ara.cat DISSABTE, 23 DE MARC DEL 2013 I

http://mestres.ara.cat http://criatures.ara.cat

unadeu

quan no toca

La mort perinatal, dura
per injusta i inesperada,
demana un proceés de dol
lacompanyament P. 4-6

EVERY
SUNDAY
8 PAGES CADA
IN CATALAN DIU‘MEE“- Mil i una families
AND ENGLISH 8PAG
ENCA Ensenyar les dents

1 ANGLES

També Un nou capitol de Siniamon
Also A brand new chapter of Siniamon




4 C aracriatures

® (R
i

alaportada

DISSABTE, 23 DE MARC DEL 2013 ara

Es una situacié de la qual, evidentment, cap pare no vol ni a sentir parlar: 1a mort d'un fill
abans que neixi. Pero és tan real com la vida i molts pares s'hi han hagut d'enfrontar. Tots
els plans que havies fet, aquella habitaci6, queden en suspens. I cal tirar endavant

Pares davant
dun bressol buit

Tot canvia: com atrontar la perdua
dun 11

MARTA ESPAR
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|/ mim’ajuda
parlar del fill
que vaig per-
dre. No vull

que s’eviti pronunciar el
seunom”. Marga Santao-
lalla ésla mare del Genis,
el germabesso de ’Arnau,
que va patir una mort
intrauterina poc abans
del part, ala setmana 38
de gestacio. La causa, des-
coneguda. El dolor dels
pares, inesborrable. Avui,
set mesos després, la
Margaiel seu marit, el
Moisés Puigvert, accedei-
xen a explicar-ho en
aquest reportatge preci-
sament perqué no volen
“que el moén esborri el ras-
tre” del seufill.

Davant la mort fallen
sempre les paraules, pero
lapérdua d’un nadé
durant les primeres hores
de vida o abans de néixer

sempre deixa mutsien
estat de xocels paresi
totalasocietat queels
envolta. Quan preguntes a
Marta Mufioz o Eva
Lorite, mares de I’associa-
cio6 Petits amb Llum —cre-
ada ara fa gairebé dos
anys per donar suport a
les persones que han vis-
cutuna mort perinatal-,
quines son les seves prin-
cipals reivindicacions, el
primer que responen és
que necessiten “fer visi-
bles” els seus fills i “que
tothom entengui que han
existitihan estat unaper-
soneta, sigui dins o fora
del ventre de la seva
mare”. Perque silamort
ésun tabu, lad’un nado
encara ho és més.
Ladoctora en psicolo-
gia Maria Teresa Pi-
Sunyer, que dona suport a
embarassos deriscia
paresiprofessionals de la
unitat de nounats de

I'Hospital Universitari de
laVall d’Hebron de Bar-
celonades de fa15 anys,
afegeix que la mort peri-
natal —un concepte que
englobala defuncio entre
les 28 setmanes de gesta-
cioiels primers set dies
de vida- “és un absurd
que incomoda la medi-
cinailasocietat”. “Cada
dol és diferentitnic
-explica-, pero, en
aquests casos, al nado
només ’han vist o sentit
els pares, i per aquest
motiu viuen la seva per-
duaamb tanta soledat”. 1
continua: “L’entorn
immediat ho pot percebre
comun dol exagerat,
pero, des del principi de
I’embaras, la mare ja
s’imagina el fill com una
personaviva amb identi-
tat propia, i aquest imagi-
narivaacompanyat d’'un
projecte de vida complert
que s’estronca”.

Preservar laimatge
Fotografies per al record

Fotografiar un nad mort pot semblar xocant o maca-
bre, pero alguns estudis sobre el dol recomanen veure i
sostenir la criatura, aixi com fer-li una fotografia, com a
mesures que afavoreixen I’elaboraci6 d’aquest dol.
moltes mares, com la Marga Santaolallail’Eva Lorite,
ho haurien donat tot per conservar-ne una imatge, pero
no vaser possible. Igual que es fa a Franca o aBelgica, si
els pares decideixen no veure el seu fill, la Lluisa Vilar-
dell, infermera de ’Hospital Santa Caterina de Salt, els
vesteixiels arregla, els fa una fotografiaila guardaa
Phistorial medic per si un dia els pares volen recuperar-
la. Diu que hi ha pares que ’han demanat, fins i tot uns
anys després. Norma Grau (www.normagrau.com) és
fotografa professional i va contactar amb l’associaci6
Petits amb Llum per oferir-los la possibilitat de fer
retrats de familia que incloguessin aquell membre que
no hi és fisicament a través de qualsevol objecte simbo-
lic. Grau explica que, a Bélgica, quan hi ha una mort
perinatal, lallevadora pregunta als pares si volen que
vingui una fotografa. “A Espanya és supertabu, pero jo
estaria disposada a fer-ho”, explica. De moment,
segueix retratant aquestes families completes de
manera voluntaria.

ust quan hauria de neixer

Iels pares s’aferren a
totes les empremtes del
pas dels seus fills pel mén
iviuen amb un enorme
dolor tots els silencis, aixi
com altres aspectes buro-
cratics d’alt contingut
simbolic, com laimpossi-
bilitat d’inscriure’ls amb
el seunomicognoms al
Registre Civil o al llibre de
familia.

Fer-los visibles

Actualment, el Codi Civil
espanyol només permet
inscriure al Registre els
nadons amb més de 24
hores de vida. Tanmateix,
un avantprojecte de
reforma de lallei del Regis-
tre Civil, que encaraesta
pendent de la tramitaci6
parlamentaria final pero
que esta previst que entri
envigor 'l dejuliol, per-
metraatorgarunnomala
criaturaievitarlacrueltat
d’un paper en queé s’escriu
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“avortament de” o “fetus
femellade”, seguitdel nom
delamare. Lanecropsia
també és un motiu
d’angoixa afegida per als
pares, perque, totique no
és obligatoria, si que és
recomanable per saber les
causes de lamort. “Encara
ara, des de molts hospitals,
s’enviael resultat de
Pautopsia per correui,a
vegades, han passat molts
mesos, quan el temps nor-
mal podriaser dunmesi
mig o dos, perd en cap cas
excedir de tres”, explica M.
Angels Claramunt, cofun-
dadora del forum Supe-
rando un Aborto, que ha
escoltat més de 6.000
dones amb perdues gesta-
cionalsiperinatals enels
ultims anys. Coneixer les
causes de lamortpot aju-
daraelaborar el sentiment
de culpa que senten de
seguida moltes mares, pero
més del 40% queden sense
explicacié. Poden provocar
unamort intrauterinauna
infeccio, voltes de cordd
umbilical, el despreniment
delaplacentao defectes
cromosomics detectats o
no durant’embaras.
Segons I'Institut
d’Estadistica de Catalu-
nya, al nostre pais ’any

2010 es van produir
4,6/1.000 morts perina-
tals. Sovint el procés
comencaquan unaemba-
rassada va aurgencies
perque no sent moviment
intrauteri. “Quan se’ls
dénalafatal noticia,
alguns pares demanen
que aquest malson acabi
rapidise’ls practiqui una
cesaria —explica Josep
Armengol, cap clinic
d’obstetricia de 'Hospital
de Sant Pau-, pero és una
operacio quiriargicaamb
més riscos medics perala
mareique, en cap cas, €s
una alternativa al part”.

El part vaginal induit i
assistit amb analgesia epi-
dural és 'opcié clinicade
lamajoria d’hospitals
catalans,ialguns estudis
aconsellen deixar un
espaide temps prudent, i
sense risc per alamare,
perque els pares es vagin
fentalaideaipuguin
comencar a pensar en
I’ajuda dels professionals
en cas que vulguin veure
el fill després del part.

Record viu

I és que guardar el braca-
let amb el qual s’identifica
els nadons aI’hospital,
Iempremta del peuola

“Es un projecte
de vida complert
que s'estronca”,
explicala
psicologa
Pi-Sunyer
“M'ajuda parlar
del fill que vaig
perdre. No vull
que s'esborri

el seurastre”’,
diu la Marga
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EMPREMTA. Un fill nascut
mort deixa empremta als
pares, que hauran de
viure un procés de dol.

ma o un petitbolquer en
una capsaderecords o
tenir una fotografia poden
convertir-se en petits tre-
sors. Altres rituals de
comiat, com una cerimo-
niaperenterrar o llancar
les cendres al mar, poden
reconfortar els pares. Pero
el que la gran majoria
guarda com un record
inesborrable és haver
pogut veure el seu fill i
acaronar-lo una estona,
just després del part. Des
de fapocs anys és una
practica que es permeties
fomenta en molts hospi-
tals catalans, perque els
estudis indiquen que és
positiva per al’elaboracid
deldol.

Marga Santaolalla
assegura que mai oblidara
que per un minutva
poder abracar el Genis i
fer-li petons a la mateixa
sala de parts. Altres mares
s’estimen més no veure’ls.
“Mai hi hares correcte o
incorrecte, cada familia
hade decidir, pero no es
pot fer per ella”, insisteix
Jillian Cassidy, fundadora
d’Umamanita, ’'associa-
cio que ellaiel seu marit
van crear en memoria de
la seva filla Uma, nascuda
sense vida el desembre

del 2007. Enel seu cas, va
serlallevadora quiels va
recomanar insistentment
no veure-laiencara avui
sent que li faltaun
“enlla¢”, perque passen
elsanysinoentéel
“record fisic”. “Es un
moment Uniciirrepeti-
ble”, explica Pi-Sunyer,
perque “haver tingut el
nado als bracos fa que els
pares se’n puguin acomia-
darique,através del
temps, guardin aquesta
imatge tendradel
comiat”.

Lluisa Vilardell, infer-
mera al servei maternoin-
fantil de 'Hospital de
Santa Caterina a Salt
(Girones), vaser de les
primeres a oferir aquesta
possibilitat als pares i
assegura que la gran
majoria ho agraeix. Vilar-
dell insisteix que és molt
important respectar la
sevavoluntat i, per aquest
motiu, sempre els descriu
com és el seufillien quin
estates troba. Rosa San-
tos, llevadora de I’'Hospi-
tal de Sant Pau, descriu
emocionada com gairebé
totes les mares senten
I'instint d’abracar-lo o
tocar-loi, “les que ho fan,
sovint tornen per donar-
te les gracies per haver-
les ajudat a fer-ho”.

Del’homealadona
Als grups d’ajuda muatua
(GAM) creats per I’associ-
acio Petits amb Llum
també escolten I'efecte
reparador que té per a
molts pares aquest
moment. “Comences el
dol més en pau amb tu
mateixa”, explica Eva
Lorite, que va poder tocar
el seu fill Quim —“precios,
al seu bressol”-, pero que
sempre halamentat que
el seu maritli aconsellés
amb totalabona fe no
agafar-lo enbracos.
Aquestaimatge li per-
met explicar com de dife-
rent viuen sovint el dol
elshomesiles dones.
Sobretot perque, mentre
lamare continua al’hos-
pital o a casa plorant, el
pare s’ha de fer carrec de
totalapaperassaiesveu
obligat a tornar alafeina
immediatament, perque,
en aquests casos, no té
dret al permis de paterni-
tat habitual. “Es donen
bastants conflictes de
parella”, explica Lorite,
que ara condueix els
GAM al Casal d’Entitats
d’Horta-Guinardd un
vespre al mes. “Als pares
els ajuda molt veure que
cadavegada vénen més
homes ales trobades,
perque en aquest context
se senten més lliures per
expressar el dolor”, afe-
geix Marta Mufioz, presi-

denta de ’associacio.
“Molts pares deixen
d’anomenar el fill per evi-
tar que les seves dones es
posin a plorar —explica
Pi-Sunyer-, pero les
dones necessiten molt
més temps per passar el
doliels ésvital poder-ne
parlar amb la seva pare-
lla”. T posa més elements
per al’elaboracié del dol:
“Es millor que desfacin
I’habitaci6 ells mateixos i
no algun altre familiar,
també és convenient dei-
xar que els germans
s’integrin dins el dolor
familiar i, sobretot, no
tenir pressa a buscar un
altre fill”. Médicament, és
possible tenir un altre fill
al cap de pocs mesos,
pero aquesta psicologa i
laliteratura cientifica
aconsellen esperar entre
6 mesosiun any. Els
motius? “Els pares neces-
siten temps per acomia-
dar-seitemps per tornar-
se ail-lusionar”, conclou
Pi-Sunyer.

El dol davant una mort
perinatal experimenta les
mateixes reaccions que
en altres processos
paral-lels, com senti-
ments de buidor interior,
culpabilitat, irritabilitat,
rabia, dolor aclaparador,
incredulitatiapatia.
Segons un estudi publicat
alarevista Clinical Obste-
trics and Gynecology, el
20% de les mares patei-
xen algun trastorn psico-
logic —com depressio,
ansietatitrastorn per
estres posttraumatic—
fins aun any després de la
perdua, que poden afectar
larelacidilavivencia d’'un
nou fill. La soledat davant
el bressol buit només el fa
més insuportable. s
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Per amésinformacio

Petitsambllum.org
Pagina webdel'Associacié
Petitsamb Llum.
Xadol.cat

Web dela Xarxad'Atencié
al Dol.

Umamanita.es

Pagina del'associaci6
Umamanita, nascuda de
I'experiéncia d'uns pares
que van perdre la seva filla.
Superandounaborto.for
oactivo.com/

L'espai per conéixer més
sobre Superando un Aborto.
‘Las voces olvidadas’
Editorial Obstare. Autors:
Ménica Alvarez, M. Angels
Claramunt, LauraG.
Carrascosa, Cristina
Silvente.

‘La cuna vacia’
Laesferadeloslibros.
Autors:RosaJové, M.
Angels Claramunt
Armengau, Ménica
Alvarez, Emilio Santos Leal.
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D1a de dol per

S protressiona

Per molt que formi part de la feina i que en puguin haver vist alguns casos,
els professionals també viuen amb gran tristesa el naixement d'un nad6 mort

M.ESPAR

FOTO: GETTY IMAGES

- osa Santos, lleva-
dorade I’Hospital
de Sant Pau,

4 recordael diaen

queé un obstetre lava
renyar perque, mentre
embolcallava un nadé
mort alasalade parts, se
li van escapar les llagri-
mes. Va ser fa molts
anys, quan ella comen-
cava aestrenar-se enla
seva feina. “Abans se
sedavalamareis’evitava
el tema per evitar el pro-
cés de dol. Tampoc
sabiem com acompanyar
els pares”, explica Lluisa
Vilardell, infermera del
servei maternoinfantil
de ’'Hospital Santa Cate-
rina a Salt. Ellai Santi
Bosch, ginecoleg del
mateix centre, van ser
pioners a elaborar, ’any
2006, una Guia d’acom-
panyament a Uavorta-
ment i la mort perinatal.
Per als professionals,
asseguren, “és molt
important tenir una for-
macio en dol, que inclo-
gui passarirevisar els
propis dols, aixi com
tenir una guia que els
indiqui que és millor dir
o quan és millor callari
els ajudi a no tenir por

a afrontar aquestes
situacions”.

I és que els professio-
nals també passen el doli
cada dia son més els que
ho fan obertament i amb
totala curadel mén per
acompanyar els pares.
Pero encara son moltes
les queixes de mares i
pares per un tracte fred o
més d’una frase inade-
quada que, amb el pas dels
anys, lamajoria poden
perdonar, pero no esbor-
rar. Maria Angels Clara-
munt, coautora de dos 1li-
bres sobre el tema, La
cuna vacia (La Esferade
los Libros) i Las voces
olvidadas (Ed. Ob Stare),
assegura que “l’acompa-
nyamentiel tracte que
reben els pares del perso-
nal sanitari és determi-
nant, perque deixa una
empremta inesborrable i
mai s’hauria d’afegir més
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“Tenir formacid
en dolipassar
dols propis és
molt important”,
diu la Lluisa,
infermera
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dolor al que representala
pérduaensi”. Totiaixi,
afegeix que “encara massa
vegades I’allunyament
emocional, els comenta-
ris desafortunats, les
ganes d’acabar com més
aviat millor, la falta
d’empatia, de preparacio,
dereflexid id’analiside
les practiques habituals i
rutinaries compliquen el
doliretraumatitzen”.

Les associacions Uma-
manitaiEl Parto es Nues-
tro també han elaborat
una Guia per a latencié a
la mort perinatal i neona-
tal, enla qual han partici-
pat professionalsi afec-
tats. Després d’escoltar
moltes families, una de les
seves coautores, Jillian
Cassidy, cofundadora
d’Umamanita, insisteix
enlaimportancia que a

PREPARATS. Els
professionals han

de saber acompanyar
el dol dels pares.

cada hospital hi hagi una
figura que coordini en
aquests casos els dife-
rents especialistes impli-
cats, com infermeres, lle-
vadores, obstetres i
pediatres, aixi com més
suport entre equips i més
cursos de formacio.

Recursos eneldol

Un estudi elaborat per
Iequip d’infermeria de la

unitat maternoinfantil de
I'Hospital de Montilla, a
Cordova, conclou que “els
professionals no saben
com comportar-se, ni com
acompanyaricuidar una
donailasevaparella quan
hi ha hagut una perdua
perinatal”. Pena, insegu-
retat, ansietat, ressenti-
ment, culpa, rabia, sensa-
cio de fracasiimpotencia
son els sentiments que
van expressar els entrevis-
tats en aquestarecerca.
“Ales facultats s’hauria
d’ensenyar que el control
de ’embaras no és només
que arribi a terme, sin6
també el seu acompanya-
ment emocional”, afegeix
el ginecoleg Santi Bosch.
Els dos professionals del
Santa Catarina han viatjat
molt per Catalunya i
Espanyaen els tltims
anys per impartir cursos
de formacio en diversos
centres. Quin tipus de
professional hi acudeix?
“Llevadoresiinfermeres,
dones majoritariament”,
accepta Bosch, totiquees
mostra molt content per-
que al"altim que van fer
hivan venir set homes. A
la Primerajornada
‘online’ d’actualitzacio en
mort perinatal i neonatal,
celebrada a principis de
marg, s’hivan inscriure
148 professionals. Més del
60% eren llevadores. La
resta, psicologues, infer-
meres, mares. Només sis
eren homes, pediatres i
neonatolegs. s

|
Sensibilitat
Frases que cal evitar

Sén recurrents i dites
amb bona intencié pero
no ajuden els pares.

“Val més ara que més
endavant. Sou jovesi
podreu tenir més fills”
“Vosaltres ja teniu fills
sans”

“Sigues fortaino ploris”
“Es lavoluntat de Déu”
“El temps ho cura tot”
“Aratens un angelet”
“Ara és en un lloc millor”
“Almenys no vas arribar
aconeixe’l bé”

“Has de ser forta pels
fills/amics/familia, etc.”

Font: Guies d’acompa-
nyament de ’'Hospital de
Santa Caterina (Salt) i
d’Umamanitai El Parto
es Nuestro.



