CUIDADOS PALIATIVOS PERINATALES (CPP)

Cuando la expectativa de vida de un hijo es limitada y se diagnostica en sus
primeras etapas de vida, se le puede proporcionar confort ya desde el
vientre materno hasta el momento incierto de su muerte (antes o después de
nacer).

También se puede cuidar de los padres y la familia, acompafiandoles en el
dificil y hermoso camino de conocer y cuidar del hijo enfermo o
extremadamente prematuro, y de ser mas conscientes de los preciosos
momentos que se pueden compartir con el hijo y honrar su corta vida (por ej.
haciendo fotos, grabando su latido o ecografias y guardando otros recuerdos).
También planificando el parto teniendo en cuenta la especial circunstancia,
preparando la despedida, 0 en los momentos posteriores a su muerte.

En Espafia apenas hay unidades/programas de CPP. No ocurre lo mismo en
otros paises de Europa, como Reino Unido, o del mundo. En algunos lugares
de EEUU donde si existen y hay investigacion sobre sus resultados, hasta un
84% de los padres que durante el embarazo reciben el diagnostico de
enfermedad limitante de la vida del hijo, se acogen a este tipo de programas,
y el grado de satisfaccion es altisimo. La gran mayoria afirma que su familia
ha sido fortalecida y enriquecida con esta experiencia y que su hijo ha sido
feliz.
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Valeria con sus padres,
Alejandro y Almudena. Murié a
las dos horas de vida (por una
displasia renal bilateral
diagnosticada en la semana 17
de gestacion, en el calor/amor
de sus padres y recibiendo CP.
Algunos de sus recuerdos en la
foto de la derecha.

Las enfermedades limitantes pueden ser de larga duracién. No siempre la
vida termina en los primeros dias, semanas 0 meses tras el nacimiento. Las
familias en estos casos se encuentran desbordadas con informaciones
contradictorias, muchas veces procedentes del personal sanitario que esta



prestando cuidados y atencién. El desaliento, la desesperanza que se
transmiten de boca de los profesionales, provocan estados emocionales de
tristeza, pena, o depresion, que no permiten a estas familias proporcionarle al
hijo los sentimientos de alegria, aceptacion y seguridad emocional, de
sentirse amado y protegido. Quienes hemos vivido experiencias de pérdida
de los hijos por enfermedades u otras causas, sabemos |o necesario que es
tener un entorno familiar, social y sanitario que sepa apoyar, que sea
capaz de caminar al lado de tus muchas decepciones, frustraciones,
cansancios, desanimos, penas, sin juzgar, con mentalidad abierta y receptiva,
con palabras esperanzadoras y gestos afectuosos.

Carmen Guerra, matronay
madre co-fundadora de la Red
el Hueco de mi Vientre. Sus dos
hijas gemelas, Marina e Irene,
fallecieron en 1998 y 2009, a
los 5y 16 afios. Diagnosticadas
de Sindrome de Jeune o
Distrofia Toraco-Asfixiante.

Mas informacion:

Testimonio de una madre cuyas hijas fueron diagnosticadas de una
enfermedad limitante de la vida de larga duracion

Las enfermedades limitantes de larga duracion, también necesitan de unos
adecuados cuidados paliativos que proporcionen al hijo/os, bienestar y
acompafamiento a lo largo de todo su proceso vital. No siempre la vida termina
en los primeros dias, semanas 0 meses tras el nacimiento. En este tipo de
enfermedades muchas veces congénitas, el prondstico de vida es incierto,
pues se desconocen las enfermedades, que son contempladas como raras por
ser muy pocos los casos que se dan y distintos los grados de afectacion.
Ademas existen otros determinantes y condicionantes ambientales, culturales,
sociales, afectivos, que pueden influir en la evolucion del proceso. Las familias
en estos casos se encuentran desbordadas con informaciones contradictorias,
muchas veces procedentes del personal sanitario que esta prestando cuidados
y atencion. El desaliento, la desesperanza, que se transmiten de boca de los
profesionales, provocan estados emocionales de tristeza, pena, depresion, que
no permiten a estas familias proporcionarle al hijo los sentimientos de alegria,
aceptacion y seguridad emocional, de sentirse amado y protegido. Se necesita
una gran fortaleza para sobreponerse al primer impacto emocional de recibir
unas malas noticias, casi continuamente, respecto al diagndéstico y prondstico
de vida de los hijos. Se necesitan profesionales capacitados y competentes, asi



como sensibles, para el trato con los padres y familiares. La empatia es una
cualidad primordial a la hora de establecer la relacion entre el profesional y el
paciente. Tener en cuenta que el vinculo madre-padre -hijo, puede ser tan
poderoso que aquello que afecta y dafia emocionalmente a uno de sus
miembros repercute en los demas, provocando gran sufrimiento.

El entorno hospitalario puede llegar a ser tremendamente destructor, cuando
nos convertimos en técnicos de la profesion, calculadores y frios, es muy facil
caer en la despersonalizacion y la deshumanizacion, lo cual no deja de ser un
modo mas de violencia y todos conocemos los efectos destructores de la
misma.

¢Estan nuestros hospitales preparados y disefiados para cobijar, albergar y
proteger a estos bebés tan fragiles y a estas familias tan vulnerables? ¢ Acaso
se han disefiado pensando en que ellos/as también existen? Me atrevo a decir
que no, se les alberga en cualquier intensivo de neonatos o pediatrico e incluso
de adultos sin tener en cuenta que sus necesidades futuras, no son las de un
enfermo en estado critico, que su estancia puede llegar a ser muy larga,
incluso afios , que habrd en algunos casos periodos de alta y de reingreso y
que las familias viven en continuo estado de alerta y zozobra, que la
incertidumbre sobre el presente y el futuro de los bebé les angustia
continuamente y la soledad con la que asumen y viven el proceso, ya forma
parte de su dia a dia. Es frecuente que el entorno quiera que pasen pagina con
un hijo /a por el que poco se puede hacer y del que poco o nada se puede
esperar. Caer en el utilitarismo de existencia ajena es muy facil, lo que sirve,
vale, da, proporciona alguna clase de bien o riqueza material se valora
facilmente, lo que da valor o proporciona riqueza intangible se desecha también
facilmente.

Quienes hemos vivido experiencias de pérdida de los hijos por enfermedades u
otras causas, sabemos lo necesario que es tener un entorno familiar, social y
sanitario que sepa apoyar, que sea capaz de caminar al lado de tus muchas
decepciones, frustraciones, cansancios, desanimos, penas, sin juzgar, con
mentalidad abierta y receptiva, con palabras esperanzadoras y gestos
afectuosos, porque nadie que esta en el pozo del dolor y la pena necesita que
le tiren un cargamento de adoquines encima, para salir a flote. Lo cual ocurre
con frecuencia. Sobreponerse al dolor de la pérdida y construir de nuevo tu
vida junto a los tuyos lleva su tiempo , volver a reir, a cantar, a ponerle color a
los dias y luces a las noches, lleva su tiempo y por supuesto mirar al futuro y
trabajar por él con esperanza también lleva su tiempo, llegar a integrar en tu
dia a dia aquello que te ocurrié a ti con lo que le ocurrié a tus hijos, sin recurrir
al camino facil del olvido que no conduce a ninguna parte, es una labor de
trabajo interior permanente que te aporta resiliencia para el futuro, crecimiento
personal y una gran riqueza de valores humanos, para poner en practica en tu
vida cotidiana.

Carmen Guerra, matrona y madre co-fundadora de la Red el Hueco de mi Vientre. Sus dos hijas
gemelas, Marina e Irene, fallecieron en 1998 y 2009, a los 5 y 16 afos. Diagnosticadas de
Sindrome de Jeune o Distrofia Toraco-Asfixiante. Fuente:



http://www.redelhuecodemivientre.es/testimonio-de-una-madre-cuyas-hijas-fueron-
diagnosticadas-de-una-enfermedad-limitante-de-la-vida-de-larga-duracion/

¢cvencidé la muerte o el amor? Testimonio de una matrona que asistio el
parto, nacimiento, y muerte de una bebé con una enfermedad limitante de la
vida.

Valeria nacidé con rifiones no funcionantes. Displasia renal bilateral. Una de
esas enfermedades limitantes de la vida. Sus padres lo sabian desde la
semana 17 de gestaciéon y decidieron cuidarla y cuidar cada momento de su
vida.... Y de su muerte. Todos preparamos los grandes acontecimientos de
nuestra vida y de la vida de nuestros hijos con detalle, amorosamente.... ¢ Por
qué no la despedida definitiva de un hijo, por qué no la muerte?:

« Por eso recabaron varias opiniones médicas acerca del prondstico y la
enfermedad de su hijo. Aunque algunos profesionales pudieran entender
gue eso les desautorizaba.... Era algo tan normal como preocuparse por
la salud de una hija ante una enfermedad de esas caracteristicas.

e Por eso durante el embarazo su mama cuidaba de su dieta, sus posturas,
Su ejercicio....tanto como cualquier madre embarazada, 0 quiza mas, ya
gue cada dia de la vida de Valeria podia ser el Ultimo. Para que su hija se
encontrara bien, comoda, tranquila...

e Por eso durante el embarazo guardaron todas las ecografias, quisieron
tener videos de ella creciendo en el vientre... Por eso su padre les hacia
fotos (a madre e hija), por eso ambos charlaban de ella, y con ella....

e Por eso, como no, hasta el momento del parto, el nacimiento y la acogida
de Valeria fue planificado.... pensado en ella, queriéndola. A pesar de que
no faltd quien aconsejoé tener solo en cuenta a la madre. Tanto amor
pusieron que, en diadlogo con los profesionales, el protocolo de las
cesareas del hospital donde Valeria nacid, cambié radicalmente, y
permitid hacer (por primera vez) el piel con piel en el quir6fano, permitio
gue el padre estuviera presente durante la intervencion y después,
también el sacerdote para bautizarla... se permiti6 que padre, madre e
hija estuvieran juntos en todo momento, también en la sala de
reanimacion (donde los pacientes van tras una cirugia las primeras horas)

El dia de su nacimiento yo fui la matrona que les acompafidé y cuidd. Lo que
presencié no fue una escena lagubre y sin-sentido. No. Vi esencialmente una
escena de amor. La neonatdloga proporcionando a Valeria los Cuidados
Paliativos que le confortaron en todo momento, con gran sensibilidad y
humildad. Todo el personal guarddbamos béasicamente silencio, entendiendo
que estdbamos ante un momento doblemente trascedente en la vida de unos
padres (el nacimiento y la muerte de un hijo)

¢,Quiere decir esto que no hubo dolor? Claro que lo hubo ¢ Es incompatible
amar con sufrir? ¢No sera lo contrario, que quiz& sufrir por otros ensanche
nuestra capacidad de amar, haga grande nuestro corazén y nuestra alma?



Valeria estuvo todo el tiempo en el regazo de su madre y junto a su padre. El
resto de familia (abuelos, tios) también pudo entrar a recibirla y despedirla.
Cuando murio, su padre le puso el pafal por primera y ultima vez. La vistio,
jtan amorosamente!, por primera y Ultima vez. Muchas cosas tuvieron que
hacer por primera y ultima vez. ¢Pero vencid la muerte, el sin sentido, la
desesperanza? No! a mi me parecié ver que vencié el AMOR. Eso de lo
gue ningun padre y ninguna persona se arrepiente y que siempre
consuela tras la muerte de un ser querido: haber amado, haberle amado a lo
grande.

Manuela Contreras. Matrona y madre co-fundadora de la Red el Hueco de mi Vientre. Fuente:
http://www.redelhuecodemivientre.es/vencio-la-muerte-o-el-amor/
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