AMPAR®S

Apoyando a quienes sufren la pérdida de un/a hijo/a
durante la gestacion o al tiempo de nacer

www.amparos.cl - contacto@amparos.cl



Agenda

I. Infroduccion

a) Qué es Amparos y quienes lo conformamos
b) Por qué estamos aqui hoy
c) Contexto culturg, socialy de salud

Il. Embarazo con diagnéstico de inviabilidad

a) sQué vivimos cuando esperamos un/a hijo/a que morirde
b) sPor qué buscamos atencion sicoldgica en esta etapa®
c) Experiencias de atencion en salud mental

lll. Duelo

a) 3Qué vivimos tras la muerte temprana de un/a hijo/a?
b) sPor qué buscamos atencion sicoldgica en esta etapa®
c) Experiencias de atencion en salud mental

IV. Didlogo: preguntas y conversacion

V. Entrega de material y recomendacion material de nuestra web
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;Qué es Amparos y quiénes somos?

Stefania Cornejo y Patricio Orrego: Papds
de Trinidad, nacida en 2011; diag. Higroma
Quistico y Sindrome de Turner. Atencién en
hospital publico.

Andrea Figueroa y Gabriel Campos:
Papds de Fernanda, nacida en 2010; diag.
Trisomia 18. Atencién en clinica privada.

Denisse Ortiz e Ivan Rubilar: Popds de
Antonia, nacida en 2012; diag. Trisomia 13.
Atencién en hospital clinico.

Blanca Prat y Daniel Rosende: Papds de
Benito, nacido en 2011; diag. Displasia
Tanatofdrica. Atencidn en clinica privada.

Ester Spagniolli, doctora anestesista con
interés particular en el cuidado intensivo
neonatal y pedidtrico.

Mire Sepulveda: mamd de Pedrito, nacido
en 2010; muerte causa desconocida.
Atencion en clinica privada.

Paulina Melo y Andrés Ossandén: papds
de Guadalupe, nacida 2015. Atencién en
clinica privada.

Voluntarios Profesionales
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Nuestra vision

Sonamos con una sociedad mds compasiva y solidaria, que empatice
quienes atraviesan momentos dolorosos en su vida.

Nuestra conviccion

Toda persona merece un frato digno que no deje huellas fraumdaticas en su
historia, y le de espacios de parficipacion en las decisiones y rumbos de sus
vivencias.

Nuestros » Voluntariedad de quien nos busca
. . e * Respeto por la historia particular de cada persona que
principlios recurra a Amparos
* Pluralismo, acogiendo a toda persona sin discriminacion
« Equidad, ofreciendo nuestra labor al sector privado y al
publico
« Confidencialidad de las personas que son beneficiadas
 Libertad de accién y opinién, independiente de la
procedencia de aportes recibidos
« Horizontalidad en la relacidon con nuestros/as

) acompanados/as
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Contexto

e Cultural y familiar
- La palabra: “pérdida”
- La no palabra: el silencio
- Cuantificaciéon del dolor

- Social y legalmente
- Negacidon de estatus e invisibilizacion del hijo/a como
tal
- Condicionamiento de tratamientos segun criterios
generales
- Cambios positivos

- Area de la salud: hospital y clinica
- Inexistencia de protocolos y programas
- Falta de formacion en habilidades “blandas”
- Carencia de medidas de autocuidado en equipos
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Embarazo con diagnostico de inviabilidad

sQueé se vive?

Incredulidad
Negacion
Desesperacion
Pudor

Culpa

Shock — conmocion
Rabia

Miedo
Desesperacion
Acabo de mundo —
Terremoto
Esperanza

Sentido de Lucha
Fuerza

Tristeza desbordante y/o
serena

Incertidumbre

Amory Dolor

Ternura

Confusion

Accion vehemente
Pasividad depresiva
Agotamiento emocional
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“Al saber que el embarazo de Benito venia con
problemas, lo primero que pensé fue que esto tenia
gue ser una equivocacion médica en el diagnostico. La
negacion fue parte de mi primera reaccion. No cabia en
mis pensamientos el asumir que algo asi nos estaba
ocurriendo; no nos mereciamos vivir algo tan doloroso.

Inicialmente, me cerré a que esto era definitivo y me
enfoqué en intentar buscar otros diagnosticos y
soluciones. No queria dejar que esta noticia destruyera
el sueno de ser padre de Benito” D.R. (papa de
Benito).
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“Lo unico que teniamos claro y seguro era que nuestra hija falle
esto podria suceder probablemente durante el embarazo, sin embargo
también existia la posibilidad de que alcanzara a nacer o que incluso
viviera semanas o meses. Detalles como decidir si comprarle algo de
ropa o simplemente darse animo para continuar enfrentando |a
realidad se transformd en una tarea muy triste y dificil.

...Solo pensar que nuestro futuro seria tan distinto al de otros padres
gue esperaban un bebé era muy amargo. Enfrentar a los nuestros, las
reuniones o tipicas preguntas de extrainos que desconocian lo que
ocurria, era cada vez mas incomodo, sin planearlo nos alejamos del
entorno. Ambos transitamos por distintas etapas o enfrentamos de
formas diferentes lo que estaba pasando, solo el amor, la comprension,
la paciencia y el respeto nos mantuvo siempre unidos. Cuando uno
bajaba los brazos o se cansaba de luchar, el otro lo contenia vy
dapoyaba.” D.O e l.R (mama vy papa de Antonia)
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. “Lo que mas me aterraba era el parto, trataba de vivir mi
vida conquistando el momento presente, pero me visitaban
recurrentemente los ataques de llanto y la angustia, cuando
me encontraba con alguien me tapaba la guata, trataba de
no salir, tenia que ser tu madre hasta que te fueras y te
sentia todo el tiempo y pese a todo nunca le hice caso a los
doctores e igual te miraba en cada ecografia, siempre
saludabas con tu manito, imposible no amarte, tenia que
seguir esperando la vida o la muerte” S.C. (mama de
Trinidad)
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Embarazo con diagnostico de inviabilidad

a. ¢Por qué buscamos / no buscamos atencion sicoldgica en
esta etapa?

b. Buena experiencia de atencion sicoldgica

c. Conclusiones
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Duelo

sQué se vive
durante el duelo?

Aceptacion y serenidad
Shock — conmocion
Descanso y cansancio
Rabia

Miedo al futuro
Desesperanza

Angustia

Debilidad

Tristeza desbordante
Incertidumbre

Dolor

Desilusion

Frustracion

Pasividad depresiva
Agotamiento emocional
Sin sentido

Soledad
Aislamiento
Incomprension

Ansiedad

Enojo

Injusticia

Agresividad
Sensacion de muerte
Arrepentimientos
Remordimientos
Evasion
Incomunicacion
Desborde

Nueva mirada de la vida
Ganas de emprender
algo con sentido
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1. “Ojala no fuera asi, pero la muerte de un hijo, por muy
pequeio que sea, es también la muerte de uno mismo.
Yo sé que no soy la misma persona de antes. Cierta yo,
murid. También la mirada del mundo que yo tenia, no
esta mas.

Me desilusiond descubrir que pocas personas queridas
se arriesgaran a conversar de lo dificil, a ser oyentes de
una conversacion quizas incomoda y monologante, pero
urgente. Tal vez optaron por Ila opcion mas
autocomplaciente que es, a veces, la oracion, el ‘rezar
por uno”.

Me perseguia la imagen biblica de un Dios pidiéndole a
Abraham a sacrificar a su hijo. Imposible que ese Dios
fuera Amor.” B.P. (mama de Benito)
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“Se va el sueno de ser padres, de proyectar o de sonar
un futuro para nuestra hija. Se va con ella el nombre
gue quise para mi hija desde |la adolescencia, se muere
una parte del alma y se siente como si fisicamente el
corazon quedara craquelado. La esperanza se va vy
gueda una gran desolacion. Esas historias que se
escuchan por ahi y que parecen terribles esta vez es
nuestra historia, es increible, la inocencia se va...” A.F.
y G.C. (mama y papa de Fernanda)
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“Lo considerado ‘normal’ desaparece, todo es sagra
esto existe, y no te pasa a ti porque seas el mas fuerte
o el mas preparado, ocurre, es mas comun de lo que
uno cree, y uno tiene que aprender a vivir con eso,
cambian los paradigmas, uno es el recordatorio de que
esto pasa, el amor es lo unico que nos salvo de tanto
espanto.

El enojo vino dos anos después, miraba al cielo y decia
me elegiste mal, porque estoy rota y sigo rota, la gente
te dice ahora todo va salir bien, pero eso no es cierto,
a vida es la vida, uno no controla nada, hay que
entregarse al misterio”. S.C. (mama de Trinidad)
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Duelo

a. ;Por qué buscamos / no buscamos atencion sicoldgica en
esta etapa?

b. Buena experiencia de atencion sicoldgica
c. Experiencia no deseable de atencion sicoldgica

d. Conclusiones
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Mdas material en
http:www.amparos.cl

- Testimonios en diferentes fases de la experiencia

- Libros testimoniales (“Trinidad, Bitdcora de un Misterio*)
, libros y videos recomendados ('Return to Zero")

- Datos Utiles (Programa Dignifica; Guias Paso a Paso

para inscripcion de nacimiento, posnatal, etc)

www.amparos.cl - contacto@amparos.cl



www.amparos.cl - contacto@amparos.cl




