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Presentacion

La pérdida de un hijo durante la gestacion, o al poco tiempo de nacer, no es un hecho
habitual, pero si que es un hecho prevalente en nuestra sociedad. Tanto la intensidad como
la complejidad de este hecho traumatico, hacen que el sistema sanitario considere esta
situacion de especial interés.

Las mujeres y las familias que viven esta circunstancia padecen un fuerte impacto emocional
des del momento en el que reciben la noticia y, por ello, requieren de un especial
acompafamiento de los profesionales de la salud. Los equipos profesionales con implicacion
en la atencién a estas mujeres y familias han considerado conveniente poder ofrecer guias
de orientacion y de asesoramiento que faciliten una mejor atencion en el acompafiamiento
al duelo perinatal.

Uno de los retos que plantea el Plan de salud de Catalunya 2016-2020 es ofrecer una
atencion social y sanitaria mas integral e integrada. Esta guia de acompafiamiento se integra
en una de las lineas estratégicas que define la atencion sanitaria accesible, resolutiva e
integral para dar respuesta a esta necesidad de atencion para las madres y padres que se
encuentran en la situacién de vivir la muerte de un hijo.

El acompafamiento al duelo perinatal es una forma de prestar asistencia sanitaria centrada
en las familias que pasan por esta situacion. Las recomendaciones contenidas en esta guia
quieren ser un apoyo importante para las mujeres y sus parejas, que tienen que afrontar la
situacion, con la finalidad de responder a los interrogantes que se les presenten y facilitarles
la toma de decisiones.

Deseamos que este documento sea de utilidad para las personas que estan pasando por la
vivencia de la muerte de un hijo.



Acompanyament al dol perinatal

Introduccion

Esta guia se dirige a las madres y los padres que sufren la muerte de un hijo en el momento
en que esperaban conocerlo, cuidarlo y disfrutar con ilusion y afecto. Indirectamente, puede
ser de utilidad para los familiares y las amistades que también sufren su ausencia.

Si leéis estas lineas es que quizas os encontrais en este trance dificil. Os queremos decir
que sentimos mucho que vuestro hijo haya muerto, o que esté afectado por una enfermedad
grave y que tengais que tomar decisiones dificiles sobre su vida. Son situaciones para las
cuales ninguna madre ni ningun padre pueden estar preparados.

Vivimos en una sociedad que da la espalda a la muerte. No tenemos herramientas para
aceptarla como un proceso natural ni para asumir el luto que comporta. Nos falta tiempo
para escucharnos y sentir nuestro dolor y el dolor ajeno; nos suele avergonzar la expresion
y la visualizacién de nuestro sufrimiento, admitirlo y compartirlo. Vivir la muerte de un hijo es
un hecho antinatural y supone un fuerte impacto emocional y mental en nuestra vida. Es
frecuente pasar los primeros dias en estado de choque y de incredulidad. El entorno
tampoco suele estar preparado para afrontar este hecho y acompanarnos en el duelo.

En este caso nosotros, como profesionales, debemos ser conscientes de las necesidades
especiales que tenéis como madre o padre y del acompafamiento especial y sensible que
necesitais para vivir el duro proceso en el que os encontrais: parir a un hijo, despediros de
él, asumir su pérdida y vivir el duelo. También es necesaria una gran empatia profesional
para que paséis los primeros dias en el hospital con el mejor acompafiamiento posible.

Asimismo, conviene que os ofrezcamos, cuando os vayais a casa, recursos psicosociales
disponibles en vuestra comunidad para hacer frente a la situacion, ya que a veces,
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desafortunadamente, os podéis llegar a sentir mal por las emociones tan intensas que
experimentais, y puede ser que el entorno social no las reconozca ni las considere validas,
sanas y coherentes. Compartir con otros padres y madres la situacion os puede facilitar
sentir comprension, compania y apoyo.

Esta guia la hemos elaborado un equipo de profesionales de los diferentes ambitos
relacionados con la maternidad y la pediatria: personal de enfermeria, obstetricia, psicologia,
neonatologia, trabajo social y comadronas, con experiencia, formacion y sensibilidad
especial en relacion con el dolor y el proceso de duelo de madres y padres huérfanos de
hijo. Somos profesionales que atendemos a las mujeres y sus parejas de forma directa en
estas situaciones, lo que nos ha permitido, por una parte, reconocer el sufrimiento, la
necesidad de acompafamiento y de ayuda que se experimenta en estos casos y, por la otra,
recibir el enorme agradecimiento que nos han mostrado cuando se han sentido
comprendidos y bien asesorados para poder iniciar el proceso de duelo en estas primeras
etapas.

El choque emocional que se produce cuando se recibe una noticia tan impactante implica
que sea dificil procesar la informacion de los equipos de profesionales. Este fue uno de los
motivos por los que decidimos trabajar de forma interdisciplinaria, constante y constructiva
para ofreceros en este documento la informacién escrita necesaria que os pueda facilitar la
toma de decisiones y las gestiones y, por lo tanto, que os ayude en la medida de lo posible
en la vivencia de la experiencia.

Es evidente, pero necesario, recordar que esta guia no existiria sin lo que dia a dia las
madres, padres y familias nos habéis regalado: confianza, escucha, lagrimas, entereza,
dudas, sonrisas, miedos y muchas otras cuestiones que nos han permitido aprender y crecer
como profesionales en la asistencia.



Acompanyament al dol perinatal

Para facilitaros la lectura de la guia, el diagrama siguiente indica qué apartados son los que
explican vuestra situacion; asi evitaréis tener que leer todo el contenido y podréis centraros

en vuestra experiencia. Después del apartado 1, Recepcion del diagndstico, os podéis

encontrar en tres situaciones diferentes. Dirigios directamente a la que describa la vuestra.
Posteriormente, todas confluyen en el apartado 2: Conocer a vuestro hijo y despedirse de

él.

1.1. Cuando vuestro hijo ha
muerto antes de nacer

1.2. Decision de interrumpir
legalmente el embarazo

1.3. Cuidados paliativos
perinatales

2. Conocer a vuestro hijo y despedirse de él

Deseamos que esta guia os sea de mucha ayuda.
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1. Recepcion del diagnéstico

Saber que el hijo que esperabamos ha muerto dentro del utero hace que necesitemos un
tiempo para asimilarlo. Surgen sentimientos de confusion e irrealidad y, la mayoria de las
veces, se entra en un estado de shock.

«Me tenian que provocar el parto a los tres

dias porque estaba de 41 semanas vy, de
repente, dejé de sentirla. Al principio no le di
importancia, pero cuando no la senti al dia
siguiente por la mafana fui al hospital y me

confirmaron que la nifa habia muerto. Fue
el peor momento de mi vida. Ya lo teniamos
todo preparado, solo faltaban tres dias para
poder verle la carita y oirla llorar...
Habiamos hecho tantos planes, pero
ninguno contemplaba la posibilidad de que
muriera, €so no podia pasar. Los bebés no
mueren antes de nacer, y menos cuando
faltan tres dias para el parto. Ahora siento
tristeza, dolor y miedo...»

12 de 45
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En el caso de una enfermedad grave del hijo que todavia no ha nacido, los padres debéis
asumir la noticia y tomar decisiones muy dificiles. Debéis plantearos inevitablemente si
seguis con el embarazo o lo interrumpis.

«Nos dijeron que seguramente cuando naciera nuestro bebé no viviria. Nosotros
estabamos con el alma encogida y con un montén de dudas y preguntas que no
se nos aclaraban. Qué era lo que tenia nuestro hijo? ; Qué enfermedad? ;Tan
grave era? ;Como podia ser que nos tocara a nosotros tal desgracia? Nos
marchamos a casa con la esperanza de que fuera un error médico o que
pudieran encontrar una solucion para que nuestro nifio pudiera vivir...»

Ante la necesidad de tomar decisiones tan importantes, es esencial obtener informacion
correcta y detallada sobre cuales son las alternativas, de qué manera se desarrollaran, qué
posibilidades os ofrece el entorno y, quizas, conocer la opinién de especialistas en medicina
fetal, neonatologia y otras especialidades. Es imprescindible no precipitarse en momentos
tan decisivos y sentirse acompanado. Seréis vosotros los que encontraréis cual es el mejor
camino para vuestro hijo y para la familia.

El equipo profesional favorecera la opcion que elijais: la ley avala la posibilidad de interrumpir
la gestacion a causa de una malformacion fetal grave o anomalias fetales incompatibles con
la vida del hijo. Aunque sea vuestra opcion, tenéis el derecho a recibir informacién sobre
cémo podriais seguir con el embarazo, incluso cuando la enfermedad del bebé limite la
duracioén de su vida. Los programas de cuidados paliativos perinatales trabajan para que el
bebé pueda obtener la mejor calidad de vida posible.

«Después de la muerte de nuestro hijo vivimos diferentes etapas. En un primer
instante, la vida dejo de tener sentido para nosotros; no nos apetecia saber nada
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de nadie... Deseabamos no salir nunca mas de aquella habitacién. Unos minutos
mas tarde, nos dimos cuenta de que justo acababan de empezar los peores
momentos de nuestra vida. Los dos en la habitacién estabamos en estado de
shock. En una semana nuestras vidas cambiaron para siempre. Pasamos de la
ilusiéon y la alegria de ver a nuestro hijo por primera vez al dolor o la
desesperanza de perderlo...»

«Cuando mi hijo murié senti como si me hubieran arrancado algo muy profundo
y, en cierta manera, su muerte fue también la mia, porque algo muy hondo en
mi murié con mi hijo y sé que no renacera nunca mas...»

El equipo de profesionales os informara y os acompafiara en todo momento. Respetaran
vuestro dolor, la intimidad, las dudas, las reacciones y las decisiones que toméis. No dudéis
en preguntarles en cualquier momento de la atencion la informacion que os haga falta, las
dudas, las inquietudes o las propuestas que pensais que os podran ayudar a vivir estos
momentos con serenidad.

1.1. Cuando vuestro hijo ha muerto antes de nacer

Después de recibir la noticia y una vez confirmado el diagnéstico, el fin de la gestacion se
realizara en el hospital. En funcion del centro sanitario, estaréis en urgencias o en la sala de
partos, en una habitacién o en un area especifica. Se respetara al maximo vuestra intimidad
y el proceso de duelo. Permitios llorar o expresar las emociones.

Si la situacion no lo requiere, no se debe hacer nada de forma urgente, asi que tomaos el
tiempo que necesitéis y avisad a quien consideréis oportuno. A pesar de los sentimientos y
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las dudas iniciales, el parto vaginal es la via mas indicada para que nazca vuestro hijo,
porque facilita la recuperacion fisica de la madre y deja menos cicatrices. Ademas, acorta el
periodo para poder empezar a buscar otro embarazo, si se desea.

Durante el ingreso se canaliza una via venosa para hacer un analisis de sangre o administrar
la medicacién necesaria. Cada centro sanitario tiene diferentes protocolos y un equipo de
profesionales que se encarga de situaciones como la vuestra. Os atenderan, os cuidaran,
os informaran y os acompanaran en todo momento; disminuiran el dolor, atenderan vuestras
dudas y os facilitaran todo lo que consideréis que podéis necesitar durante vuestra estancia
en el hospital.

En general, la estimulacion del parto se realiza con medicacion vaginal y normalmente dura
varias horas. Si sentis dolor, se puede proporcionar medicacion para el dolor y, si es
necesario, anestesia epidural. Algunos tipos de medicacion para la ansiedad también
pueden ser utiles y se deben proporcionar siempre y cuando la madre lo solicite. No evitan
el sufrimiento, pero a algunas personas si les pueden facilitar pasar por esta experiencia
emocionalmente dolorosa.

La madre puede estar acompafada en todo momento y puede recibir visitas, o no, en funcién
de sus necesidades y de las instalaciones disponibles. El parto se atendera en la misma
habitacion donde se ha hecho la induccidén o en una sala de partos.

1.2. Decision de interrumpir legalmente el embarazo
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La decision de interrumpir el embarazo puede producirse por un problema de salud grave
de la madre o por anomalias del hijo. Posiblemente os hayan derivado a un centro de
referencia para confirmar el diagnostico. Una vez conocido el diagnéstico, puede ser que
toméis esta decision, quizas la mas dificil de vuestra vida: interrumpir el embarazo.

«La primera reaccion fue pensar que seguro que se habian equivocado, que era
imposible porque yo me sentia muy bien y ademas me informaron de que yo
puedo ser la portadora de la enfermedad que en mi no se manifiesta. Me rompi
de dolor, he sido la culpable de que mi hijo esté enfermo. Y todavia faltaba lo
peor, teniamos que pensar y decidir qué seria lo mejor para nuestro hijo. La vida
nos estaba poniendo a prueba para ver cuanto sufrimiento podiamos resistir.
Queria morirme. Su vida no seria digna. Al final decidimos sufrir nosotros para
toda la vida, pero que él no sufriera y descansara en paz...»

Es necesario que tengais una informacion clara del diagnéstico, que os hayan explicado bien
de qué se trata y que podais resolver las dudas para poder decidir. Es la madre gestante la
que tiene que tomar la decision final de interrumpir el embarazo o no, aunque es importante
que la decision se tome, en la medida de lo posible, conjuntamente con la pareja y que estéis
convencidos de ello con la informacién que tenéis. Una vez decidido, tendréis que informar
al centro.

Los dias que pasen entre la decision y la interrupcién son muy dificiles emocionalmente.
Seguir con el embarazo sabiendo que se terminara al cabo de poco tiempo es muy doloroso,
especialmente para la madre. Son dias con sentimientos contradictorios. Sabéis que vuestro
hijo esta en el vientre y que merece vuestra atencion y cuidados. Podéis seguir tocandoos
la barriga, hablarle, despediros de él. Vuestra pareja también. Asi estais mas a su lado,
mientras viva.
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Para hacer la interrupcion legal del embarazo, hay que rellenar los documentos para solicitar
que el comité clinico correspondiente acepte la intervencién. En funcién de las semanas de
embarazo, el procedimiento varia. En el primer trimestre se puede finalizar la gestacion
mediante un raspado o con medicacion. A partir del segundo trimestre, hay que inducir el
parto. Previamente, y en funcién de las semanas de embarazo, se inyectara una medicacion
para que el corazon del feto deje de latir. Este es un momento dificil, pero inevitable.

Se desconoce exactamente a partir de qué semana el feto puede sentir dolor, y es una
cuestién que muchas madres y padres os planteais. De manera general, se considera que
antes de las 18-20 semanas el sistema nervioso no esta totalmente formado y, en principio,
se podria inducir el parto sin necesidad de administrar medicamentos sedantes al feto ni
pararle el corazon. A partir de las 20-22 semanas, en funcion del hospital y del diagndstico,
se suele parar el corazén del feto (con sedacion previa) y asi asegurarse de que no sufrira.

1.3. Cuidados paliativos perinatales

Si deseais seguir con el embarazo, los programas de cuidados paliativos perinatales os
ofrecen un modelo innovador de atencion a los bebés que sufren una enfermedad tan grave
que limitara la duracion de su vida. Estos programas son ofrecidos por equipos
interdisciplinares, que incluyen profesionales obstetras, neonatélogos, psicoélogos, de
trabajo social, entre otras especialidades y disciplinas, y tienen el objetivo de ofrecer confort,
atencion médica especializada y un tratamiento sintomatico altamente desarrollado.

Puede ser que os sintais sobrepasados por las emociones y la incertidumbre sobre lo que
pasara, pero este camino no es solo doloroso. Puede ser también un camino de
descubrimiento y de gratitud. Muchos padres que han pasado por circunstancias similares
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refieren con sorpresa que han experimentado a la vez una inmensa pena y alegria: la
experiencia mas terrible y, al mismo tiempo, con el paso del tiempo, un cambio profundo y
enriquecedor de las formas de ser y de amar.

Al inicio, la idea de pasar meses embarazada con un bebé que probablemente muera os
puede parecer abrumadora. Sin embargo, cuando pase el tiempo, como padres podréis
descubrir con mas profundidad que la maternidad o la paternidad no empiezan en el
nacimiento, sino que empiezan antes: este tiempo es, pues, una ocasion para vivirlas.

El equipo profesional de cuidados paliativos os ofrecera recursos para hacer frente a las
necesidades especificas que tengais, os ayudaran a preparar el momento del parto segun
la modalidad con la que querais dar la bienvenida a vuestro hijo, os acompanaran para
prevenir y aligerar el sufrimiento y ofrecer al bebé la mejor calidad de vida posible hasta que
llegue el momento de despedirse. Si deseais recibir informacion mas detallada sobre este
tipo de cuidados, solicitad el documento especifico titulado Cuidados paliativos

perinatales. Cuando es probable que la vida de vuestro hijo sea breve.

2. Conocer y despedir a vuestro hijo

Muchos padres tenéis claro que queréis conocer a vuestro hijo una vez nacido, aunque haya
muerto. Otros podéis tener contradicciones y considerar que es innecesario. Los que optan
por hacerlo, normalmente no se arrepienten. Resulta doloroso, y a la vez positivo, porque
ademas de los sentimientos de tristeza se producen otros de mucho amor. Conocer a
vuestro hijo os ayudara a confirmar que habéis sido padres y madres, a mantener su


http://canalsalut.gencat.cat/web/.content/_A-Z/C/cures_paliatives/documents_prof/cuidados_paliativos_perinatales.pdf
http://canalsalut.gencat.cat/web/.content/_A-Z/C/cures_paliatives/documents_prof/cuidados_paliativos_perinatales.pdf
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recuerdo. Son preciosos momentos de intimidad con él, de saber que lo habéis tratado con
la dignidad que se merecia. El duelo podra tener, en este encuentro doloroso y amoroso a
la vez, un buen punto de partida y una continuidad menos dolorosa.

Se considera beneficioso que los padres vean a su hijo. Podéis constatar que existe, os
podéis despedir de él; esto forma parte esencial del proceso de duelo. Es un paso que
conduce a otros. Los dos os podréis reconocer como padre o madre ante vuestro hijo. Este
es un momento esencial, en el que podréis estar con él, besarle, despediros, ver como es.
Como madre, reconoceréis al hijo que teniais dentro. Después de tantas visitas médicas y
tramites, este es el unico momento que tendréis para poder estar juntos. Podréis estar a
solas y cogerlo si queréis. Esta es una escena que recordaréis siempre, un momento unico.
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«Estdbamos abrumados por la pérdida de
nuestro hijo. La situacidon nos superaba, pero
sabiamos que aquel era el momento y la
oportunidad para estar con él, y que no se
repetiria mas. La decisiébn mas acertada que tomé
fue cogerlo y decirle cémo lo queria. Seria la
Unica vez que podria decirselo mirandolo a la
cara. Era precioso de verdad, y aunque tengo
todavia su imagen grabada en la mente, tengo
miedo de olvidarla. Lo abracé no sé cuanto de
tiempo, siempre parece poco. Pero aquellos
momentos fueron los mas importantes y los
agradeceré siempre. Lo pude mirar a la cara y ver
cuan guapo era, y pude darle besos, que era una
cosa que hacia nueve meses que esperabamos
poder hacer...»

Si vuestro hijo tiene nombre, os recomendamos que os dirijais a él por su nombre; si no
tiene, siempre estais a tiempo de elegir uno. También os recomendamos que, una vez haya
nacido, lo cojais en brazos para poder despediros de él. Es importante tener una imagen
real del hijo a quien queremos y que no ha llegado a nacer con vida. Es muy recomendable
también que guardéis algunos recuerdos. La comadrona hara los preparativos para hacer la
acogida con calidez, estara a vuestro lado y os dara el apoyo que necesitais.
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«Para nosotros es importante guardar cualquier recuerdo que diga que Josep
existio, que estuvo y que se marchoé a otro lugar, pero que estuvo. Y poder
ensefiarlo a los familiares y amigos. En momentos tristes, o alegres, abro la
cajita donde guardo “mi tesoro” e intento vivir un poco del pasado, cada vez lo
hago un poco menos triste. Guardo pocas cosas, pero muy valiosas para mi...»

Pedid el tiempo, la intimidad y el silencio que necesitéis. La comadrona os puede ayudar a
preparar recuerdos. Podéis crear una cajita de los recuerdos con su numero de historia,
huellas, ecografias, la pinza del corddn, la pulsera identificativa, fotos, un mechén de pelo,
un gorrito, etc. Si queréis, podéis llevar ropa para vestirlo.
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3. Postparto. Necropsia. Lactancia. Recuperacion

Después del parto siempre hay que hacer una revision detallada de la madre para valorar
que el proceso se haya acabado satisfactoriamente desde un punto de vista médico. Si en
este momento los profesionales valoran que hace falta algun tratamiento complementario,
os informaran de ello y se llevara a cabo.

Una vez finalizado el proceso del parto se deben realizar distintos tramites. Es recomendable
hacer un estudio exhaustivo del cuerpo del bebé después del nacimiento. La necropsia sirve
para confirmar malformaciones ya conocidas o para hacer nuevas aportaciones que no se
hayan podido diagnosticar (enfermedades genéticas), incluso para poder descubrir la causa
de la muerte si esta es de causa desconocida en el momento del parto (infecciones...). En
este ultimo caso también se recomienda realizar una analitica completa a la madre.

Hay madres y padres que quieren que los érganos de su hijo sirvan para salvar o mejorar la
vida de otros nifios. Por la inmadurez de estos, corresponde al equipo médico, después de
que haya efectuado todas las pruebas necesarias, dictaminar si el nifio puede ser donante.
Si lo deseais, consultadlo con el equipo médico para que os facilite la informacién precisa y
organice los preparativos.

El momento de recoger los resultados de la necropsia es vivido con ansiedad por las madres
y padres, ya sea por miedo a que les comuniquen resultados negativos para un futuro
embarazo, ya sea por no poder resolver el motivo de la defuncion.

«Debemos recoger los resultados de la autopsia y del informe genético de
nuestro bebé y de la placenta. Mi preocupaciéon ahora es que todo salga bien,
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que nos digan que lo que ha pasado no nos podra repercutir en otro embarazo
y que nos den carta blanca para intentarlo. Los médicos te dan los resultados,
pero no lo saben todo. Siento mucha impotencia. El diagnéstico de la muerte
repentina sin saber el motivo es horroroso...»

Previamente al alta, si asi lo deseais, a las madres os ofreceran medicacién para evitar la
subida de la leche. Posteriormente, podéis notar molestias en los pechos o puede aparecer
fiebre: es preciso que lo consultéis con la comadrona de referencia o con algun servicio de
urgencias ginecoldgicas. Otra opcion que tenéis es dar la leche al banco de leche o dejar
que se vaya retirando de forma natural; vuestra comadrona os puede asesorar.

Al alta hospitalaria, os programaran una visita de control con obstetricia para recibir los
resultados de las pruebas pendientes y podréis solicitar informacion sobre recursos
psicoldgicos y comunitarios.
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4. ;Qué sienten los padres ante la muerte de un hijo?

La muerte de vuestro hijo o hija durante el embarazo o en el postparto inmediato es un
acontecimiento vital que representa la ruptura del vinculo emocional que se ha creado y de
vuestro futuro proyecto de familia. Nunca estais preparados para que muera, cuando
esperabais que viviera. Se trata de una crisis emocional profunda que puede durar mas
tiempo de lo que otras personas se suelen imaginar. El choque emocional que vivis es
coherente con la magnitud afectiva que representa la pérdida de un hijo. La tristeza es
proporcional al vinculo afectivo desarrollado. Como madres y padres podéis sentir que vivis
una pesadilla de la que queréis despertar. Posiblemente os costara tiempo asumir la realidad
de lo que ha sucedido.

Podéis experimentar sentimientos diversos. Las reacciones de negarlo, enfadarse, de no
poder contener el llanto, de sentir una profunda tristeza y desconsuelo, de irritabilidad, de
confusion, de preocupacion por el futuro, de no encontrar sentido a la vida, de culparse y de
culpar a alguien, de tener rabia por la injusticia de la pérdida, de estar enfadados con los
profesionales, con la pareja, con el mundo... Todas son reacciones normales en estos
momentos. Asimismo, podéis tener sensaciones corporales como dolor de cabeza,
pesadillas y otros signos de ansiedad.

Este hijo o hija seguramente ya ocupaba un lugar en vuestro deseo y en vuestras fantasias
de futuro, ya que conociais su imagen de las ecografias y ya os comunicabais con él, quizas
por su nombre. Ante este cese de la vida, vuestro proyecto como madres o padres se
desmorona, y de la alegria y la ilusidon pasais a experimentar sentimientos opuestos, de
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tristeza y miedo. Es bueno que os permitais expresarlos y compartirlos con las personas en
quienes confiais.

Es légico que vuestra mente necesite encontrar motivos y explicaciones razonables a lo que
ha pasado. ;Qué hemos hecho mal? ; Por qué nos ha pasado a nosotros? Es una realidad
dificil de asimilar, y mas aun si no hay ninguna explicacion clara. Es frecuente que en vuestro
intento de comprenderlo os sintais responsables y os atribuis culpas que no tenéis,
especialmente las madres, por el hecho de haberlo vivido en el propio cuerpo.

Si habéis decidido interrumpir el embarazo, los sentimientos son similares a los de la pérdida
espontanea, pero ademas deberéis asumir los interrogantes que despierta la anomalia.
También puede suceder en estas situaciones que vuestro sentimiento de culpa, aunque en
realidad no seais culpables de nada, sea mas intenso. Como madres, el vinculo que habéis
tenido con vuestro hijo es muy especial, y posiblemente sentis mucho dolor. Debéis estar
preparadas para el trabajo de parir a vuestro hijo sin vida. Algunas madres podéis sentir por
unos momentos que todo es irreal, como si todavia estuviera con vida. El cuerpo y la mente
tardan un tiempo a adaptarse a lo que ha sucedido.

Seguramente, os sentiréis huérfanos de hijo y tendréis que ir asimilando esta realidad
indeseada y el vacio que supone. Tardaréis un tiempo a aprender a convivir con el
sentimiento amoroso hacia el hijo que esperabais, volver a vuestra vida habitual y cuidar
vuestra autoestima, muy afectada por la pérdida. La experiencia suele ser también dolorosa
para los hermanos, si existen, la familia y las amistades.

El acompanamiento del equipo profesional en el hospital os puede ser de mucha ayuda para
sentiros comprendidos, saber que lo que sentis es l6gico y para orientaros positivamente a
vosotros y a la familia en el camino del duelo y la recuperacion. El cuidado de los aspectos
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emocionales en la atencién evitara incrementar el sufrimiento y el agravamiento de los
sintomas del duelo. Las madres y los padres necesitais ser escuchados y legitimados en la
vivencia del duelo, recibir un consuelo apropiado y sentir que vuestro hijo es tratado con el
respeto y la consideracion que se merece.
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5. La vuelta a casa: aspectos emocionales
5.1. Proceso de duelo y recuperacion

El duelo, a pesar de que si se considera que es un proceso con diferentes fases que se debe
pasar para que se desarrolle adecuadamente, no es un proceso patoldgico, pero puede
llegar a serlo cuando se niega o se inhibe. Concluye cuando la persona se ha dado el tiempo
necesario para sentir que ya lo ha asumido, y no puede acortarse. Las vivencias del duelo
de cada madre y padre son muy personales y las circunstancias emocionales y sociales que
viven también. No existe ninguna forma adecuada o inadecuada de vivir el duelo, ni un plazo
exacto en el que se deberia haber superado o haber dejado de llorar y estar triste. Es bueno
respetar la individualidad de la vivencia del duelo. El proceso de cada uno es unico,
irrepetible y de una gran variabilidad, segun la propia personalidad, circunstancias
personales y reproductivas, y la calidad del apoyo familiar y social que se reciba.

Es recomendable que os toméis el tiempo que haga falta para hablar, llorar y expresar la
tristeza, sin considerarla de forma negativa. Querer que el duelo pase rapido y olvidar lo que
ha pasado cuanto antes mejor no acostumbra a ser un buen planteamiento. Es a través del
llanto, la tristeza y la comunicacién como las personas liberamos los sentimientos dificiles.
Permitioslo. Se trata de recuperaros fisica y emocionalmente y de mantener vivo en el
recuerdo el tiempo que vuestro hijo os ha regalado como padres, y valorar todo lo positivo
que habéis vivido. Sentir que habéis sido padres de este hijo muerto es un buen resultado
del duelo. Es bueno reconocer al hijo y que ocupe en vuestra vida el lugar y el orden en la
filiacion que le corresponde, como hijo o hija, hermano o hermana...

La vuelta a casa sin el hijo, a veces con la habitacién preparada para recibirlo, es un
momento muy doloroso. Es bueno ir despidiéndoos y guardar sus cosas, a vuestro ritmo, y
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preparar una caja con los recuerdos. Es normal que lo recordéis cada dia y que no lo olvidéis;
siempre os quedara el recuerdo doloroso, pero cada vez sera mas tenue. La intensidad de
los sentimientos y las sensaciones fluctuara. Es importante saber que pueden pasar horas
o dias enteros en que podéis sentiros con tranquilidad y calma, y otros de mucha tristeza,
rabia, soledad... Y os puede parecer que estais empeorando o retrocediendo. No os
preocupéis, asi es como progresa el duelo, con subidas y bajadas intermitentes.

A lo largo del primer afo, se iran sucediendo ciclos de tristeza y recuperacion, relacionados
cronolégicamente con el proceso vivido. Suele haber recaidas en las fechas significativas:
la fecha probable de parto, el aniversario de la fecha del embarazo, el aniversario de la
pérdida, el hecho de volver al hospital donde os atendieron durante el suceso causante del
duelo, la entrega de resultados de las pruebas o las situaciones en que habiais pensado que
el bebé estaria con vosotros: vacaciones, Navidad, etc. También cuando hay un nuevo
embarazo, un nuevo nacimiento o una adopcion a la familia, entre los amigos o el entorno.
Después de estos momentos clave, se recupera progresivamente, poco a poco, el bienestar.
Pasado el ciclo del primer afio, probablemente se ha recorrido la etapa mas dura.

«Daos el tiempo para curar las heridas, no corrais. Se puede aprender mucho
si nos atrevemos a enfrentarnos al dolor y su propia alma, pero este es un
proceso muy lento y cuando uno piensa que ya ha hecho parte del camino, cae
otra vez...»

De forma gradual, podéis reanudar la actividad social y laboral habituales, volver a disfrutar
de la familia, las amistades y las cosas buenas de la vida. Los sentimientos de rabia y culpa
también se iran reduciendo. El sentimiento de dolor y tristeza puede permanecer de fondo,
pero no sera tan invalidante como al principio. No esperéis que desaparezca del todo, se
trata de aprender otra vez a vivir y sentiros bien con vuestra vida, sin este hijo. Es
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recomendable que alguna persona del trabajo sepa lo que os ha pasado, y lo pueda
comunicar a los compafieros. Asi podréis evitar ser vosotros los que tenéis que explicarlo.
También puede ser positivo que vayais algun dia al trabajo antes de volver a incorporaros,
porque asi ya habréis visto a algunas personas y habréis hecho un primer contacto.

Podéis pensar y planificar alguna actividad o ritual especial para recordar a vuestro hijo por
su cumpleanos: encender una vela, escribir un poema o un diario, pintar, plantar un arbol,
crear algun proyecto en nombre suyo...

«No obstante, llega un dia en que puedes volver a centrarte en las cosas,
disfrutas otra vez de salir con los amigos, hacer un viaje, leer un libro... y
descubres que estas aprendiendo a asimilar el dolor, que convives con él. Sabes
que sera un companero eterno de viaje y que nunca desaparecera, pero lo
aceptas. Esto no se supera nunca, simplemente se asimila. Y es que la buena
noticia es que se sale poco a poco del dolor...»
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5.2. Senales de duelo

La mayoria de madres y padres experimentan procesos de duelo saludables. Solo un
pequeio grupo puede desarrollar un duelo mas complicado, al que se afaden otros
problemas como la depresion, la ansiedad, el estrés postraumatico... Podéis precisar ayuda
si vuestro sufrimiento es muy intenso y no encontrais consuelo; si sentis que
emocionalmente no avanzais, que tenéis cambios de humor muy extremos, que el recuerdo
de vuestro hijo os genera dolor, tristeza o nerviosismo cada vez mas intensos; si vuestros
habitos de alimentacion se han alterado; si tenéis insomnio prolongado, dormis demasiado
o las pesadillas no ceden, si aumentais el consumo de toxicos o si pensais en la muerte o el
suicidio. A veces, seguir estando mal y aislarse es una forma de reivindicar mas
reconocimiento y valor que el que las personas proximas han dado a la muerte de vuestro
hijo. También se puede producir cuando sentis que no podéis hablar con nadie que os
comprenda y que nadie recuerda ni quiere hablar de vuestro hijo o del dolor que pasais como
padres.

Hay padres que prefieren no hablar mas del tema y silenciar el duelo, porque piensan
errébneamente que asi lo superaran mas facilmente. No suele ser una buena estrategia, ya
que se puede incrementar el riesgo de derivar el sufrimiento a través de algun otro tipo de
sintoma: somatizaciones, irritabilidad...

También puede haber un distanciamiento entre la pareja por la forma diferente de expresar
el duelo. Hablar de cémo os sentis y cuales son vuestras necesidades personales,
escucharos y respetaros es muy necesario para evitar malentendidos y conflictos. El duelo
también se puede complicar si tenéis poca red familiar y social o no recibis el apoyo
necesario.
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En todos los casos explicados resulta aconsejable buscar a un profesional especializado en
duelo perinatal con quien podais hablar de lo que necesitéis como padres, que valide los

pensamientos legitimos que tenéis y que os ayude a procesar las vivencias emocionales

personales y de pareja mas dificiles y evitar secuelas posteriores.

5.3. Comunicacién en la pareja: un punto esencial a tener en cuenta

La intimidad que requiere el dolor por la muerte de un hijo cuando nace es enorme. Quizas
necesitais estar solos, no atender visitas ni coger el teléfono. Poco a poco se puede

compartir solo con las personas con quien tengais confianza. La madre necesita cuidarse y

también que la cuiden y la mimen. Se lo debe permitir y debe aceptar estos cuidados. La

pareja también lo necesita, aunque no lo manifieste
tanto.

Puede pasar que os sintdis solos, poco
comunicativos e incomprendidos en vuestro dolor.
Este es un dolor muy dificil de compartir, si no es de
una forma que sentis proxima y sincera. En estos
momentos o0s necesitais mutuamente. Podéis
apreciar el vinculo que os une. Vuestra historia de
pareja, el recorrido juntos, puede ayudaros a
afrontar un hecho tan doloroso y que tanto os
compromete afectivamente. La comunicacién entre
los dos es fundamental.
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«Es muy importante tener la pareja al lado porque nadie puede entender tanto
los sentimientos como ella...»

A veces, como padres, podéis creer que lo mejor que se puede hacer es no hablar mas de
lo que ha pasado. Una vez hayais llegado a casa, podéis sentir que eso no os ayuda.
Probablemente lo que querriais es comunicaros plenamente. Cuando es asi, el duelo avanza
a buen ritmo. Cuando no es asi, puede estancarse y quedar bloqueado. El hecho de haber
vivido esta experiencia juntos os puede enriquecer como pareja, podéis haber madurado y
quereros mas que antes, segun dicen muchas madres y padres. Habéis crecido, en esta
etapa dificil en la que compartis mucha tristeza. Y juntos podéis volver a la vida.

Puede ser que estéis afrontando esta maternidad como madres sin pareja; si es asi, debéis
pensar que no estais solas en este proceso y que todas las personas del entorno con
quienes pensabais compartir la maternidad también pueden ser un apoyo en estos
momentos.

5.4. El duelo y los otros hijos

El duelo de la familia debe ser vivido conjuntamente con los hijos. A veces puede parecer
que son demasiado pequefos para entender lo que ha pasado y que es mejor que no sepan
nada para que no sufran. Precisamente es lo contrario. La recomendacioén es tenerlos en
cuenta y que vean que les dedicais tiempo y carifio y que les contéis la verdad.

Cuando las cosas no van bien, el nifio se da cuenta de que estais tristes o preocupados. Os
ha cambiado la expresién de la cara, la madre ya no se toca la barriga, ya no hablais del
hermanito, hablais de cosas entre vosotros que no queréis que escuche... El hijo acostumbra
luego a abrazar mas a su madre, a estar muy afectuoso, a decirle que no llore, ya desde
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una edad precoz. Percibe silencio y malestar. Se trata de que vosotros, desde que recibis la
mala noticia, aunque haya resultados por saber, habléis con vuestro hijo de que el embarazo
no va bien. A medida que vayan sucediendo los hechos, le podréis ir explicando como
avanza y por qué estais tristes.

Lo que es importante es que el nifio perciba que los padres le dedican tiempo y que lo tienen
en cuenta. Esta sensacion es mucho mas necesaria que entender lo que le estan diciendo.
Los conceptos de nacer, morir, vivir no los entendera del todo si es muy pequefo, pero no
se trata de eso. Cada madre y cada padre sabran de qué manera le quieren transmitir estos
hechos. Las palabras dichas se tienen menos en cuenta que el hecho de que el nifio perciba
que lo incorporais al dolor familiar y que lo desculpabilizais de lo que ha pasado. No se debe
negar la realidad de la muerte como algo irreversible. Cuando habléis entre personas
adultas, cuando os vea llorar, entonces sabra de qué se trata. Al contrario, si no es asi,
notara que no queréis que se entere, que lo apartais.

Sentir que lo tenéis en cuenta le hace sentirse cerca y que forma parte de la familia. El
también ha perdido a un hermanito y necesita despedirse. Los otros familiares tendran que
saber que es asi y de qué manera se le ha explicado para seguir en la misma linea. La
coherencia es basica para que perciba un Unico mensaje.

Las reacciones de los adolescentes por la pérdida de un hermano pueden ser muy variables.
Se puede producir una aparente falta de afectacion, porque tienen miedo de que la expresion
de los sentimientos os haga sufrir mas como padres. O puede ser que se hagan mas
responsables y cuiden mas a la familia. También pueden expresar sentimientos de enfado,
rabia e injusticia. Frecuentemente encuentran a una persona con quien pueden hablar mas
de la pérdida que con los padres. Es importante que los adolescentes sepan que aunque los
padres estéis tristes, los seguiréis cuidando y querréis seguir lo que les pase en la vida.
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5.5. Volver a ser padres

Volver a ser padres después de la pérdida de un hijo es un proceso que cada persona y
cada pareja debe ir resolviendo segun su deseo. Es recomendable darse el tiempo necesario
para sentirse preparado y dispuesto después de la pérdida. En el caso de las parejas, es
importante que sea un deseo compartido por ambos. A veces podréis necesitar tiempos
diferentes para decidiros y afrontar el temor inevitable de encontraros otra vez en una
situacion dificil. Compartir juntos los miedos y las dudas, asi como la esperanza y las
alegrias, es un buen comienzo.

«Aunque cargada de miedos, tengo muchas ganas de volver a ser madre. Creo
que no volveré a sonreir con el alma hasta que no tenga otro bebé vivo y sano
en las manos. jLo deseo con todas mis fuerzas, mas que nada en este mundo!»

Para volver a la vida normal, se debe respetar el tiempo necesario para encontrarse bien.
Esperar de seis a doce meses para volver a quedarse embarazada es lo que se recomienda
desde un punto de vista psicoldgico. Los aspectos médicos también son importantes, ya que
para optimizar los resultados perinatales en el embarazo siguiente se requiere un intervalo
que es variable en funcion de la causa de la muerte fetal y de las semanas de embarazo en
que se produjo la muerte y el parto, superior a los seis meses cuando supera las 22
semanas.

No se volvera a ser como se era antes. En el camino se va avanzando a través de una
adaptacion necesaria que ayuda a madurar y a valorar mas otros proyectos familiares y
personales que puedan surgir y que seran también enriquecedores.
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6. Orientacion sobre tramites funerarios y otras gestiones
administrativas

6.1. Necropsia y sepultura

Después de la muerte de un hijo —antes, durante o después del parto— el procedimiento
que hay que seguir dependera de si habéis pedido que se le practique la necropsia o no. En
caso afirmativo, se recoge el cuerpo junto con la documentacion identificativa y se lleva a la
sala de anatomia patoldgica. Después de la necropsia, se traslada el cuerpo nuevamente a
los equipamientos de servicios funerarios, donde se le da sepultura. Si, al contrario, no
quereéis que se realice la necropsia, el traslado sera directamente a los servicios funerarios
para darle sepultura, segun lo que se haya acordado.

Silo deseais, podéis hacer un funeral o servicio religioso segun vuestras creencias o cultura,
en el hospital —siempre y cuando la infraestructura hospitalaria lo permita—, en casa o en
un lugar de culto, con los familiares y amistades.

A partir de las 26 semanas de gestacion es obligatorio enterrar o incinerar a los hijos que
han muerto antes de nacer (articulo 7.2 del Real decreto 297/1997, en relacién con el articulo
30 del Cadigo Civil y el articulo 15 de la Ley organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual
y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo). Si el tiempo es inferior a las 26
semanas de gestacion, no es obligatoria la sepultura. En el supuesto de que se haya
solicitado, se practicara la necropsia al cuerpo y posteriormente se incinerara de forma
andnima, en una fecha y un lugar desconocidos. Si el tiempo de vida es inferior a las 26
semanas de gestacion y tenéis el deseo de dar sepultura al cuerpo, debéis notificarlo al
equipo profesional para que curse las acciones oportunas.
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La sepultura se puede gestionar de
forma privada (inhumacioén o}
incineracion) o a través del hospital,
subvencionada por cada ayuntamiento.
En el segundo caso, el -cuerpo
permanece en el cementerio local, en
un nicho compartido con otros bebés
que también han nacido sin vida,
durante dos afios aproximadamente.
Generalmente, una vez transcurrido
este tiempo, los restos se trasladan a
una zona con arboles en el mismo
cementerio. El hospital pone a vuestro
alcance los medios con la finalidad de
facilitar las gestiones, pero en ningun
supuesto decide la forma, el lugar, la
fecha ni ningun otro detalle.

Cuando la criatura ha nacido con vida y muere, las gestiones para la sepultura no privada
son las mismas, excepto que se hace de manera individual. En el hospital, os proporcionaran
los documentos necesarios para realizar el tipo de entierro que querais, os informaran de
las diferentes posibilidades e intentaran resolver vuestras dudas. Si contais con una pdliza
de seguro, consultad las coberturas en relacién con la sepultura.
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6.2. Inscripcién en el Registro Civil

a) Nacimiento

Toda persona nacida con vida se debera inscribir en el Registro Civil, para registrar el lugar
donde ha nacido o la residencia de los padres antes de los treinta dias posteriores al
nacimiento, y debera ser dada de baja cuando muera, independientemente del tiempo de
vida transcurrido.

Actualmente existe una modificacion relativa a la inscripciéon de nacimientos y defunciones
en el Registro Civil, que pretende que se pueda inscribir a los recién nacidos directamente
desde los centros sanitarios y no haya que ir personalmente a la oficina del Registro Civil.
Esta nueva modalidad estd pendiente de extenderse a todos los centros sanitarios
implicados.

En el supuesto de que la defuncion haya sido en el vientre materno, después de los seis
meses de gestacion, podéis registrar a vuestro hijo, sin efectos juridicos, en un archivo
sometido al régimen de publicidad restringida, tal y como establece la disposicion adicional
cuarta de la Ley 20/2011, de 21 de julio, del Registro Civil, y los progenitores pueden
otorgarle un nombre. En el Registro Civil, después de la gestidon, podéis solicitar un
certificado en el que conste el numero de registro y los datos personales.

b) ¢Quién puede inscribir el nacimiento en el Registro Civil?

Si sois matrimonio, la madre, el padre o cualquier persona mayor de edad debidamente
autorizada, excepto en matrimonios de dos mujeres. En este ultimo caso, se deberan
presentar las dos madres, excepto si ya se tiene un hijo en comun. Si sois familia
monoparental 0 no sois matrimonio, se debera presentar la madre o bien los dos miembros
si se desean consignar los datos de la pareja.
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Estos requisitos se pueden ver modificados cuando hay la posibilidad de registrar recién
nacidos desde el centro sanitario.

c) Documentos necesarios para inscribir a una persona nacida con vida

e Cuestionario para la declaracion de nacimiento en el Registro Civil, con el certificado
del facultativo correctamente cumplimentado (os lo proporcionara el hospital, con la
documentacion de alta médica)

e Boletin estadistico del parto (os lo proporcionara el hospital, con el cuestionario para
la declaracion de nacimiento en el Registro Civil)

¢ DNI/NIE o pasaporte de los progenitores

e Libro de familia (o0 documentacion que acredite un matrimonio legalizado), si existe

Para realizar la inscripciéon con el primer apellido materno y el segundo paterno, hace falta
que asistan los dos progenitores, ya que se tiene que firmar un documento de conformidad.
Para los hijos sucesivos no sera preciso, ya que obligatoriamente tendran que seguir el
mismo orden.

d) Defuncién

Las defunciones se deberan inscribir en el Registro Civil del municipio donde se hayan
producido. Se debera hacer durante las 24 horas siguientes a la defuncién y siempre antes
del entierro, ya que se considera legalmente urgente. La inscripcion de la defuncién en el
Registro Civil se puede cursar directamente desde los servicios funerarios, que al mismo
tiempo solicitan la autorizacion para practicar la inhumacion o incineracién acordada y el
certificado médico de defuncion original. En el supuesto de que vuestro hijo haya nacido con
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vida, hasta que no lo hayais inscrito en el Registro Civil no podréis obtener su licencia del
entierro.
e) Documentos necesarios para la inscripcion de la defuncion

e Certificado médico de defuncion

e Documento con el nombre y apellido de los padres (por la especificidad de la minoria
de edad)

6.3. Aspectos laborales

Segun el Real decreto 295/2009, de 6 de marzo, por el que se regulan las prestaciones
econdmicas del sistema de la Seguridad Social por maternidad, paternidad, riesgo durante
el embarazo y riesgo durante la lactancia natural, se establece que las gestantes con
defuncién del hijo después de la permanencia en el seno materno al menos durante 180
dias pueden solicitar la prestacion por nacimiento y cuidado del menor en todos los
supuestos, haya nacido con vida o no. El tiempo establecido para la prestacion por
nacimiento y cuidado del menor sera de 16 semanas, excepto en un parto multiple, en el
que sera de 18 semanas, independientemente del nimero de muertos.

La ampliacion de la prestacion por nacimiento y cuidado del menor por ingreso del neonato,
se amplia por un maximo de 13 semanas, solo se aplica a la madre y los requisitos son: que
se produzca la hospitalizacion del hijo o hija por alguna condicién clinica, requiera su ingreso
y que el ingreso sea superior a 7 dias. Es decir, esta ampliacion no incluye la situacion en la
que la criatura se queda en el hospital, pero es la madre la que requiere la hospitalizacion.
Se precisara un certificado médico (informe médico) que explique la circunstancia.
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Para la prestacion por nacimiento y cuidado del menor hay que presentar al médico de
familia el informe médico de alta hospitalaria después del parto, en el que se especifican las
semanas de gestacion, el diagnéstico y la fecha del parto. Se os entregara un informe
meédico de maternidad y tendréis que dirigiros a las oficinas del Instituto Nacional de la
Seguridad Social. En el supuesto de progenitor/a diferente a la madre biolégica (que ha
parido), solo se puede solicitar la prestacién en caso de nacimiento con vida. En este ultimo
caso, la suspension del contrato de trabajo por nacimiento y cuidado del menor sera de ocho
semanas, ampliables en el supuesto de parto multiple en dos dias mas por cada hijo o hija
a partir del segundo. En el supuesto de parejas homosexuales, las gestiones y los periodos
son los mismos que en el caso de las parejas heterosexuales.

En el supuesto de fallecimiento del hijo o hija, la duracion de la prestacion econémica de
maternidad no se vera reducida, excepto en el caso en el que la madre, una vez finalizadas
las seis semanas de descanso obligatorio posteriores al parto, solicite la incorporacion
voluntaria a su puesto de trabajo.

En el caso del progenitor/a diferente a la madre bioldgica, si el fallecimiento se produce antes
del inicio de la suspension o permiso, no se reconoce la prestacion. Si se produce durante
la recepcion de la prestacion, no se extingue.

7. Grupos de duelo

Participar en un grupo de duelo con otros padres que, como vosotros, han perdido a un hijo
es un recurso muy reconfortante. Al principio se acostumbra a tener miedo porque se piensa
que sera muy duro escuchar otras experiencias dolorosas, pero pasado este primer
momento desagradable, el grupo aporta un gran consuelo. Al cabo de poco tiempo, os daréis
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cuenta de lo positivo que es conocer a otros padres que también han pasado por la misma
situacion, veréis que no sois los Unicos que habéis pasado por este trance dificil, os sentiréis
acompafados y socializaréis la pérdida.

En el grupo podréis hablar claramente sobre sentimientos e ideas y sobre lo que la pérdida
ha representado en vuestra vida, en un entorno seguro y de confianza, porque nadie os
juzgara negativamente, sino que seréis aceptados y comprendidos. Resulta mas facil hablar
en estos espacios. El alivio de darse cuenta de que lo que sentis es también lo que otros
padres sienten y que no estais dramatizando o exagerando puede ser de ayuda. También
es un apoyo poder compartir los recursos para afrontar el presente y el futuro con otros
padres y madres.
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