro ¢no? (E: Hum, hum), ehm (...), que de alguna manera son también
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un poco las areas que les han delegado ¢no? (E: Vale, vale) son las que les delegan todo
el tema papeleo, los hospitales, ehm (...), entonces siempre entra ... TU que estds
estudiando sociologia ¢no?, claro, qué factores, qué vino primero el ;huevo o la gallina?,
pero la realidad ahora mismo en que vivimos, es que por un lado, la atencion que, que
recibe el padre ehm (...), a menudo es muy olvidado. También es cierto que al menos en
las formaciones que nosotros hacemos, vemos que, que cada vez mas las matronas,
enfermeras, ginec6logos estan ¢eh?, estan algo mas pendiente que el padre (E: Hum,
hum), de los padres, perdona, mas pendientes de los padres ¢no?, pero a nivel social...,

estan muy, estan muy olvidados ¢no?

E: Vale, o sea esto, esto es una de las reivindicaciones ¢no? que tiene el papel también

de la maternidad/paternidad.

J: Si, si, desde luego es un (...), es un area que desde luego es muy interesante ¢no?, en
Madrid por ejemplo, si que hay uhm (...), en los grupos de apoyo que se llama "circulo
de familias en duelo™ (E: Si), si que tienen un grupo de apoyo para padres, que lo crea, lo
lleva un padre (E: Hum, hum) y creo que funciona muy bien ¢no? porque bueno, la, la,
0 sea, sean las razones que sea que sean diferentes sus necesidades, a menudo, sus
necesidades son diferentes ¢no? (E: Si) entonces bueno, pues que estd muy bien que
tengan tambien ellos sus espacios ¢no? y que puedan hablar con mas padres de las cosas

que les preocupan ¢no? (E: Muy bien)

E: Mira ahora tengo otro blogue, digamoslo asi, que te habla de la religién, las nuevas
espiritualidades y los rituales ¢no? (J: Si) que se llevan a cabo (J: Si), entonces, ¢crees

que los hospitales llevan a cabo rituales determinados?

J: Ehh, uhm (...) lo que (...), lo que estd implementado mucho en los 11 afios que
nosotros estamos trabajando en el area, el, el, se ha implementado y se ha mejora el tema,
“el ritual de ver y sostener al bebé” (E: Hum, hum) ehm (...), postmorten ¢no?, sobre
todo los que nacen muertos (E: Hum, hum). Entonces en ese sentido (...), 0 sea, ya es
muy habitual que las familias ven al bebé, y estan con el bebé y es muy habitual que se
hagan huellas, de las manos y de los pies ¢no? (E: Si). Ehm (...), a menudo ya nos
cuentan, las matronas por ejemplo, nos cuentan que las madres comparado con hace 10
afios, ya vienen muchisimo mas informadas (E: Hum, hum) ya (...), a raiz de toda la

informacion que hay en internet ;no? ya vienen informadas de, de lo de ver al bebé,
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sostener al bebé, con lo cual hace 10 afios cuando decian ¢no? si vas a querer ver atu hijo
era como jjj Ahhhh!!! jQué me estés contando!, ;no? y dicen que cada vez menos, ya no
se sorprenden tanto y muchas veces incluso lo piden ¢no? (E: Hum, hum) también como
siempre suelen tener un sesgo igual que en todas las investigaciones en el area, esta area,
al menos hay un sesgo hacia mujer autdctona de cierta edad, con una cierta educacion,
que son personas que acceden a mas informacion ¢no? (E: Hum, hum) pero aun asi ,
bueno, ven esto, y bueno, por ejemplo lo de hacer las huellas (E: Si) que cada vez es algo
mas comun. Curiosamente una de las cosas que ehm (...) inculcar en las formaciones, es
que es muy bonito que les hagas las huellas ¢no? al bebé y es un regalo que les haces a
los padres, pero en el fondo no eres la persona que ha de hacer las huellas (E: Hum,
hum) eso es la mamé o el papé o la persona que acompafia a la madre, son los primeros
que tienen que ser ofrecidos a hacer las huellas fisicamente porque es un “ritual”. ES un
ritual y no solo me salgo del hospital con las huellitas de mi bebé, sino, salgo con la
memoria de hacerles las huellas (E: Vale) que es otro recuerdo ¢no? Entonces es un ritual,
cada vez se llevan mas a cabo, cada vez mas, son mas comunes y luego esta el ritual de
la fotografia (E: Hum, hum) ehm (...) que ain hay mucha resistencia y mucha
preocupacion (...) de los derechos de imagen, qué camara puedo usar, no puedo usar mi
teléfono, realmente es muy curioso ¢no?, es un tema que siempre sale en las formaciones
y siempre hay muchas dudas ¢no? (E: Hum, hum) y todavia hay, todavia hay mucha
cultura de qué macabro ¢no?, para qué vas a querer las fotos de un hijo muerto ¢no?, (E:
Hum, hum) pero a nivel a nivel de ese tipo de ese tipo de ritual cada vez se (...) se esta
haciendo mas y se sigue introduciendo mas ¢no?, pues hacer moldes con (...), nosotros
por ejemplo en nuestras cajas de recuerdo, pues eh (...), dentro de la caja hay unos
paquetitos de arcilla que se seca muy rapido (E: Hum, hum) para hacer los moldes de
manos Yy pies, ahm (...), que si una manta, les decimos que ofrezcan a la madre, al padre
ah (...), a que puedan bafiar al bebé, que puedan vestir al bebé (E: A participar) ;no? y
en algunos hospitales es como: jOstras es que no, no habiamos pensado nunca en ofrecer

esto! y culturalmente la mayoria de las familias de momento van a [interferencias]

J: ¢Perdona?

E: dime, dime (...)

J: Ah, no, no, no te he escuchado (...)
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E: Ah, no, no, no te estaba hablando, es del ordenador que sale ahi, no sé qué, no sé

cuéntos [risas]

J: Ahh, vale, vale [risas] (E: Tranquila, tranquila)
J: Ah, vale, ehm (...), entonces luego en cuanto a las creencias religiosas (...) ehm, yo
creo que (...), si, que (...) yo creo en ese sentido, por lo que veo y por lo que cuentan, son
muy respetuosas ¢no? (E: Hum, hum) el equipo profesional cuando son otras culturas,
les preocupa, les preocupa no saber cuales son los ritos, los rituales de esa cultura de esa

religion (...)
E: Lo, ¢lo tienen en cuenta los hospitales, Jillian esto?
J: ¢El qué?

E: ¢Lo tienen en cuenta los hospitales cuando vienen una familia, bueno (...) ha

perdido el bebé (...) si tienen otro tipo de religion?

J: Yo creo, si, no tanto si tienen, o sea, lo tienen en cuenta cuando se identifica por su
etnia (E: Hum, hum) que tienen otra religion, o sea, (E: Vale) se identifica muy rapido o
sea, los arabes ¢no?, como que dan por hecho que son musulmanes ;no? y algunas cosas
que, que, no tanto creo, no tanto por, por conocimiento que han estudiado ¢no? (E: Hum,
hum) cuales son los ritos, sino un poco por experiencia (E: Vale) por otras familias, de
lo que quieren, de lo que no quieren ehm (...), que si son asiaticos ¢no? pero no, no tienen
en cuenta que (...), una persona da igual de la etnicidad que sea, que pueda tener una
determinado creencia, en ese sentido creo que no (E: Vale) , es cuando lo identifican
¢no?, que dicen, ahh vale, estos son musulmanes, estos son africanos, estos son asiaticos
¢no? (E: Vale, vale) pero por ejemplo, una persona, una mujer blanca de origen espafiola

o de origen europea igual ni se lo planteen (...)

E: Vale, entonces... ¢crees que los hospitales también son conscientes de las
necesidades que tienen las parejas que experimentan un duelo por la muerte perinatal
de su hijo? ¢Crees que estan respondiendo y dando sentido y nombre al duelo hoy en

dia?

J: ¢En los hospitales? (E: Si) Yo, yo diria que cada vez més, cada vez mas. Ehm (...),

creo que en los 10 ultimos afios ha habido eh (...), muchaa, muchisima més visibilidad
68



oo El velo de la muerte perinatal o

por parte de las familias ¢no? (E: Si) y a los (...) Imaginate, nosotros en el 2009 éramos
la primera asociacion en Espafia y ahora mismo no sé cuantas asociaciones hay (E: Hum,
hum). En el 2009, solo, en el 2008 s6lo habia unos grupos de apoyo que se reunian en
Barcelona, los de "Petits amb Llum" (E: Si) y ahora mismo hay un mogollén de grupos
de apoyo en toda Espafa ¢no? (E: Vale) ehm (...), entonces, en ese sentido desde luego,
hay mas visibilidad, hay mas conocimiento, ehm (...) hay cada vez, un poquito mas de
investigacion ehm (...), que salga de Espafia hay muy poca, la calidad no es especialmente

muy buena, pero bueno, desde luego va, va, va en direccion, la direccion correcta ¢no?
E: Se va avanzando entiendo ¢no?

J: Si, si, si. Nosotros lo vimos en, en, en el estudio que hicimos. Como quedamos, somos
un equipo de personas tan pequefio, el estudio estuvo abierto bastantes afios (E: Hum,
hum) entonces pudimos ver al final (...) El tltimo afio del estudio ya pudimos hacer una
comparativa de tres afos atras (E: Hum, hum) y pudimos ver en ciertas areas una, una,
una cierta mejora, lo que partiamos de una base muy, muy baja (E: Vale) con lo cual, la

mejora se veia, pero aun asi que, que la intencion es muy incipiente todavia.

E: Entonces, de alguna manera las instituciones publicas se estan socializando ¢no?

de lo que habia establecido anteriormente como referente a esto.

J: Yo creo que si, creo que si. También pues por ejemplo, cuando se hizo el cambio, el
cambio en el registro civil (hay ahora no me acuerdo qué afio fue ¢no?) que se hizo el
cambio de que en cuanto nazca un bebé y respira ya adquiere la, la personalidad
juridica (E: Hum, hum) y esta registrado en el Registro civil y en el libro de familia ;no?,
pero, porque hasta este momento tenia que vivir 24 horas fuera del seno materno (E:
Si) entonces (...), ahi hubo un cambio. Ahi hubo un cambio porque bueno, de alguna
manera eh (...), autoriza ese duelo ¢no? porgue la gente lo entienden, lo pueden llegar a
entender cuando el duelo es por hijo que tenga nombre y no es por un feto hembra o feto
macho que es como se registra en el legajo de abortos (E: Hum, hum) ¢no?, entonces,
claro esto incluso a los propios padres ¢no?, o sea, realmente yo creo que, que el cambio
donde realmente ha habido el cambio ha sido por parte de las familias y las asociaciones
de apoyo y por parte de los profesionales, que, que les interesa este area y han querido
mejorar. Y estos dos grupos van arrastrando a la sociedad en general que ya se puede ver

que este tema ha salido en los Gltimos 11, 5 afios, (E: Hum, hum) comparas a nivel,
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comparas la prensa y los medios de estos Gltimos 5 afios con los 5 afios anteriores y no
hay nada que ver ¢no? Estos dos grupos han ido arrastrando y me, me parece a mi que el

altimo en llegar van a ser las administraciones publicas.

E: Vale, y ya vamos ter... J: es mi opinién, por lo que veo (...)

E: Muy bien (...) entonces porqué, ahora ya mas a nivel personal tuyo ¢no?
J: Si

E: ¢Por qué este tema esta tan detrdas de un velo? Porque hay un velo ahi, una
invisibilidad (...) ¢Por qué te piensas que hay? Estamos, bueno, realmente estamos
como en un proceso ¢no? que nos lleva a una visualizacion ¢no? de la muerte perinatal,

pero porqué, ¢Por qué hay este velo?

J: Uff, la verdad es que no lo sé ¢no?, porque por un lado ehm (...), en cuanto a la pension
sanitaria ¢no?, eh (...), estamos 20-30 afios atras eh, de otros paises ¢no? (E: Si) que
como pues Inglaterra, Irlanda, Australia, Holanda ¢no? (E: Hum, hum) ehm (...), pero a
nivel social ehm, (...) puedes escuchar el mismo comentario de que ¢sabes?, de que me
Cruzo con mis, me veo con mis, me cruzo con mis vecinos por la calle y se cruzan de
acera para no hablar conmigo (E: Hum, hum) y esto lo puedes oir aqui, en Irlanda, en
Australia, 0 sea, no lo sé, es, es curioso es un tema de que desde luego la muerte es tabd,
¢no? (E: Si) en general, en Espafia ademas claro como yo soy Irlandesa ;no? y mas tabu
aqui que alli ¢no? Pero la muerte es tabu y la muerte de un bebé ain mas ¢no? (E: Hum,
hum) ¢Por qué es tanto?, realmente si, si te pones a (es un poco raro comparar duelos)
¢no?, (E: Hum, hum) pero si realmente te pones a, a mirar los duelos y te pones a mirar
el enfoque de, de la teoria clasica del duelo que se enfocan en, en el objetivo final que es
el desapego (E: Si) y el desapego con el fallecido y, y la vuelta a la normalidad ¢no? a la
persona que eras antes ¢(no? (E: Hum, hum) por, por decirlo muy basicamente ;no? y
luego la contemporanea es todo lo contrario ¢no? es una reconstruccion de uno mismo,
el, el, la relacion con el fallecido se considera positiva, no se considera nociva ehm (...),
y si te pones a mirar que da igual que es un duelo de una persona mayor que ha fallecido
su marido, su mujer ¢no? (E: Hum, hum) y tiene las cenizas en casa todavia ¢no? (E:
Hum, hum), jay! jEs que todavia tiene las cenizas!, jay! jes que tiene necesidades! jay!
(...) Tiene que superar ese duelo, tiene que, ¢no? y en el fondo hay mucha presion social
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para la gente superan esa esas etapas ¢no? y eso en el fondo da igual el tipo de duelo que
miras (E: Hum, hum) una que esta mas, que esta mas autorizado socialmente que la
sefiora que ha perdido a su marido esté en duelo, [se oyen campanas] que esté en luto,
esté mas visibilizado, vale, porque su marido tenia nombre, su marido tenia personalidad
juridica, tenia amigos ¢no? (E: Hum, hum) tiene como una red méas amplia ¢;no?, pero
por otro lado, luego te das cuenta que, que (...), que luego hay mucha presion para que
se supera, porque la sociedad no esta comoda con el duelo, no estamos cémodos con la
muerte ¢no? y curiosamente cuando hacemos formacion con los profesionales sanitarios,
dentro de los objetivos del curso, (E: Si) eh, una de ellas ;no?, uno de ellos es que dentro,
dentro de todo el dolor y la tristeza y el impacto, hay amor, hay carifio, hay risas ¢no? y
que, es un poco ayudarles a ver esto y ayudarles sobre todo a sentirse un poco mas
cémodos hablando de la muerte y estando al lado de la muerte. Yo creo que eso es un
trabajo a nivel social, ya no a nivel perinatal que tenemos que hacer ¢no? (E: Hum,
hum) y las que trabajamos en esta area y las que tenemos hijos, que han nacido después,
0 nacieron antes y que el hijo, los hijos fallecidos forman parte de la familia ;no?, tienen
una presencia. Para nosotros parte de eso es también que (...) que la muerte, que nuestros
hijos, para nosotros es como un regalo, esperemos es un poco experimento, no sabemos,
luego hablaremos con ellos y nos contaran de mayores pero al menos que, que la muerte
no sea algo que no existe ¢no? y yo creo que a nivel social eso es un, una cosa que, que

hay que trabajar mucho.

E: Muy bien (...) pues Jillian ya estamos terminando, ¢quieres afiadir alguna cosa
mas? ¢Alguna cosa relevante que vaya bien para esta investigacion? ¢Alguna

inquietud, alguna sugerencia para el futuro?

J: Ahhh, no la verdad es que ahora mismo no, es un poco, bueno que todos vayamos
trabajando en una linea ¢no? Y (...), y esta claro que dentro de 10 afios, una familia que
no, que no ha sido ofrecido por ejemplo una caja de recuerdos (E: Hum, hum) ahm (...),
la gente dira, ;,como?, (Como ha sido posible, no? Igual como dicen las matronas hace
10 afos lo de las pelotas de pilates en las salas de parto era como, jayy, estan locas estas
hippies! (E: Hum, hum) y hoy en dia a la sala de partos que no hayan pelotas, la gente se
escandaliza (E: Hum, hum), es asi. Estamos como, estamos en un proceso de cambio lo
que pasa es que es muy lento y te comparas con Australia que el gobierno esta invirtiendo

9 millones de ddlares en investigacion y estrategias de salud publica para reducir la tasa
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de mortalidad perinatal (E: Hum, hum), pues claro, estan, estan a afios luz, entonces
bueno, nuestra Unica esperanza es de que sigamos mejorando y que dentro de los afios
que tenga que ser pues, pues podemos al menos estar mas cerca de otros paises europeos
y de referencia (...)

E: Hum (...) 0 sea, quitar el velo en si, o intentar reducir al maximo (...)

J: Desde luego, bueno desde luego, pero a nivel de muerte perinatal y también de toda la
mortalidad ¢no? Es igual ¢ves no?, no sé si estas al corriente de los descaféis ¢no?,
descaféis de la muerte, (E: Si), si esto, 0 sea, realmente hay un, hay un pequefio despertar
a nivel global de, del tema de la muerte y de que cdmo, cémo nos estamos afrontando a
nivel social, eh (...), no es sano ¢no? como nos afrontamos ¢no? (E: Hum, hum) y hay,
hay un interés un poco en usar, hablamos de ello, hablamos de esto, hablamos de los que
se han muerto, si (...) si, cuantos de nosotros no hablamos con una madre, una abuela,
una amiga que han fallecido ¢no? (E: Hum, hum) Todos hablamos con los muertos ¢no?
0, 0 pensamos en ellos (...). Porque, porque tiene que ser que cuando alguien saca, habla
de una persona que ha fallecido, eh (...), todo el mundo se queda como jOhh!, jahora de
qué hablamos! ¢No0?, entonces es un poco (...) bueno sacarlo de la inquietud, es un poco
(...), ¢por qué existen los grupos de apoyo? Porque, porque los grupos de apoyo de duelo
perinatal, son los dnicos, los Unicos en algunos lugares donde una madre o un padre,
puede hablar de lo que siente, puede hablar de todo lo que le esta pasando sin ser juzgado
ni tener que escuchar ni comentarios, ni incluso consejos ¢no? (E: Hum, hum) ¢Por qué
existen? Porgue su entorno social no lo esta proporcionando, que la gente saben hablar de

(...), no saben cdmo hablar de la muerte.

E: Muy bien, pues Jillian, quiero agradecerte una vez mas todo lo que me has ayudado
a entender las cosas y mas (J: Bueno, si te sirve de ayuda [risas]) si, y mas en este tipo

de situacidn en la que estamos ahora mismo que es un poco extrafiay, (...)

J: Siii, la verdad es que (...) nosotros estamos trabajando ahora en un, en un encuesta
global (E: Hum, hum) para ver el impacto de la atencion con el COVID vy la atencion al
embarazo y también a la muerte perinatal, (E: Hum, hum) en este momento de pandemia,
porque desde luego(...), 0 sea, las familias que se han acercado a nosotros de que se nos

han muerto (...) confinados, claro, es un momento duro ;no? (E: Y tanto, y tanto) si, si.
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E: Bueno Jillian, pues procedo a apagar la grabadora ¢vale?

J: Vale

E: A 30 de abril del 2020 a las 11:51 minutos.

J: Muy bien

ANEXO 5: ENTREVISTA 2

Entrevista realizada a partir del guion de entrevista. Adjuntada y enviada por

correo electronico v respondida el 9 de mayo del 2020

Buenos dias, en primer lugar quiero darle las gracias por concederme esta entrevista.
Soy estudiante de 4° curso del grado de sociologia en la UAB y estoy realizando el trabajo
de final de grado bajo la direccion de la Dra. M? Esther Fernandez Mostaza sobre la

muerte perinatal.

En segundo lugar quiero solicitarle permiso para poder citar sus opiniones, en caso
contrario sera totalmente confidencial y ninguna opinion o comentario que haga se podra

identificar con usted.
En tercer lugar quisiera su permiso para poder grabarla.
Esta entrevista se ha conformado en cuatro bloques:

1. Caracteristicas biograficas
o Nombre, edad, formacion, trabajo ...
2. Instituciones publicas, protocolos (guia para profesionales) y actores en
escena
3. Rituales/Religidn y espiritualidades
4. Ambito General
Instituciones publicas, protocolos (guia para profesionales) y actores en
escena
ME LLAMO SANDRINA Y TENGO 32 ANOS. SOY COMADRONA DEL
HOSPITAL ESPIRITU SANTO DE BARCELONA
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% En su recorrido profesional ¢sabe si las instituciones a nivel nacional dan
respuesta al duelo perinatal a las parejas que han sufrido una pérdida

gestacional? (Como instituciones me refiero a los hospitales)

EN MI RECORRIDO POR MUCHO QUE SE ESTEN ELABORANDO
PROTOCOLOS DE DUELO PERINATAL, LA FORMACION DE LOS
PROFESIONALES QUE ACOMPANAMOS EN EL DUELO PERINATAL SIGUE
SIENDO INSUFICIENTE.

CADA PERSONA LO HACE DE LA MEJOR MANERA QUE SABE SEGUN SU
EXPERIENCIA LO HARA MEJOR O PEOR.

% ¢Tiene constancia si hay una guia-protocolo en el hospital que trabaja?
- En caso afirmativo: ;Se intenta llevar a cabo este protocolo?

- En caso negativo: ;Sabe si esta interesado el hospital en hacer uno?

NO TENEMOS PROTOCOLO, QUE ES MAS BIEN UN PROCEDIMIENTO O UNA
GUIA (SE TIENEN QUE INDIVIDUALIZAR LOS CUIDADOS Y ADAPTARLOS A
LA SITUACION) DE DUELO PERINATAL PERO LO ESTAMOS ELABORANDO
CON MI COMPANERA DE GUARDIA Y ESTA A PUNTITO DE VER LA LUZ.

UTILIZAMOS LA ‘GUIA DE ACOMPANAMIENTO AL DUELO PERINATAL’
DEL DEPARTAMENTO DE SALUD DE LA GENERALITAT DE CATALUNA.

% Tenemos grandes profesionales sanitarios en el Estado espafiol con
grandes especialidades... ;jcree que es necesario formar a unidades
especificas en el area maternal y sensibilizarlos en este tema sobre la

muerte perinatal o el fallecimiento del bebé en el parto?

CREO QUE LO QUE HAY QUE HACER ES FORMAR A TODO EL PERSONAL
QUE TENGA UN PAPEL QUE JUGAR EN LA ELABORACION DEL DUELO
PERINATAL: GINECOLOGOS, MATRONAS, ENFERMERIA TANTO DE SALA DE
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PARTOS COMO DE PLANTA Y DEL CAP. SIN OLVIDAR PSICOLOGOS Y
TRABAJADORES SOCIALES.

% ¢Ofrece formacién el hospital donde trabaja sobre esta cuestion?

ESTOY EN UN GRUPO DE DUELO PERINATAL, QUE SE LLAMA LA RED EL
HUECO DE MI VIENTRE Y CUANDO TENGAMOS EL PROTOCOLO HECHO LO
QUEREMOS PRESENTAREN EL HOSPITAL Y LA INTENCION ES CONTAR CON
LA PARTICIPACION DE PADRES Y MADRES DE LA RED, Y DE UNA
PSICOLOGA ESPECIALIZADA EN DUELO PERINATAL Y DE UNA
ENFERMERA QUE TIENE EXPERIENCIA EN PALIATIVOS. A MODO DE
ENCUENTRO Y CREO QUE PUEDE SER MUY ENRIQUECEDOR.

% ¢Que actores mayoritariamente intervienen en el procedimiento del duelo

perinatal?

EN SALA DE PARTOS:

- LA MALA NOTICIA LA DA EL GINECOLOGO Y ES QUIEN INDICA LO
QUE VA A PASAR: EL DEJAR TIEMPO Y DAR LA OPCION DE IRSE A
CASA O INGRESAR, EL TIPO DE INDUCCION Y TIPO DE PARTO POR
EJEMPLO

- LA MATRONA ESTA PRESENTE EN ESE MOMENTO Y SIEMPRE Y
CUANDO LA MADRE Y LA PAREJA LO NECESITEN,
ACOMPANANDOLOS EN EL TRABAJO DE PARTO, EN EL PARTO, EN EL
ENCUENTRO CON SU BEBE Y EN LA DESPEDIDA + EN NUESTRO
HOSPITAL TAMBIEN TENEMOS UNA AUXILIAR EN SALA DE PARTOS

EN PLANTA: DEPENDIENDO DE LAS SEMANAS DE EMBARAZO, DEL ESTADO
DE SALUD DE LA MADRE, DEL TIPO DE PARTO POR EJEMPLO, LA MUJER ES
DADA DE ALTA DESDE SALA DE PARTOS — DISPONE DE UN SEGUIMIENTO
DE LA PSICOLOGA DEL HOSPITAL.
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- PERSONAL DE ENFERMERIA DE PLANTA
- NOHAY MATRONA EN PLANTA PERO PODEMOS SUBIR SIEMPRE QUE
LA MUJER LO NECESITE.

ALTA
- ASSIR: SEGUIMIENTO MATRONA Y GINECOLOGO
- PSICOLOGA

% El papel de la comadrona o enfermera del &rea maternal es clave en este
tipo de situaciones, respecto a la planta donde se ubica a la mama que ha
perdido a su bebé... ;se le proporciona alguna habitacion alejada de las
demas mamas que tienen a su hijo/a vivo/a?, ;se coloca en la puerta de la
habitacion algun tipo de distintivo que distinga esa habitacion de las

demas?

SIEMPRE SE INTENTA ALEJAR A LOS PADRES QUE HAN SUFRIDO UNA
PERDIDA DE LOS LLANTOS DE LOS BEBES.

LA SALA DE PARTOS SE SUELE IDENTIFICAR CON UNA MARIPOSA,
SIMBOLO DEL DUELO PERINATAL, PARA QUE TODO EL EQUIPO SEA
PRUDENTE.

HAY UN DILEMA ENTRE EL INGRESO EN PLANTA DE MATERNIDAD PERO
CON UN PERSONAL FORMADO PARA ESTE TIPO DE ACOMPANAMIENTO
CON EL RIESGO DE ENTRAR EN CONTACTO CON LA REALIDAD DE LA
MATERNIDAD Y SUS LLANTOS, CARRITOS, FELICIDAD...

Y EL ESTAR INGRESADOS EN CUALQUIER OTRA PLANTA ALEJADOS DE LA
MATERNIDAD PERO CON UN PERSONAL NO ESPECIALIZADO.

Y SI LO PREGUNTAS LAS OPINIONES SON VARIADAS, NO SABRIA DECIR LA
QUE GANA.
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% Las diferentes comunidades auténomas aplican  consejos,
recomendaciones, sugerencias... pero no hay establecido un
protocolo/guia a nivel nacional que diga exactamente los pasos que se han

de llevar... ;Cree que seria imperativo por Sanidad que se llevara a cabo?

CREO QUE EL DUELO SIGUE SIENDO SILENCIADO POR NUESTRA
SOCIEDAD, NO DEJA DE SER UN TEMA TABU...

A NIVEL DE CATALUNA TENEMOS UNA ‘GUIA DE ACOMPANAMIENTO AL
DUELO PERINATAL’ PERO TODO ES POCO ASi QUE VOTO Si POR UNA GUIA
A NIVEL NACIONAL

% Hay paises como Australia por ejemplo, en que el Gobierno destina 9
millones de ddlares en investigacion y estrategias de salud publica para
reducir la tasa de mortalidad perinatal. ;Sabes si el Gobierno de Espafia

destina dinero para esta causa?

LO DESCONOZCO PERO LO QUE SI SE ES QUE A ESPANA LE FALTA MUCHO
PARA ESTAR AL NIVEL DE AUSTRALLIA, esto no lo pongas!
% A pesar de tener a grandes profesionales del ambito sanitario... ;Cree que

hay mas reconocimiento de su trabajo en el extranjero que aqui?

SHIITTIHIIITY YO QUE HE TRABAJADO EN FRANCIA Y EN BELGICA TE LO
PUEDO DECIR POR EXPERIENCIA PROPIA. Y PUEDE QUE EL PROBLEMA O
AL MENOS UNOS DE LOS PROBLEMAS... VENGA DE LA FORMACION, EN
ESPANA LA MATRONA ES UNA ENFERMERA ESPECIALISTA EN
OBSTETRICIA Y GINECOLOGIA Y EN MUCHOS OTROS PAISES CON MAS
RECONOCIMIENTO DE LA PROFESION LA CARRERA DE MATRONA ME
REFIERO A QUE NO PASA POR ENFERMERIA.

Rituales/Religion y espiritualidades
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% ¢Los hospitales lleva a cabo cierto tipo de rituales? (Cuéles?

AL SER UN HIJO ‘NO-NATO’ CON EL CUAL LOS PADRES NO VAN A PODER
CREAR RECUERDOS, DE AHI LA IMPORTANCIA DE ESTABLECER RITUALES.
COMO POR EJEMPLO: SE LES PUEDEN PROPONER QUE VEAN A SU HIO,
COGERLO EN BRAZOS, CONOCER EL SEXO, INCLUSO PONERLE NOMBRE, Y
ORGANIZAR UNA CEREMONIA DE DESPEDIDA.

ALGUNAS FAMILIA TIENEN DESEOS MUY CLAROS MIENTRAS QUE OTRAS
NI SIQUIERA HAN PENSANDO EN SI DESEAN VER A SU HIJO. TENEMOS QUE
ACONSEJAR A LOS PADRES FAVORECIENDO SU AUTONOMIA Y
RESPETANDO SIEMPRE SU DECISION.

EL RITUAL DE LAS FAMILIAS DENTRO DEL HOSPITAL SE INTENTA
RESPETAR SIEMPRE DENTRO DE LAS DIRECTRICES QUE DICTA UN
HOSPITAL.

LO QUE SI QUE LOS PADRE PUEDEN PEDIR EL CUERPO DE SU HIJO, PARA
PODER HACERLE UNA CEREMONIA SEGUN SUS COSTUMBRES.

% ¢Hay una revitalizacion de las creencias religiosas o de nuevas
espiritualidades?
LO DESCONOZCO.

X4

« En el contexto espafiol impera la religion catdlica... pero con la alta

tasa de inmigraciobn que tenemos, hay diferentes culturas y
religiones... jcree que los hospitales son consciente de ello y tienen en
cuenta la diversidad cultural/espiritual y/o religiosa? ¢Ofrece su
hospital alguna sala o habitacion destinada para ello? ;Puede decirme
algun tipo de ritual que més le haya llamado la atencion? ;Por qué?

o LO DESCONOZCO.

% ¢Que tipo de duelo tienen las parejas que han perdido a su bebé?
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LOS PADRES EXPERIMENTAN LAS MISMAS REACCIONES QUE LAS
OBSERVADAS EN OTRAS SITUACIONES DE DUELO, COMO SENTIMIENTO DE
CULPABILIDAD, IRRITABILIDAD, LABILIDAD, PENA, RABIA,
INCREDULIDAD, INSOMNIO Y APATIA.

LA REACCION DE LOS PADRES SEULE SER TRATAR DE VIVIR COMO SI NO
HUBIESE PASADO NADA O QUERER OLVIDARLO RAPIDO. PERO NO ES
POSIBLE, PORQUE ES IMPOSIBLE OLVIDAR A UN HIJO.

EL DUELO DEBERIA DE SER FISIOLOGICO PERO PUEDE LLEGAR A SER
PATOLOGICO, Y SI NO ES ACOMPANADO PUEDE DERIVAR EN
ALTERACIONES DE LA SALUD MENTAL.

% ¢Cree por su trayectoria que los hospitales en la actualidad son
conscientes de las necesidades que tienen las parejas que experimentan
un duelo por la muerte perinatal de su hijo/a? ;Estan respondiendo y

dando sentido y nombre al duelo?

NO HAY CONSCIENCIA DEL DUELO PERINATAL EN NUESTROS
HOSPITALES, PERO SI QUE CREO QUE HAY INTENCIONALIDAD POR PARTE
DE LAS MATRONAS DE ENSENAR LA IMPORTANCIA QUE TIENE Y HACER
QUE SE RESPETE ESE DUELO COMO EL QIUE MAS POR SER EL MAS
DOLOROSO.

MI HOSPITAL TIENE UN SERVICIO PERMANENTE DE ASISTENCIA
RELIGIOSA CATOLICA Y UNA CAPILLA.

PARA LA ASISTENCIA DE OTRA RELIGION EL SERVICIO DE PASTORAL
SANITARIA AYUDARA A CONSEGUIRLA.

% ¢Cree que las instituciones publicas se estan socializando de una
manera diferente en la actualidad a lo que habia establecido como

referente a la muerte perinatal?
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EL DUELO PERINATAL ES MAS COMPLEJO QUE CUALQUIER OTRO DUELO
Y SIGUE SIENDO ‘UN DUELO OLVIDADO’. PERO LOS NUMEROSOS GRUPOS
DE APOYO AL DUELO PERINATAL ESTAN SENSIBILIZANDO A LAS
INSTITUCIONES Y A LA SOCIEDAD EN GENERAL, DANDOLE LUZ A TRAVES
DE SU VOZ.

Ambito General
% ¢Por qué este tema esta detras de un velo? ;Estamos ante un proceso
que nos lleva a una visualizacion de la muerte perinatal?
% Hablar de la muerte genera angustia y se intenta evitar... ;Es un tabu

realmente?

ES UN SUFRIMIENTO SILENCIADO POR NUESTRA SOCIEDAD QUE VIVE DE
ESPALDAS A LA MUERTE, CONVIRTIENDO ESTA EXPERIENCIA EN UN GRAN
TABU, QUE NO PERMITE EL DOLOR Y QUIERE ELIMINARLO A TODA COSTA DE
NUESTRAS VIDAS.

PERO NO DEBEMOS INTENTAR TAPAR EL DUELO, ES UN PROCESO EMOCIONAL
NECESARIO, QUE PARA PODER AFRONTARLO DEBE SER TRANSITADO.

% Las mamasy los papas comparados con una década anterior a esta ¢son
menos reacios a ver a su bebé fallecido en el parto y a cogerlo/a,

vestirlo o hacerles fotos?

EN MI EXPERIENCIA, SIGUE SORPRENDIENDO A LOS PADRES Y HASTA
PUEDE LLEGAR A ASUSTARLOS. PERO CASI SIEMPRE VENCEN SUS MIEDOS
Y GANA SU AMOR POR SU HJO Y DECIDEN VERLO Y PODER ABRAZARLO.
LOS PADRES QUE HAN DUDADO EN VER A SU HIJO SUELEN SENTIR ALIVIO
AL CONOCERLO. PERO DEBE DE SER UNA RECOMENDACION EN NINGUN
CASO UNA OBLIGACION.

% El papel del padre ¢es hoy en dia mas relevante y sufre el mismo tipo

de duelo que la madre o no lo ve usted de esta manera?
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EL PADRE TAMBIEN ESTA EN DUELO. LA MADRE Y EL PADRE VIVEN EL
DUELO DE UNA MANERA DIFERENTE Y CON TIEMPOS DIFERENTES PERO
ESA DISTANCIA TIENE ACERCARLOS MAS QUE NUNCA.

+ Estamos ya terminando... ;jquisiera afiadir algo mas?, algo que crea
relevante para esta investigacion, alguna inquietud, alguna sugerencia

para el futuro...

SERIA PRECIOSO PODER HABILITAR UN ESPACIO PARA QUE LOS
DUELOS PUEDAN SER VIVIDOS, CON EL TIEMPO QUE CADA PERSONA
NECESITE, EN LA INTIMIDAD Y ACOMPANADOS DE LAS PERSONAS
QUE DESEEN TENER A SU LADO EN ESE MOMENTO DE ENCUENTRO
Y DESPEDIDA. NO TENEMOS QUE INVENTAR NADA QUE NO EXISTA
YA, ‘SIMPLEMENTE’ TENEMOS QUE TRASLADAR A NUESTROS
HOSPITALES UN ESPACIO DE RESPETO ADECUADO PARA EXPRESAR
SUS EMOCIONES CON LIBERTAD.

SERIA BONITO PONERLE NOMBRE A ESTE DUELO, AL HIJO QUE
PIERDE A SU MADRE/PADRE SE LE LLAMA HUERFANO, A LA
PERSONA QUE PIERDE A SU ESPOSA/O SE LE LLAMA VIUDA/O, Y NO
EXISTE UNA PALABRA PARA NOMBRAR A UN PADRE QUE PIERDE A
UNAPARTE DE SU SER, ES LO QUE MAS SE HAREPETIDO A LO LARGO
DE ESTA ENTREVISTA: COMO SI AL NO NOMBRARLO NO EXISTIERA.

— CIERRE Y DESPEDIDA GENERAL
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