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PROYECTO DE LEY No.430DE 2021

“POR MEDIO DE LA CUAL SE ORDENA LA EXPEDICION DE UN LINEAMIENTO
DE ATENCION INTEGRAL Y HUMANIZADA DE LA MUERTE Y EL DUELO
GESTACIONAL Y NEONATAL EN INSTITUCIONES DE SALUD, Y SE DICTAN
OTRAS DISPOSICIONES - “LEY BRAZOS VACiOS”

EL CONGRESO DE LA REPUBLICA
' DECRETA

Articulo 1°. Objeto. La presente ley tiene por objeto establecer la obligacion al
Ministerio de Salud y Proteccion Social, de expedir un Lineamiento de atencién
integral y humanizada de la muerte y el duelo gestacional y neonatal aplicable a las
instituciones y actores del sistema de salud en Colombia, y garantizar el
seguimiento a su implementacién mediante los entes territoriales, que garantice en
todo momento una atencién de calidad a la mujer y las familias que afrontan la
muerte de sus hijos/as durante la gestacion, el parto o dentro de los primeros 28
dias de vida tras el nacimiento, desde la 6ptica de la humanizacion, el respeto de la
dignidad humana, el cuidado de la salud mental, y la efectividad de los derechos
constitucionales y legales de la familia y, especialmente de la mujer y del recién
nacido en caso de muerte neonatal que son atendidos en las instituciones
prestadoras de servicios de salud-

Articulo 2°. Principios.

2.1. Respeto de la dignidad humana: El Estado reconoce que las mujeres
gestantes y sus hijos/as que fallezcan en gestacién o dentro de los 28 dias
posteriores al nacimiento, son -un fin en si mismo y, por tal condicién, son
merecedores de trato digno y respetuoso por parte de todos los actores del Sistema
de Seguridad Social en Salud.

'2.2. Humanizacién en la atencién. La atencién en salud a las familias y

especialmente a la mujer en duelo por muerte gestacional y neonatal estara
centrada en la persona y en la garantia del derecho fundamental a la salud en todas
las dimensiones del ser humano (fisica, mental, emocional, social y espiritual), con
respeto a sus creencias, principios y valores. Ninguna familia en duelo por muerte
gestacional o neonatal y especialmente la mujer gestante o puérpera, podra ser
objeto de maltrato psicolégico o fisico durante la atencion del embarazo, parto o
postparto, o cuidados intensivos neonatales. Los prestadores de servicios de salud
deberan ofrecer un trato digno, empatico y respetuoso a la familia en duelo y
especialmente a la mujer y a su hijo/a fallecido/a, durante todo el periodo de
atencién hospitalaria. :

2.3. Autonomia de la mujer: Ninguna mujer podra ser sometida a procedimientos
no consentidos durante la atencion meédica, el proceso de parto o postparto de su
hijo/a fallecido en gestacion o durante el parto, salvo que exista un diagnéstico
médico que lo justifigue. Cualquier procedimiento, en estos procesos, estara



debidamente acompafnado por profesionales capacitados para brindar apoyo en el
proceso de duelo inherente.

2.3. Informacion: La familia en duelo y en especial la mujer que es atendida en
instituciones de salud en casos de muerte gestacional o neonatal, tiene derecho a
recibir informacion veraz, comprensible, oportuna, suficiente, adecuada y basada en
evidencia, asi como apoyo idéneo en duelo, durante toda la atencion hospitalaria,
relativa a todos los procedimientos, alternativas y tramites con respecto a ella y/o a
su hijo/a muerto/a durante la gestacion o en la etapa neonatal. Se garantizara la
existencia de un proceso de consentimiento informado con claridad, asertividad,
oportunidad, cantidad y calidad suficiente, a lo largo de todo el proceso de atencion
en salud.

2.4. Privacidad: La familia en duelo y en especial la mujer que es atendida en la
institucion de salud en casos de muerte gestacional o neonatal, tienen derecho a un
ambiente de proteccion, e intimidad, durante las fases de preparto, parto,
recuperacion y el alojamiento hospitalario, los cuales seran parte de un programa de
atencién en duelo, en estos casos.

2.5. Igualdad: Todas las mujeres y familias que afrontan la muerte de sus hijos/as
en gestacién o en etapa neonatal, tienen derecho a ser atendidas y acompafadas
bajo criterios de humanizacién, -dignidad, respeto y cuidado de su salud fisica,
mental, emocional, social y espiritual, sin ningun tipo de discriminacién o
diferenciacion.

2.6. Promocion y cuidado de la salud mental: La familia en duelo y en especial la
mujer que es atendida en la institucion de salud en casos de muerte gestacional o
neonatal tiene derecho a gozar de asistencia psicosocial idénea y calificada durante
toda la permanencia en la institucion hospitalaria y posterior al egreso de la misma,
independiente del nimero de semanas de gestacion que tuviera en el momento de
la muerte.

2.7. Calidad e idoneidad profesional. Los establecimientos y servicios de salud
deberan estar centrados en la familia y la mujer que afronta la muerte de su hijo en
gestacién o en etapa neonatal, y ser apropiados desde el punto de vista médico y
psicoloégico con altos estandares profesionales, éticos y de calidad. Ello requiere,
entre otros, personal de la salud formado en abordaje y acompafamiento del duelo
por muerte gestacional y neonatal y-una evaluacion oportuna durante toda la
estancia hospitalaria y después de ella, de la calidad de los serV|0|os ofrecidos y la
satisfaccion de los usuarios.

2.8. Libertad de creencias y multiculturalidad: La atencidon de la muerte
gestacional y neonatal debera llevarse a cabo desde un enfoque de derechos y
teniendo en cuenta la multiculturalidad del pais, de una manera transversal. Es
esencial que se tengan en cuenta las necesidades que tiene cada mujer y familia de
acuerdo a su propia cosmovisidon, creencias, y necesidades culturales vy
psicologicas, y se garantice el derecho de las personas a una atencién que
responda a éstas.
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Articulo 3°. Definiciones:

1. Muerte Gestacional Para efectos de la presente ley, se entendera por
Muerte Gestacional, el cese de las funciones vitales del feto, en cualquier momento
de la gestacnon parto, y en todo caso antes de encontrarse completamente
separado de la mujer gestante, y que no hubiere sobrevmdo a la separacion
siquiera un mstante

2. Muerte Neonatal Se conS|dera que ocurre una muerte neonatal cuando se
produce el cese de las funciones vitales del hijo/a, entre el nacimiento con vida,
independientemente de las semanas de gestacion en el momento del.parto y los
primeros 28 dias de vida postnatal.

3. Duelo por muerte gestacional y neonatal: Para los efectos de la presente
ley se entendera como el proceso adaptativo emocional que afronta una familia cuyo
hijo/a ha muerto en gestacidn, durante el parto o dentro de Ios 28 dias posteriores al
nacimiento.

Articulo 4°. Lineamiento de atencion en casos de muerte gestacional y
neonatal. El Ministerio de Salud, dentro de los 6 meses siguientes a la entrada en
vigencia de la presente ley, debera expedir, desarrollar y mantener vigente un
Lineamiento de atencion a la familia y la mujer en casos de muerte gestacional y
neonatal en instituciones prestadoras de servicios de salud, que en desarrollo de los
principios establecidos en el articulo 2°. de la presente ley, brinde al talento humano
en salud un estandar minimo de practicas en orden a garantizar a las familias en
proceso de duelo y especiaimente a la mujer, una atencién humanizada asi como el
cuidado de su salud integral con énfasis en salud mental desde una perspectiva de
prevencion y atencion de calidad, asi como de garantia de sus derechos humanos y
constitucionales.

Paragrafo 1. El Ministerio de Salud y Proteccion Social en articulacién con el
Ministerio de Educacién, una vez expedido el Lineamiento de que trata el presente
articulo, debera:

a. Promover la realizaciéon de capacitaciones al talento humano en salud, de los
servicios de atencion ginecobstétrica, Cuidado neonatal en todos los niveles de
complejidad: basico, intermedio e intensivo, sobre duelo por muerte gestacional y
neonatal y en especial sobre el Lineamiento del que trata el presente articulo.

b. Fomentar la inclusién de la tematica de duelo gestacional y neonatal, en los
curriculum de pregrados y postgrados en las carreras del sector de la salud,
especialmente en las relacionadas con Psicologia, Medicina y Enfermeria.

Paragrafo 2. El Ministerio de Salud y Proteccién Social debera efectuar el
seguimiento a la implementacién del Lineamiento de que trata el presente articulo, a
través de los entes territoriales, y sus Secretarias Departamentales, Municipales o



Dlstrltales de Salud qwenes a su vez estan en. eI deber de monltorear y garantlzar
su mplementacnon en la Instituciones Prestadoras de Servicios de ‘Salud tanto
publicas como privadas, asi como gestionar el desarrollo de capacidades de dichas
instituciones y ..competencias del talento humano en salud, -directivos, y
admlmstratlvos en la atencion humanizada del duelo gestacmnal y neonatal. ‘

Articulo 5°. Lineamiento interno en Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud. Las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud, tanto publicas como
privadas, deberdn adoptar el Lineamierito que expida el Ministerio de Salud y
Proteccion Social a que hace referencia el articulo 3°. de la presente ley, o generar
uno propio, incluyendo, como minimo, los criterios y parametros que establezca el
Mlnlsterlo de Salud y Protecmon Social en su Ilneamlento ‘
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Artlculo 6°. Dla Naclonal de la concienciacién sobre Ia muerte gestaCIonaI y
neonatal. Créase el “Dia Nacional de la Concienciacion sobre la Muerte Gestacional
y Neonatal” que se celebraré el 15 de octubre de cada afio.

Paragrafo 1. Se insta a todas las organlzamones pUblicas y privadas, a promover
acciones que: sensibilicen e involucren & toda la sociedad en torno al impacto de
este tipo de muerte, la necesidad de promover cambios en la atencién en salud y de
garantlzar los derechos de las fam:llas y mUJeres en duelo por muerte gestacional y
neonatal ' :

Artlculo 6° La: presente ley rige a partir de su promulgacion y deroga cualquier
disposicién-que le sea contraria.

MARTHA P. VILLALBA HODWALKER
Representante a la Camara

AURICIO GOMEZ AMIN
enador de la Republica

J g : , Senador de la Repﬁbhca ,
JEZMI BARRAZA ARRAUT '
Representante a la Camara

Departamento del Atlantico
Partldo leeral Colomblano
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VICTORIA SANDINO SIMANCA HERRERA FABIAN CASTILLO SUAREZ
Senadora de la Republica - = - Senadora de la Republica

JOSE AULO POLO NARVAEZ
Senador de la Republica

EXPOSICION DE MOTIVOS

“POR MEDIO DE LA CUAL SE ORDENA LA EXPEDICION DE UN LINEAMIENTO
DE ATENCION INTEGRAL Y HUMANIZADA DE LA MUERTE Y EL DUELO
, GESTACIONAL Y NEONATAL EN INSTITUCIONES DE SALUD Y SE DICTAN
OTRAS 'DISPOSICIONES - - “LEY BRAZOS VACIOS” ' ‘
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L. : INTRODUCCI()N
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El presente proyecto de ley parte de las ewdenmas y. resultados de la |nvest|gaC|on
Recomendaciones al Mmlsterlo de Salud y Protecmon Social para la construcmon de -
un Ilneamlento " “Reporte ‘realizado’ por-Goémez M., Mufioz A. M.,y Caballero J.A.
(2020) para optar por el titulo de Magister en Gestlon Publica de Ia Universidad de
los Andes, el cual contd con. Ia supervision de la Dra. Ana Marla Penueia Asesora
del Despacho del Mlnlstro de Saludy Proteccnon SOC|aI '

Adicionalmente este proyecto se sustenta en: i) Evidencia empirica y 0|ent|f|cé
recopllada para los efectos del presente proyecto por la UTL del Senador Mauricio
Gomez Amin, i)’ InformaC|on estadlstlca y experiencias aportadas por la entldad sin

1. Gémez M., Mufioz A.M., .y Caballero J.A. (2020) en "Humanizacién-en la atencién ante una muerte
gestacional y neonatal: Recomendaciones al Ministerio de Salud y Proteccion Social para la construccion de un
lineamiento.” Universidad de los Andes, Escuela de Gobierno. Trabajo de grado para optar por el titulo de
Magister en Gestién Publlca Mayo de 2020. Bogota D.C.- En:
hitps://reposi iniandes.edu i andle 8643/u8 pdf?seguence= }
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animo de Ilucro JIC Fundacion de apoyo ante la muerte gestacional y neonatal, que
actualmente brinda en Colombia y Latinoamérica acompafiamiento a familias en
duelo por la muerte de sus hijos/as en gestacion o en el periodo neonatal

Es lmportante |nd|car que esta iniciativa cuenta con Ia revision y el aval de los
siguientes expertos: , _ . L o

Juanlta CaanO Nieto: Psmologa (Unlver3|dad de los Andes), Doctora en
Medicina e |nvest|ga0|on traslacional (Universidad de Barcelona), especialista
en PS|coIog|a de la parentalldad durante el desarrollo (Universidad de -
Padua -ltalia), Master en psicologia y psicopatologia perinatal e mfantll
(Universidad de Valencia- Espafia). Con mas de 15 afios de experiencia en el
trabajo clinico, educativo y social con familias, bebés y profesionales de Ia
primera infancia. Experta en duelo gestacional y neonatal.

Susana Bueno Lindo: Médica Ginecobstetra. Consultora nacional para la
humanizacion del parto. Docente universitaria en el area de humanizacion en
la -atencién perinatal. Directora del primer “Diplomado Parto Humanizado y

Seguro, una mirada integral y basada en la evidencia’ con la Fundacién
-Universitaria Ciencias de la Salud (FUCS) dirigido a profesionales de la salud.
“Conferencista a nivel nacional sobre humanizacion del parto. Voluntaria de
- -ASOREDIPAR (Asomamon de la red interétnica de Parteras y Parteros del
,Choco) Doula : _

Paulo Damel Acero Rodrlguez Psncdlogo'(UnlverSIdad ‘Nacional de

_Colombia), especialista en resolucion de conflictos (Universidad Javeriana),

Master en " Integracién de personas -con discapacidad. (Universidad . de
Salamanca) Tanatélogo (Instituto Superior de Teologia- Pastoral — Puerto

- Rico), Investigador principal del grupo muerte y duelo .de:la Universidad .

Manuela Beltran, Director Ejecutivo de los Tribunales Deontolégicos y
Bioéticos’ de Psicologia en el Colegio Colombiano de Psicélogos — Colpsic,
autor de 11 libros dentro de los que flgura “La vida después de la muerte de

" un hijo” (2018).

Maria Azucena Nino Tovar: Médica y cirujana, Especialista en Pediatria -
(UIS), Especialista en- Neonatologia (Universidad del Valle), Especialista en -
Bioética (Universidad El Bosque), Especialista en Bioética Pediatrica .

(Children’s Mercy Bioethics Center en afiliacién. con Universidad_de Missouri,
Kansas City), Profesora Dpto. Pediatria de. la Universidad Industrial de

i Santander, Coordinadora del Comité de Etica de la Asociacion Colombiana -
.de Neonatologia (ASCON) desde 2019, neonatdloga del Hospital
~ Universitario de Santander ¥ Neonatdloga bioeticista de la Clinica. San Luis

- (Bucaramanga).

Myriam Patricia Pardo Torres: Enfermera, Doctora En Ciencias de la Salud

'de la Escuela Nacional de Salud Publica de la Habana, Especialista en

Enfermeria = Materno Perinatal Universidad Nacional de Colombia.



Actualmente profesora asociéda Facultad de Enfermeria Universidad
Nacional de Colombia Sede Bogota.

e Carolina Guantes: (Espafia) Enferméra especialista en ginecologia vy
obstetricia. Matrona de profesién con experiencia en varios paises incluyendo
a Colombia, liderando proyectos de humanizacién en salas de partos y
~ servicios de atencién ginecobstétrica. Actualmente se desempeiia. como
. consultora contratista de la UNFPA (Fondo de Poblacion de las Naciones
Unidas). .

~e. Diana Maria del Valle: Médica Cirujana, Magister en ciencias biomédicas de
la Universidad de Los Andes, Doula, Asesora de lactancia, formada en yoga y
salud prenatal y posnatal. Desde hace 8 afios se desempeiia como médica
de urgencias ginecobstétricas de la Clinica Palermo.

IL. OBJETO DEL PROYECTO DE LEY

El proyecto de ley que se pone a consideracién del Honorable Congreso de la
Republica tiene por objeto:

1. La imposicion de la obligacion al Ministerio de Salud y Proteccion Social de
expedir en el marco de sus competencias, un lineamiento de atencién humanizada a
la muerte y el duelo gestacional y neonatal, aplicable a todos los actores del sector
salud responsables de brindar la atencién a las mujeres y las familias en casos de
muerte gestacional y neonatal, que estandarice y establezca criterios objetivos de
intervencion, abordaje y acompafamiento, basados en la evidencia y en las mejores
practicas, y que tenga como foco promover el mayor bienestar posible, fisico y
mental de las familias y especialmente de la mujer cuyo hijo/a fallece en gestacién o
dentro de los primeros 28 dias de vida, en el marco de los principios de la
humanizacién, la atencién digna, la promocién y prevencién de la salud mental, la
equidad, la privacidad, la autonomia de la mujer y la informacioén. Y la promocion de
la formacion para el talento humano en salud en duelo gestacional y neonatal, y
sobre el lineamiento que se expida, de manera que su implementacion sea efectiva.

2. La obligacion para las instituciones prestadoras de servicios de salud, tanto
publicas como privadas, de adoptar el lineamiento expedido por el Ministerio de
Salud y Proteccion Social, o generar uno propio, incluyendo, como minimo, los
criterios y parametros de atencioén que defina el Ministerio en el lineamiento que
emita.

3. La creacién del dia nacional de la Concienciacién de la muerte gestaCIonal y
neonatal, en Colombia.

. JUSTIFICACION



De acuerdo con el informe. “Una tragedla olvidada: .La carga mundlal de la
mortalidad fetal” (UNICEF, 2020) en. el cual- se establecieron las primeras
estimaciones .conjuntas' de mortalidad fetal de UNICEF, la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), el Grupo -Banco Mundlal y la DlVISlon de Poblacién del
Departamento de Asuntos Economicos y Sociales de las Naciones Unidas, cerca de
dos millones de bebés nacen muertos cada afo —o uno cada 16 segundos

El. lnforme concluye que a pesar de Ios avances reallzados desde 2000, los
mortinatos no han disminuido tar rapldamente .como la mortalidad .materna y
neonatal, y si contintian las, tendenmas actuales, se produ0|ran otros 19 millones de
mortinatos antes de 2030. Tamblen podnan ocurrir mas de 200.000 mortinatos
adicionales durante los proximos . 12" -meses. en 117 paises de_ ingresos bajos y
medianos . debido a las _graves, afectacsones relacionadas con el COVID en los
servicios de atencion medlca , :

La perdlda de un bebe en gestamon o-al- poco tiempo de nacer va mucho mas alla
de la pérdida de la vida. Tiene un lmpacto traumatico y duradero en las mujeres'y
sus familias de todo el mundo, que a menudo padecen un profunde sufrimiento
psicolégico y el estigma de su entorno somal

Al respecto el dlrector de la OMS Tedros Adhanom Ghebreyesus, ha aﬂrmado

_ “Dar la blenvenlda al mundo a un bebe deberia ser un momento

. de gran alegria, pero a diario, en lugar de alegria, miles de madres
y padres sufren una tristeza msoportable cuando sus huos nacen
muertos.

""‘No hay un’ golpe que afecte tanto a una famllla y que, a la vez,
sea tan invisible en la sociedad que la perdlda de un bebé sobre
todo en los ultimos meses de gestacnon
(-..) | '

La tragedia ‘de la mortalidad fetal 'demuestra la .importancia de
- reforzar y mantener los servicios esenciales de la salud (...)".?

En ese sentido, adquiere vital importancia darle no solo visibilidad a un hecho que -
es poco reconocido y validado, como es el intenso dolor que produce la muerte de
un hijo en gestacién o al poco tiempo de nacer, sino ademéas garantizar unos
derechos minimos a la mujer y la familia en duelo que es atendida por el sistema de
salud, de manera que .no se generen afectaciones adicionales a la existente y
puedan afrontar esa circunstancia dolorosa de una manera digna, respetuosa y en
donde el cuidado de su salud mental tenga un papel primordial. :

Mientra,s' en Colombia sigan feporténdose muertes gestacionales y neohatales,’ es
deber de la autoridad nacional.competente en materia de politica pablica en salud,

2 OMS. Tedros Adhanom Ghebreyesus, Director Generél de la OMS. Recuperado el 17 de marzo de 2021 En:
https:/imww.who.int/es/news/item/08-10- 2020-0ne-stlIIblrth-occurs-every-1 6-seconds-accord|ng-to-f rst-ever-joint-
un-estimates
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esto es, el Ministerio de Salud y Protecc:on Social, garantizar a la muier y ias
familias que afrontan dicha situacién una atencion integral en salud y de calidad,
que sea respetuosa de sus derechos y valores.

La Carta Politica establece en su articulo 49. Ia garantia de acceso para todas ias
personas a los servicios de promocidn, proteccion y recuperacion de la salud. Por su
parte el art. 43 epr|C|tamente ‘dispone que la mujer y el hombre tienen iguales
derechos y oportunidades, y que la mujer durante el embarazo y después del
parto gozara de especial asistencia y proteccion del Estado. El art. 42 establece
que la honra, la dignidad y la integridad de la familia son inviolables. El articulo 13°.
por su parte establece que el Estado tiene ia obligacion de promover.la igualdad real
y efectiva de ias personas que por su condicién se encuentren en circunstancia de
debilidad manifiesta El articulo 15°, establece que -todas las personas tienen
derecho a su intimidad personal y el Estado debe hacer respetar dicho derecho.

Por su.parte la Ley 1751 de 2015 porimedio de la cual se regula el derecho
fundamental a la salud.y se dictan otras’ disposmones establece en su articulo 2°
que el derecho la salud comprende el acceso a los servicios-de salud de, manera
oportuna, eficaz y con calidad para la preservacion, el meJoramiento y la promocion
de la salud, y el Estado es. -responsable de respetar, proteger y garantizar el goce
efectivo de tal derecho de manera mtegral comprendiendo €l ‘ambito fisico como
mental. '

Esos derechos constitucionales y legales deberian ser garantiiados a la mujer y las
familias que afrontan la muerte de su hle/a en la gestacion, parto y post parto. en
cualquier | mstitumon hospitalaria del pais.

Lamentablemente, como se expondra y fundamentara a lo largo de la presente
exposicién de motivos, se evidencia que:

i) En las instituciones publicas y privadas de salud estan llevandose a cabo
practicas contrarias a la humanizacion, la dignidad y el bienestar emocional de la
mujer y la familia que afrontan la muerte de sus hijos en el proceso de gestacién o
periodo neonatal.

ii) ‘No existe ningun instrumento Iegal o de politica publlca en Colombia
que establezca puntualmente a las instituciones prestadoras de servicios. de
salud un estandar minimo de atencién y acompanamiento en dichos casos.

iii) ' La mayoria de las mstntumones de salud del. pais no cuentan con llneamientos
0 un marco operativo de atencion especifico de la muerte y el duelo gestamonal y
neonatal y tampoco estén obligadas a adoptarios : o

iv) - Ei talento humano en. salud a cargo de la atenmon en casos de muerte
gestacional y neonatal no cuenta con formacion homogénea en abordaje- del duelo
por-muerte gestacional y neonatal. » -



Todo lo cual hace que el tipo de atencion que se brinda guede al criterio subjetivo de
cada profesional de la salud, generando intervenciones y practicas inadecuadas e

incluso violatorias de derechos y creadoras de desiqualdades materiales entre

mUiereS y familias que afrontan la muerte. de su hijo/a en gestacién o etapa
neonatal.

Por esta razén resulta urgente hacer correctivos y establecer una politica
publlca para trazar un lineamiento nacional y unos estandares de educacién
del talento humano en salud sobre este tema, que se traduzcan en mejoria de
la atencion en salud no solo desde el punto de vista tecnocientifico sino desde
la perspectiva.de humanizacién.

De aprobarse. esta.iniciativa legislativa, éstan’amoé dando un gran paso como pais y
como sociedad frente a un problema de salud publica que hoy se presenta en todo
el pais, y que hasta la fecha se encuentra desatendido, logrando con ello:

1. Mejorar la calidad de la atencidn en salud, desde la perspectiva de la
humanizacién, dignidad, respeto y cuidado de la salud integral con énfasis en la
salud mental y la dimensién espiritual y social de las familias y mujeres que afrontan
la muerte de sus hijos/as en gestacuon o en etapa neonatal, en las instituciones de
salud del pais.

2. Estandarizar y garantizar una atencion eqwtatlva a las familias y las mUJeres
en duelo por muerte gestacional y neonatal, en las diferentes instituciones de salud
del pais, a través de un instrumento de politica publica basado en la evidencia.

3. Minimizar el riesgo ‘de secuelas psicolégicas en las familias y las mujeres que
afrontan muerte gestacional y neonatal, asociados al tipo de atencion recibida en la
institucion de salud en el momento de la muerte, favoreciendo con ello una
adecuada elaboracion del proceso de duelo todo lo cual esta sustentado en
evidencia cientifica.

4, Garantizar en el momento de la atencién en salud, la efectividad de los
derechos humanos, constitucionales y legales de las familias y las mujeres en duelo
por muerte gestamonal y neonatal -

5. Generar concnenma y V|3|b|I|dad en la ciudadania y las orgamzamones
publlcas y privadas, sobre el impacto que tiene la muerte gestacional y neonatal en
las familias y la mujer.

ConSIderamos que este proyecto de Iey, es fundamental e mdlspensable para
cumplir con -el deber superior del sistema de salud y, en general, de la politica:
garantizar el bienestar integral de los ciudadanos, en este caso, de las familias-y las
mujeres que afrontan a diario la muerte de sus hijos en etapa gestacional o
neonatal, y que de-acuerdo con lo evidenciado, estan siendo objeto de practicas
deshumanizantes que atentan. contra sus derechos, su dignidad,. honra y la de-sus
hijos/as fallecidos.



Por dltimo, es importante precisar que el proyecto ha sido denominado “Brazos
Vacios”, en tanto dichas palabras son-utilizadas por los mismos padres en duelo en
todo el mundo, describen el dolor que se sufre ante la pérdida de un hijo/a en
gestacién o al poco tiempo de nacer, luego de haberlo anhelado, esperado, haber
proyectado un futuro, y de un momento a otro quedarse sin nada, tan solo con la
cuna vacia y una gran soledad, sumada a la poca validacion y deficiente atencnon
del entorno familiar, social y sanltarlo : '

IV.l , FUNDAMENTO JURiDIbO DEL. _PIiQYECTO
\TA F'ﬁ:ndamentos Constituéionales

. Articulo 13: “Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibiran
la misma proteccién y trato de las autondades y gozaran de los mismos derechos,
libertades y oportunidades sin nlnguna discriminacion por razones de sexo, raza,
origen nacional o familiar, lengua, religion, opinién politica o filoséfica. (...) El Estado
protegeré especialmente a aquellas personas que por su condicién econdmica,
fisica 0 mental, se encuentren en circunstancia de debilidad manlflesta y sancionara
los abusos o maltratos que contra ellas se cometan.”

- Articulo 15. “Todas las personas tienen derecho a su intimidad persdnal y
familiar (...), y el Estado debe respetarlos y hacerlos respetar.

= . Articulo 42: “El Est‘a‘do y la sociedad garantizan la proteccion integral de la
familia. (...)
La honra, la dignidad y Ia intimidad de la famllla son inviolables.”

. Articulo 43: “La mujer no podra ser sometida a ninguna clase de
discriminacion. Durante el embarazo y después del parto gozara de especial
asistencia y proteccion del Estado. (...)"

. Articulo 49: “Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de
promocion, proteccion y recuperacion de la salud.”

IvV.2. Fundainéntos y referentes legales y reglamentarios

https://www.umamanita.es/wp-content/u Ioads/2015/05/Bfazos vacios.pdf
httDs //bldeqmduelo orq/wp-content/uploads/ZO18/03/6 Duelo- perlnatal pdf

https: //saludprlmero mx/2020/05/08/madres-de brazos-vamosla matermdad invisible/

https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/BBPP_2015/Estrategia_Parto_y_Salud_Reprod
tiva/BBPP_PARTO_Pais_V; 2 odf



. Ley 1257 de 2008 “Por la cua! se dictan normas de sensibilizacion,
prevencion y sancién de formas de violencia y discriminacion contra las mujeres (...)
y se dictan otras disposiciones”. Arts. 2°., 3°., 6°.,y 7°.

. Ley 1751 de 2015 “Por medio de Ié'cual se regula el derecho fundamental a
la salud y se dictan otras disposiciones.”

» ' Ley 23 de 1981 Cddigo de. Etica Médica: Articulo 15: “El médico no
expondra a su paciente a riesgos injustificados. Pedira su consentimiento para
aplicar los tratamientos médicos y quirtirgicos que considere indispensables y que
puedan afectarlo fisica y psiquicamente, salvo ‘en los casos en que ello no fuere
posible, y le explicara al paciente o a sus responsables de tales consecuencias
antlmpadamente ' :

. Ley 1955 de 2019 “Por el (sic) cual se expide el Plan Nacional de Desarrollo
2018-2022". "Pacto por Colombia, pacto pb'r la equidad".4

. Decreto 780 de 2016. Decrﬂto Umco Reglamentarlo del Sector Salud y
Proteccion Social.

IV.3. Derecho Internacional

=  Convencion para la eliminacién de todas las formas de discriminacion contra
la mujer -CEDAW- (ONU, 1979).

. Declaracion de las Naciones Unidas sobre Eliminacion de la Vlolenma contra
la Mujer (ONU, 1993)

. Convencion Interamericana'para prevenir, sancionar y erradicar la violencia
contra las mujeres “Convencion Belem do Para” (1995)

. Declaracién para la prevencién y erradicacion de la falta de respeto y el
maltrato durante la atencién del parto en centros de salud (No Vinculante)”. OMS
(2014).

.- Informe de la Relatora Espemal sobre la violencia contra la mujer, sus causas
y consecuencias (ONU) 2019.°

4 Dentro del .Plan Nacional de Desarrollo (PND) 2018-2022 "Pacto por Colombia, pacto por la equidad”, fue
incluida la linea “Salud para todos con calidad y eficiencia, sostenible por todos” que incluye “un pacto por
construir una visién de largo plazo del sistema de salud, centrada en la atencién de calidad al paciente (...)"
(Ministerio De Salud Y Proteccién Social, 2018). Dicha linea establece dentro de sus objetivos “4. Articular todos
los agentes del sector salud en torno a la calidad” y como una de las estrategias para la consecucion de dicho
objetivo: “(...) c. Redefinir e implementar una politica de prestacidn de servicios garantizando la calidad y
humanizacion de la atencién.” (Negrilla y subrayado fuera de texto) (Ministerio de Salud y Proteccién-Social,
2014). El Plan Nacional de Mejoramiento de la calidad en salud (PNMCS) por su parte “(...) reconoce a la
humanizacion como fundamento esencial del Sistema de Salud. (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2016).
5 En este informe se analiza la cuestion del maltrato y la violencia contra las mujeres en [os servicios de salud
reproductiva con especial hincapié en la atencién del parto y la violencia obstétrica, asi como las causas




IV4 Fundamentos de PoI|t|ca Publlca

Plan -,,Naclonal para ‘el Mejoramaento de Ia Calldad en Salud (PNMCS)

“(...) reconoce a la humamzacron como fundamento esencial del.Sistema de Salud.
‘Esto implica, centrar su accionar.en las personas y plantear la. necesrdad de que sus
agentes -enfoquen su mision al cumpllmento del . 'derecho- fundamental yoal
fortalecimiento de una cultura ‘organizacional dirigida-al ser humano. yala proteccron
_de la vida en-general” (Ministerio de Salud y Proteccion Social; 2016), © :

V. SITUACION DE LA MUERTE GESTACIONAL Y NEONATAL EN"
B COLOMBIA'

De acuerdo con las estadisticas que ofrece actualmente el DANE a diciembre de
2018 se registraron 41.098 defunciones fetales y 4.553 defunciones neonatales, lo
que suma 45.651 defunciones, es decir 125 por dia. A diciembre de 2019 se
registraron 37.785 defunciones fetales (gestacionales) y 4.520 defunciones
neonatales, lo que suma 41.723 defuncicnes, es decir 114 por dia, sin incluir las
muertes a causa de Interrupciones-Voluntarias del Embarazo que en Colombia no
se reportan al DANE y que por ende no tienen estadistica alguna en el pais’.

208 | " ases _ 41008| 4553
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profundas y los problemas estructurales que deben afrontarse para Iuchar contra estas formas de maltrato y
violencia. . . S .
= .Reconoce derechos de la mujer - :
= Enuncia situaciones de violaciones de DDHH para las mujeres
= Insta a los Estados a generar polrtlcas publlcas a favor de la“mujer y trabajar con orgamzacrones
sociales S
» Sefala la necesidad de sen5|brllzar alos abogados Jueces etc sobre el tema

® El Ministerio. de Salud y Proteccion en dicha polltlca plantea como retos para todos los actores y
organizaciones del sistema, hacer de la humanizacion su imperativo ético (Ministerio de Salud y Proteccion
Social, 2014), y fortalecer su cultura organizacional. en torno al ser humano (Ministerio de Salud y Proteccion

Socral sf) Es asi como el primer ob|et|vo estrateglco del PNMCS es promover camblos normatlvos en

Slstema de Salud T .
"Resolucién 0652 de 2016. ARTICULO 1. “Las interrupciones voluntarias del embarazo contempladas dentro de

las causales establecidas por la sentencia C-355 de 2006, no deberén ser reportadas al Sistema de Registro
Civil y Estadisticas Vitales mediante el certificado de defuncion fetal (forma DANE D-630). (...)”



PORCENTAJE DIFERENCIA’ ST
REDUCCION -8,6% -8,1% -0,7%

Fuernte: Elaboracién propia con base en Estadisticas DANE:

https://www.dane:gov.co/index. th/estadlst|cas-gor—tema/salud/nammlentos—y-defunmones/defuna

Aunque vemos una reduccién del 8,1% en la cifra de defunciones fetales de los dos
afios comparados, se destaca como se mantiene un alto porcentaje en las
defunciones fetales de menos de 22 semanas de gestacion (72%). Asi mismo el
ndmero de. muertes neonatales solo se. redUJo en un 0,7% entre 2018 y 2019..

En cuanto a 2020 de acuerdo con Ias estadlstlcas parciales del DANE, a octubre de
2020 ya habian muerto 27.592 bebés en gestacién y 3.535 neonatal (dentro de los
28 primeros dias de vida), para un total de 103 muertes diarias.

Por ofra parte, segun las estimaciones elaboradas por el Instituto Nacional de Salud
(2019) en Colombia la razén de mortalldad perinatal y necnatal tardia (a partir de la
semana 22 de gestacién y hasta los 28 dias de nacido) para 2018 fue de 16,9
muertes por cada 1.000 nacidos vivos. Para 2019 fue de 15,1 muertes perinatales
por cada 1.000 nacidos vivos (Instituto Namonal de Salud, 2020)

De acuerdo con el Instltu_to Nacional de Salud, en su Boletin epldemiolégico 09 de
2020, segun el momento dé ocurrencia de la muerte, en 2019 la mayor proporcion la
tuvieron las muertes perinatales anteparto con 47,1 %, seguido de las muertes
neonatales tempranas, es decir las que suceden entre el dia 1 y 7 de vida con 28,9
%, luego las muertes neonatales tardias (es decir entre el dia 8 y 28 de vida) con
13,5% y por titimo las muertes intraparto con 10,4 %.

Las Entidades Territoriales -que registran las razones mas altas a nivel nacional son
Vichada con 36,0, Choco con 35,5, Vaupés con 30,6, Buenaventura con 29,8 y la
Guaijira con 24,0 muertes perinatales por cada 1.000 nacidos vivos.



Figura 2. Razén de mortalidad perinatal y necnatal tardia
por entidad territorial de residencia, Colombia, 2018-2019
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Fusenta: Sivigifa, Instituto Nacional de Salud, Coloinbia, 2018, 2012
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Conforme lo expresan las cifras anteriores, en Colombia la muerte gestacional o
neonatal es un evento que se presenta con elevada frecuencia, lo que significa
que no es un hecho aislado o.de poco interés para la ciudadania. Por el
contrario, obedece a una realidad diaria que exige una atencién idénea e
integral por parte del sistema de salud, teniendo en cuenta todas las dimensiones
del ser humano.

Enigual sentido,_ia Directora Ejecutiva de UNICEF ha indicado que:

“Perder a un hijo durante el embarazo o el parto es una tragedia
devastadora para cualquier familia del mundo y, con demasiada
frecuencia, suele sufrirse en silencio por lo que requiere atencion”®.

Sin embargo, lo que se observa en Colombia es que la atencién en salud se esta
reduciendo al evento médico o fisiolégico Ginicamente, sin que se reconozca la
necesidad de atender el duelo en el contexto obstétrico o de cuidados
intensivos neonatales®, por lo que a la fecha no existe ningtn lineamiento en

8 .OMS.. Henrietta Fore, Directora Ejecutiva de UNICEF. Recuperado el 17 de marzo de 2021 .En:
https://iwww.who.int/es/news/item/08-10-2020-one-stillbirth-occurs-every-16-seconds-according-to-first-ever-joint-
un-estimates ’ "

% 4(...) uno ve a la sefiora que esté en trabajo de parto con su bebé que sabe que esté muerto eh o con el bebé
que viene mal eh entonces ellos bueno todos centran toda su preocupacién en la parte fisiologica y_en las
respuestas y en. él no sé qué pero no uno nunca ve gue ellos eh aborden a la mujer de una manera_digamos
para hablar de eso () v cuando va nace el bebé entonces el obsteira se encarga de la parte de ginecologia y de
todo lo que tiene que vercon dejar a la mujer en su situacién bienestar fisico fisiologico, pero nunca le preguntan
como se siente”. (Entrevista semi estructurada, Myriam Patricia Pardo, Enfermera docente de précticas
enfermeria materno perinatal, Universidad Nacional de Colombia, 26 de abril de 2020. Recopilada y citada por
Gémez M., Mufioz A.M., y Caballero J.A. (2020) en “Humanizacion en la atencion ante una muerte gestacional
y neonatal: Recomendaciones al Ministerio de Salud y Proteccion Social para la construccion de un lineamiento.”
Universidad de los Andes, Escuela de Gobierno. Trabajo de grado para optar por el titulo de Magister en Gestién




Colombia, conllevando a que el abordaje se reallce conforme el criterio subjetlvo de
cada profesional de la salud, lo que hace que en muchos casos su actuacion no sea
la adecuada, y se generen incluso practicas deshumanizantes y. contrarias a los
derechos de la mujer y la famllla que pueden afectar e incidir en la. correcta
evolucién.de su duelo™. :

Sobre este partlcular el Mlmsterlo de. Salud y Protecmon Somal commde con esta
exposmon al manifestar que: : -

T

“La tendencna habltual del personal de salud es centrarse en Ios
.cwdados fisicos, de modo que ¢>I cuidado emocional de las
‘personas que se ven afectadas por. el fallecimiento de un bebé,
- antes, o durante su nacimiento resulta insuficiente”." '

") :NECESIDAD DE UN LINEAMIENTO DE ATENCION HUMANIZADA DE LA
MUERTE Y EL DUELO GESTACIONAL Y NEONATAL EN COLOMBIA

V1.1, Deficiencias en la calidad de la 'atencién en casos de muerte gestacional
-y neonatal en Colombia - Practicas deshumanlzantes y wolentas contra la
mujer y la familia en duelo. : :

Humanizar- la atencién en salud implica centrar la atencion en las personas, desde
las dimensiones fisica, mental, emocional, social y espiritual, con respeto a sus
derechos humanos, creencias, principios .y valores. De acuerdo con Isaza, S.
(2015), hablar de humanizacién en salud implica comprender que la “atencién en
salud” no se reduce tnicamente al tratamiento médico de personas enfermas sino a
todas -aquellas acciones desplegadas por el profesional- que puedan *afectar
positivamente los determinantes de la salud de una persona, lo cual requerira no
sélo la capacidad de observar e interpretar las necesidades fisicas de quien acude
para ser atendido, sino también sus neceS|dades intelectuales, afectivas,
emocionales y espirituales.

Por oposicién a lo anterior, una atencién deshumanizante en el ambito de la salud -
correspondera a la privacion o despojo de las cualidades o atributos que diferencian
a las personas como seres humanos, de-otros seres vivos y que, al ser tratados
como objetos o animales, se les considera incapaces de sentir algo més que dolor

Publica. Mayo de 2020. Bogota D.C. - En:
https://repositorio.uniandes.edu.co/bitstream/handle/1992/48643/u833249 pdf?sequence=1 )
'® De acuerdo con un estudio realizado por Pastor, Romero, Hueso, Lillo, Vacas-Jaén y Rodriguez (2011), la
tendencia habitual de los profesionales es centrarse en los ‘cuidados fisicos evadiendo el aspecto emocional en
un intento de:disminuir -su propia angustia. Por ello ponen en marcha diferentes mecanismos, actitudes y
comportamientos en la vivencia de estas situaciones, lo que hace que su actuacién no sea en muchas ocasiones
la mas correcta, reaccionando de manera distante y negando la gravedad de la’ pérdida sobre todo.en
gestamones tempranas. Se hace evndente la falta de estrateglas, de destrezas y de recursos de los profesionales

: { . No son conscientes
de que una actltud profesmnal |nadecuada puede incidir en la correcta evolucuon del duelo de los padres y se
sienten poco preparados para establecer una relacién -empatica.

" Ministerio de Salud y Proteccién Social. Radicado No. 202121200334771 “Informacuon Salud muerte fetal y
perlnatal" de fecha 1 de"Marzo de 2021. .




flSICO alejando el ejerClClO de la medlcma de toda sen5|b|hdad humana (Brusco
2015). Segun.. Gafo,. J . (2014) ia deshumamzamon en salud implica: “1. La
conversion del paciente en un objeto y el descuido de su dimension emotiva; 2. La
ausencia de calor humano en-la reiacion de atencion, revelando indiferencia; 3. La
falta de autonomla de quien es atendido.para tomar decisiones, conwrtnendose en
un SUJeto pasivo de lo, que sucede en torno a &l (Referenciado en Bermejo J.C,,

2015). . : o . L

De acuerdo con la lnvestlga0|on de Gomez M., Munoz AM.,y Caballero J, A (2020),
uno de .los: aspectos mas.recurrentes en’ los relatos de Ias mujeres. cuyo hijo/a ha
fallecido en- gestacnon o en periodo neonatal es la experiencia frente al trato recibido
en la institucion de salud en la que fueron- atendidas y las secuelas emocionales que
les dejo’ dlcha experiencia, temendo en cuenta ademas que en ese momento las
familias' y en .especial - las mujeres se’ encuentran en una situacion de gran
vulnerabilidad.

El siguiente testimonio'recogido en el estudio anteriormente referido, corresponde al
caso de Sandra Marcela R., madre ubicada en la ciudad de Cali, quien-a los cinco
meses y medio de gestacion dic a luz.a su hijo Emiliano en una Institucion
hospitalaria de caracter publico en esa ciudad. Este dificil relato se constituye en
una de las evidencias. mas importantes sobre practlcas deshumanizantes y V|olenCIa
obstétrica en caso de muerte gestamonal

“(...) ella me dijo te voy a hacer un'tacto entonces me metié la manoy
le dijo a los 2 estudiantes “asi se hace un parto” y yo senti que
~empezo a voltearme al bebe y empezé a sacarmelo y yo empece a
liorar y le due Nooo, no me lo saque, que estd haciendo, ¢por qué
l_'vfme esta sacando a mi bebé? y ella. me dijo; el ya esta muerto, -

" entonces yo empecé a llorar'y le dije noo deme a mi bebé, yo estaba
medio sentada y veia como lo iba ‘sacando, yo -estaba llorando y le
decia: ¢€él se me va a morir? y me dijo;_él ya esta muerto v si esta
vivo dura unos minutes no mas (...).’
“(...) me dejaron con toda mi parte de abajo desnuda y con mi hijo
muerto envuelto en una bata dentro de un platén, en un pasillo al

_ frente de la sala de maternidad, esperando, sola. Todo el mundo nos
miraba, yo nada mas me acuerdo de verle la cara a todas las
embarazadas y yo no podia parar de llorar, con mi bebé muerto en - .

. mis brazos, viendo cémo nacian todos los otros bebitos llorando (...).
Me dejaron ahi mas o menos una hora mientras toda la gente pasaba
por mi lado y se quedaban mirando con morbo, yo lo Unico que

~ trataba de hacer era cubrir a mi chlqumto él no $e merecia eso y yo.
tampoco”. 12.

Este caso, junto a otros testimonios sobre la percepcion de la calidad de la atencién
en la institucién de salud en el momento de la muerte del bebé recopilados por
Gomez M., Muiioz A.M., y Caballero J.A. (2020), asi como informacion recopilada

12 Entrevista semiestructurada, Sandra Marcela R., 21 semanas dé gestacion. Cali, 25 de febrero de 2020.



por JIC Fundacmn de Apoyo ante la muerte gestaCIonal y neonatal, y por la UTL del
Senador Mauricio Gémez, evidenciar: grandes deficiencias en la atencién en casos
de muerte gestacional y neonatal, correspondientes a practicas deshumanizantes,
varias de ellas que se encuadran dentro del concepto de violencia obstétrica, y que
son contrarlas a la dignidad y los derechos de la mujer. que da a luz a su hijo sin
vida. < : .

Dentro de dichas practiéas identificadas Sé encoﬁtraron las siguientes:

1. No brlndar autonomla para toma de deusmnes relacnonadas con aspectos
cllnlcos de Ia mu;er o relacnonadas con el bebe fallecido.

2. . No ofrecer informaci()_n clara sobre,‘los hechos y procedimientos a realizar y/o
realizar procedimientos sin consentimiento previo sin existir justificacion para ello.™

3."  Comunicacién del diagnostico o de’la muerte restandole valor a la muerte y el
impacto emocional de tal hecho; sin ninguh tipo de tacto o consideracion en la forma
en que se comunica la noticia; delegando de manera sucesiva entre distintos
profesmnales de la salud, la responsabllldad de dar la noticia.™

4. Ausencna total de privacidad al- Il_evar a cabo el parto en presenma de
personas distintas al personal de salud.

5. Ubicar a la madre en duelo durante el parto, recuperacion y hospitalizacion,
junto a madres con sus recién nacidos vivos teniendo que escuchar su llanto e
mcluso presencnar su na(:lmlento Y amamantamlento 16

[N

Mi h/ja lba a nacer y al nacer Iba a morir, yo Iloraba mucho y por llorar la hemorragla el dolor me desmaye y
recuerdo que la médico me pegaba en la cara y me decia: répido despierfe que aqui no tenemos tiempo para
que usted se desmaye. Yo no tenia fuerzas para quitaria de encima y le decia por favor no me pegue en la cara
doctora.” Testimonio de Erika R. mamé de Sara. Aportado por JIC Fundac10n de apoyo ante la muerte
-gestacional y neonatal. 29 de marzo de 2021. :

4(..) sus palabras textuales que fueron agresivas para mi modo de ver fueron: el corazén dejé de latir y
entonces tiene que ir a que le saquen eso porque se puede infectar, (...)unas palabras muy digo yo lnhumanas”
(Entrevista semiestructurada, Cindy Tatiana M., Bogota 1nueve de febrero de 2020)

(...) entra la pediatra de mi hijo y le digo cémo esté mi nifio y me dice: (habla con mal genio) Como quiere que
esté? y yo le pregunté: (,como se esta alimentando? y me dice: ¢Usted no sabe que é/ se va a morir?” ( .)
(Entrevista semiestructurada, Diana Constanza R., Bogota, 24 de febrero de 2020).

“(...) todos éstaban completamente perdidos y todos iban por un lado y-por el otro y.riadie. sabia mucho queé
hacer, entonces ademas de.la incertidumbre que tiene uno como mama, los profesionales de la salud estan aun
mas perdidos y asustados que nosotros, enfonces pues me atendio mucha gente y me pasaban de una persona
a otra y nadie era capaz de decirme qué mi bebé habia muerto. (Entrevista semiestructurada, Sandra C., 38
semanas de gestacién. Bogota, 25 dé febrero de 2020) . T

15 %(,..) espere 6 horas y presencié més de 15 partos llorando eso ha sido lo mas dificil de mi proceso para la
superacion del duelo marco mi vida ese momento sola, viendo como todos los bebes nacian a mi alrededor y

yo-con mi bebé muerta rodando por toda la sala de partos” Testimonio de Erika R. mama de Sara. Aportado
por JIC Fundacion de apoyo ante la muerte gestacional y neonatal. 29 de marzo de 2021.

6 %) alrededor del espacio donde yo estaba haciendo mi parto emmwmmmm
Q sea es evidente to es tas en la misma sala de partos y es psicoldgicamente muy fuerte saber que ti tienes que

pasar por ese mismo dolor de parto de dolores pero ti bebe nunca va a llorar y estds escuchando bebés
llorando todo el tiempo alrededor tuyo" (Entrevista semiestructurada, Sindy C., Bogota 18 de febrero-de
2020).

13.¢



6. Prohibir el acompafiamiento por parie de algun familiar.

7. Tratar al bebé que ha muerto o va a morir como un objeto o como un desecho
biolégico con términos como “producto”, “desecho”, “aborto”, “feto”, * 'blto”
“mortinato”, “material”."” '

8. No entregar el cuerpo del bebé para sus exequias o rituales funerarios, pese
a haberlo solicitado, manifestando que al tener menos de 22 semanas no es pOSlble
y no brindar mformacnon sobre ese derecho 18

9. Negar a la madre, el padre y/o la familia préxima, la posibilidad de ver,
sostener, despedirse, vestir o tomar fotografias al hijo/hija que va a morir o ha
muerto, recomendarles no hacerlo o abstenerse de brlndarles informacion y
orientacién al respecto.™

(...) algo que también me parece terrible fue la cuestién 'due tengamos que compartir como los espacios con las
ofras mamitas, porque para uno es devastador, escuchar el llanto de otros nifios, porque de hecho uno por
meses dura que no quiere ni ver un bebé, porque en ese momento es mas chocante estar ahi en ese momento
ehh (...)". (Entrevista semiestructurada, Martha [sabel R., Bogotéa 19 de febrero de 2020)

7 (...) no me gusté tampoco como se expresan respecto al bebé () escuché que para los doctores era el
producto y pues eso es doloroso porque para uno de papa sigue siendo su bebé sigue siendo su hijo (...) es
como si fuera cualquier cosa que se desecha y ya, ademas mi bebé ya estaba de 39 semanas. (Entrevista
semiestructurada, Martha Isabel R., Bogota 19 de febrero de 2020) A

“(...) cuando empieza a mirarme y hablar de lo técnico empieza a: referirse muy despectivamente a mi bebé,
hubo un momento en que yo desde el desconcierto le decia: ;qué va a pasar con mi bebé? y ella me mir6
como, sus palabras fueron estas: A ver mamita que no entiende, su bebé no pesa ni 200 gramos, pues si ella se
muere pues es un aborto, porque ahi no hay nada, (.. ) (Entrevista semiestructurada, Sindy C., Bogota 18 de
febrero de 2020)

“Cuando pasé por el servicio de pstcologla me impacté también (...} en ese momento me dijo: yo no sé porque a
ti te duele tanto la pérdida de esos fetos, (...) yo decia para mi no son fetos para mi son mis hijos.” (Entrevista
semiestructurada, Fernanda O., Bogota 26 de febrero de 2020)

“(...) siempre se hablo: de mi hijo como si fuera un tumor, fue absolutamente desobligante por parte de la
del personal médico” (Entrevista semiestructurada, Denise Maireth S., Bogota 17 de febrero de 2020}

“(...) en el momento que el nifio ya no esta con vida ya no es tratado como un bebé, sino como un objeto.
Entonces es como el nifio objetfo que se llevan all4 como a la nevera, lo envuelven en la tela mas terrible de la
historia y luego lo custodian como si fuera un érgano que me extirparon (...) siento que en ese momento fue
objetivizado mi bebé {(...)” (Entrevista semiestructurada, Sandra C., Bogota, 25 de febrero de 2020).

8 (...) Luego una enfermera llegé con dos frascos separados para poner ahi a mis nifios, si no tlene més
de 21 semanas dejan p_ara estudio “los fetos”, como ellos los llaman, los dejan para estudio, yo muchas
veces me di litigo porque yo me imaginaba qué hicieron con ellos; con mis hijos, si los picarén en
pedacitos y los dejaron para estudio (llanto). eso es algo que duele. (...) si son mis hijos pues ;por qué
porque no.me los entregan? yo los pedi, pero me dijeron en-la clinica que eran protocolos desde el Ministerio de
Salud, que menos de 21 semanas no entregan los cuerpecitos, pero yo sé ahora que a otras mamas si se los
han entregado después de los estudios (se limpia las légrimas). (Entrevista semiestructurada, Fernanda O.,
Bogota 26 de febrero de 2020),

9 (...) me hubiera gustado que los médicos hubieran sido claros conmigo acerca de los procedimientos c6mo iba
a ser, {...) de mis opciones con tiempo, por ejemplo que me Rubieran dicho, td vas a tener la posibilidad de ver a
tu bebé, lo vas a querer ver, vas a querer que tu esposo lo vea, vas a querer que tu familia lo vea, tal vez vas a
tener que fomar la decision de si enviaron a patologia tu bebé, ve pensando, il que vas a decidir, vas a querer
cremarla que vas a hacer para la exposicién del cuerpo, (...) deblo habérseme asesorado acerca de tanto de
procedlmlento como de mis opciones y no, no fue asi, porque todo fue como que me iba enterando a




10.  No brindar apoyo psicolégico opdrtUno durante la atencién, ni después de
ella.? 21 -

11.  No hacer ningun tipo de seguimiento post-egreso a la madre en duelo, ni
valorar la aparicion de dificultades en la salud mental asociados con el postparto yla
pérdida, como depresmn : ,

12.  No brlndar lnforma0|on y opciones para el manejo de la lactancia posterior a
la muerte del bebe = :

13.  No actualizar en las bases de datos de las Instituciones Prestadoras de
Servicios de Salud o de las Entidades Prestadoras de Servicios de Salud el evento
de muerte gestacional y neonatal, conllevando a que mas adelante se llame a las
madres a hacer seguimiento del bebé y su perfil de vacunacién.?

medida que iba pasando y siempre preguntando y no habia claridad de hecho, entre los profesionales no hay
claridad entre ellos inclusive”. (Entrevista semiestructurada, Sindy Briggite C., Bogota 18 de febrero de 2020) -
“No me lo dejaron tocar en ese momento ni ninguno de los siete dias que estuvo vivo, yo sofiaba con
tomarle foto en su incubadora, pero nunca me dejaron. (..) entré a donde lo tenian y todavia estaba
conectado y sonaban todos los pitos y las cosas de fondo, y el bebé ya muerto ahi, yo decia, pero por qué no lo
desconectan, (...) todo el mundo sali6 a correr, la médica se puso a llorar y salié corriendo, las enfermeras
también y en ese momento me quedé yo con mi hijo ahi y yo decia qué hago, lo alzo, no lo alzo, etc. No habia
una sola enfermera que me dijera qué hacer desde lo humano. (...)". (Entrevista semiestructurada, Angela
Maria.M., 12 de febrero de 2020). .
2 () en ningiin momento se traté ‘Ia parte emocional que es muy muy importante () y ni a mi comparfiero
ni a mi nos brindaron apoyo sicologico (. .)” (Denise Maireth S. Bogota 17 de febrero de 2020)

(...) nunca habia un sicélogo, no, hasta que salia a pedir control como tal, pero no nunca tuve acompafnamiento
sicolégico. Yo creo que uno en ese momento hubiera necesitado una persona que lo guie a uno, (...) si hace
mucha falta ese acompahamiento / (...)". (Entrevista semiestructurada, Martha Isabel R. 19 de febrero de 2020)
21 En una encuesta realizada por JIC Fundacion a 69 mujeres de varias ciudades de Colombia, el £3,6% informé
que durante la estancia en el hospital, ningtn profesional de la salud mental se habia acercado para brindarle
apoyo e informacion sobre el proceso de duelo. .

22 %(,..)euando sali nunca me diferon vas a seguir lactando o sea te va a salir leche o esto o lo otro, nunca me
dijieron que fomara nada tampoco (..) entonces tampoco tuve como ese acompafiamiento de que hacer, que
puedo hacer con esa leche o como puedo disminuir.esa:: el flujo el flujo lacteo entonces pues también fue muy
doloroso porque entonces sales del hospital y el cuerpo también te esta recordando, ya entonces lo que hice fue
puros remedios caseros de la abuela porque nunca me dijieron que hacer para ir secando la leche.” (Entrevista
semiestructurada, Martha Isabel R., Bogota 19 de febrero de 2020)

2 «..) a unas semanas del fallecimiento de mi bebé me estaban llamando para decirme porque no habia vuelto
a los controles, lo que se evidencia una fterrible desorganizacion en donde ni stqurera tienen en cuenta la historia
clinica (...)” (Denise Maireth S., Bogota 17 de febrero de 2020)

(...) me llamaban para recordarme queee no olvidara las vacunas, pero yo le dije es que mi hija ya murié, eso
era lo tnico que me llamaban para eso de resto (...), yo le dije: ; es que eso no esta en sistema?, o sea ¢no
leen la historia clinica que mi hija esta muerta (...)? nosotros no miramos eso, eso no esta en el sistema me
dijeron”. (Entrevista semiestructurada, Tatiana Milena R., Bogota 16 de febrero de 2020)

(---) yo no sé si es que en el sistema no les queda o qué pero digamos a mi a los pocos dias del parto me llaman
de Colsubsidio a decirme mamita porque no has traido a tu bebé a control y yo como asi yo de una yo me puse
a llorar en el teléfono privada, porque no pude no pude y mi esposo fue el que hablé y yo me pregunto cémo asi
(-..) la verdad como tres meses llaméandome por lo mismo (...)". (Entrevista semiestructurada, Martha Isabel R.,
Bogota 19 de febrero de 2020) '




14. No estar informados previamente de los detalles de la historia para acercarse
a la madre o padre del hijo/hija que ha muerto, reiterando preguntas mnecesanas
sobre la muerte, generando con-ello reVIctlmlzamon 24 .

B

15. Utilizacién' de expresiones por parte del personal de la salud, que le quitan
importancia a lo sucedido, tales: como “usted es joven puede tener mas: hijos”, “el
tlempo lo cura todo” “siquiera ahora y no cuando estuviera mas grande” %, L

16 > E“ntregar el estud'ro de' necroosia's‘in la explicacién y soporte adecuado p‘aré
comprender el resultado y tener apoyo pS|coIog|co frente al lmpacto que pueda
S|gn|f|car ese momento 2

17.. Nin’gt’mio’ 'efscas'c}' acompafiamiento, o seguimiento oportuno al estado de saluid
mental de la madre y el padre, posterior al egreso.

18. Abordajes distintos dependiendo del profe3|onal a cargo o de la Instltucwn de
Salud # : :

19. Desconocimiento de la evidencia del |mpacto de la muerte gestacional o neonatal
en las familias y la mUJer que la afrontan

Este listado recoge la dificil realidad que atraviesan muchas mujeres y familias en
Colombia, y que para efectos del presente proyecto de ley se traduce en el
problema publico que debe ser corregido ‘a través de la orden al Ministerio de
Salud y Proteccién Social de expedicion de un Imeamlento nacmnal de

2 despues mas adelante fue cuando me suben a la habitacion. Cuando cuando me suben a Ia habltat:/on

Ilaman aun camlllero (...) cuando estaba en el ascensor fue que el cam//Iero me dice como: mama entonces ya
lista para jugar futbol con su bebé me hace el comentario yo en ese momento no le dije nada pero pues
obviamente en ese momento que uno ya esta todo destruido pues mal como, no sé si la historia no decia como
0 no tenia alguna sefal y te dijera: Oiga acabo de terer un bebé que nacié muerto pues pero él no lo hizo por
mal yo entiendo que no lo hizo por mal pero eso es por falta de o por desconocimiento, o sea, el camillero no
estaba informado (...") (Entrevista semiestructurada, Sandra C. Bogota, 25 de febrero de 2020)

% “Me dijo: no china su bebé ya se murio, igual estd muy joven y va a tener otro, después me dijo con queé va
a planificar (..) volvio y me dijo como: pero igual debe planificar estd muy joven para que tener hijos en este
munda" (Entrevista semiestructurada, Jennifer G., Bogota 24 de febrero de 2020).

% (...) Luego al mes siguiente fui a recoger la necropsia y me la entregaron por ventanilla, todo el relato de
mi hijo, de su muerte, de que lo abrieron, no hubo un acompanamiento, alguien que se sentara conmigo,
cuando eso debié haber tenido un psicoélogo dando soporte emocional y el médico que hizo la necropsia
explicandome qué pasé, que encontraron y que no, pero nadie. La lef viniendo en el taxi de camino desde la
clinica hasta aqui. (Entrevista semiestructurada, Angela Maria M., 12 de febrero de 2020)

27 “(...)no es un trato médico estandarizado porque depende mucho del profesional y depende de la institucion,

(...) yo pude evidenciar después de ver tantos médicos que el trato dependia del médico entonces, no es como
una calidad de servicio -estandar (...) recibi atencion muy buena de_algunos profesionales como una atencién
muy mala e hiriente e incluso de mallrato psicolégico por parte de otros, (...)y esos dias jamas se olvidaran y que
de hecho te genera secuelas, porque digamos te tardas un tiempo en poder hacer un perdén con los con los
medicos. (...) hay un vacio muy grande de los procedimientos a seguir y entonces se subjetiviza todo y el
profesional acttia de acuerdo a lo que cree que es mejor y no lo que comprobado por la ciencia por los estudios
se sabe que es lo mejor, entonces tii vas a encontrar desde quién te dice es mejor que no veas a tu bebé
como de quienes saben que para el proceso de duelo es importante verle, vas a encontrar doctores de
todo tipo pero, pero pues no deberia ser asi cuando ti tienes un procedimiento claro, el procedimiento
se cumple independientemente de las opiniones del nivel del hospital o de Ila personalidad del
profesional.” (Entrevista semiestructurada, Sindy Briggite C., Bogota 18 de febrero de 2020)




atenclon en salud y acompanamaento a madres y padres que han perdido su
hijo/hija durante la gestacién o durante los 28 primeros dias de vida y la
promocion de la formacién de los. profeswnaies de salud en atenCIon al duelo
por muerte- gestacwnal y-neonatal. ¢

Es preC|so lndlcar que la atencién humanlzada parte de la garantla misma de
efectividad. de- los derechos humanos del paciente y de_su familia, razén por la_que
se hace tan. importante dotar .de heframientas y- promover las. competenmas en el
saber,- el hacer. y el ser, en quienes en las instituciones de salud deben hacerse
cargo de la atencién de las muertes en etapa gestacional y neonatal con el fin de
que dichos momentos del duelo sean abordados de forma apropiada. En este punto
la Subdirectora .de Enfermedades no transm|3|bles del Ministerio de Salud lndlCO lo
siguiente:

(... hay una enorme necesidad de herramientas y desarrollo de
capacidades para los actores del sistema que abordan las
pérdidas perinatales, también para los gestores de politicas, (...)
creo que debe existir una orientacion técnica basada en la
evidencia, en este sentido creo que es importante porque
finalmente es una situacién gque genera muchas dificultades
de abordaje para los profesionales de la salud porque ademas
quienes lo deben hacer no son sélolos psicélogos de los servicios,
ni los -psiguiatras de enlace, sino los profesionales que atienden
directamente las' necesidades materno perinatal, entonces debe
hacerlo el ginecobstetra, debe hacerlo la enfermera que trabaja
alli,  deben hacerlo los instrumentadores, debe hacerio el
'perlnatologo el- pediatra; entonces todos estos profesionales -
deben contar con herramientas en salud mental para abordar
las exigencias del duelo y sus impactos en la salud™®,

Teniendo en cuenta lo anterior, y dado que a la fecha el Ministerio no ha expedido
ninguna politica o lineamiento al respecto, es preciso instar a esa autoridad para
que disefie un instrumento que permita hacer cambios que mejoren la calidad de la
atencion desde la optica de la humanizacion y de la salud mental, estandarizando
las practicas mas importantes, con fundamento en evidencia.

VI.2. La atencién en salud inadecuada en el momento de la muerte
gestacional o neonatal puede agravar los efectos negativos de tipo
psmologlco para la mujer y la familia en duelo, conwrtlendose enun factor de
riesgo para la salud mental

% Entrevista semiéstructurada a Nubia Bautista, Subdirectora de enfermedades no transmisibles del Ministerio
de Salud y Proteccion Social. 17 de marzo de 2020. Recopilada y citada por Gémez M., Mufioz A.M.,, y
Caballero J.A.° (2020) en *Humanizacién en la atencion ante una muerte gestacional y neonatal:
Recomendaciones al Ministerio de Salud y Proteccion Social para la construccion de un lineamiento.”
Universidad de los Andes, Escuela de Gobierno. Trabajo de grado para optar por el titulo de Magister en Gestion
Publlca I\/Iayo . de 2020 . Bogota . D.C. En:




De acuerdo con Aiyelaagbe, Scott, Holmes, Lane, & Heazell, (2017), los efectos de
la muerte perinatal no solo se limitan a la angustia emocional resultante de la muerte
del hijo/hija, sino que también tienen implicaciones - biomédicas y psicologicas
profundas. En igual sentido, Caccialore, J. (2017), indica que los efectos sociales y
emocionales de la muerte perinatal son relevantes, y muchas familias informan
niveles clinicos de sintomas de ansiedad, depresion y estrés post- traumético al
menos cuatro afios después de la perdlda ‘

Dentro de los hallazgos de Youngblut et al (2017) se encontré que:

“Las reacciones iniciales de los padres a la muerte de su hijo incluyen
incredulidad y conmocién, seguidas de fuertes reacciones emocionales,
sintomas somaticos, dificultades en la interaccion social y un.desafio al
significado de la vida. Burden y col. (2016) en una revision sistematica del
_impacto de la muerte fetal en los padres encontro que los padres suprimieron
su dolor y recurrieron al uso de sustancias mientras que las madres se
enfocaron en la imagen corporal y la calidad de vida. Aunque la intensidad
del dolor de los padres puede disminuir con el tiempo (Alam et al., 2012;
Meert et al., 2011; Stroebe et al., 2013), algunos padres contintian IIorando
por sus bebés e hijos fallecidos durante muchos ainos, a menudo mas
tiempo que los adultos privados de otros miembros de la familia.
O'Leary y Warland (2013), en padres entrevistados entre los 68 y 81 afios de
edad y cuyo bebé murid en el primer mes de vida, encontraron que el dolor
de los padres persistié6 durante 5 o mas décadas. Algunos .investigadores
informan un duelo complicado (persistentes sintomas de respuesta al estrés
crénico que incluyen anhelo intenso por el difunto, conmocién, incredulidad,
ira, amargura) que dura mas de 6 meses después de la muerte e interfiere
con el funcionamiento diario. (Zhang, El-Jawahri y Prigerson, 2006). Hogan,
Greenfield y Schmidt (2001) encontraron que los padres dentro de los 3 afos
de la muerte de su hijo tenian mas dolor que los padres 3 o mas afios
después de la muerte. El dolor de los padres se mantuvo en 1 y 2 afios
después de la muerte fetal (Rubin & Malkinson, 2001), y estuvo presente 50 a
70 afos después de la muerte (O'Leary & Warland, 2013). Stroebe y col.
(2013) y Caeymaex et al. (2013) encontraron poca o ninguna relacion entre la
_intensidad del dolor y el tiempo transcurrido desde. la muerte del nifio”.

Por su parte ' Fonséca Gonzalez (2010) [citado por Paez-Cala ML,
Arteaga- Hernandez LF., 2019] indica que una atencion y acompafiamiento
deficientes, a los padres durante el proceso de muerte de su hijo recién nacido les
ocasiona. crisis emocionales que a su vez pueden desencadenar la pérdida de la
salud pswolognca En ese sentido, una atencion al duelo de buena calidad puede



¢

mitigar los efectos psmologlcos como consecuenCIa de la pérdida® y prevenlr
patologias. psmoemocuonales para Ia mu;er y la familia.

De acuerdo con lo que |nd|ca la Subdlrectora de Enfermedades no transm|S|bles del
Ministerio de Salud y Proteccién Social:

“Si el abordaje de los servicios ‘de salud ante una muerte
gestacional .o neonatal no es adecuado se genera un factor de.
riesgo -para la salud mental de - qwen afronta esa situacion, y
~dicho problema se presenta en .mayor medida cuando ese
abordaje se realiza por el personal de salud desde sus propios
recursos y percepcmnes personales P30

En ese sentido, en casos de muerte gestacmnal o neonatal, una atencion en salud
de buena calidad a quienes afrontan el duelo de ese hijo/a, debe garantizar que el
centro sea la persona, y el cuidado que se le brinde sea integral, esto es tanto fisica
como emocionalmente, de manera que el abordaje de los profesionales de la salud
con los que esa mujer o familia tengan contacto, se convierta en un factor de
proteccién a nivel psicoemocional, en lugar de constltwr un factor de riesgo para la
salud mental.

Asi las.cosas, de existir un lineamiento que brinde herramientas a los profesionales
en salud para desplegar una atencién bajo criterios objetivos y basados en
evidencia, que garanticen la promocion, prevencion y cuidado de la salud mental de.
quienes afrontan esta experiencia, especialmente las mujeres que son atendidas en

la institucién.

Vi.3. En el ordenamlento jurldlco colombiano no existen lineamientos ni
politicas’ puntuales para la atencién integral que debe brindarse a las mujeres
y familias que afrontan la muerte de su hijo/a en etapa gestacional o neonatal,
en la institucién de salud.

2 Dentro de dichos efectos se encuentran los S|gu1entes

(i) " Desordenes de alimentacion y de suefio, asi como enfermedades cronlcas y disminucién en la calldad
de vida (Camacho-Avnla etal, 2019)

(ii) Culpa; verglienza, arrepentimiento, miedo, estlgma y la sensacion de querer morir (Davidson, 2018).
(i) - Afectaciones para la relacion de pareja (Albuguerque, Pereira, & Narciso, 2016), (Davidson, 2018),

aspecto que no se evidencia en otras tipologias de duelo, lo cual puede verse relacionado con una falta de
acompafamiento idoneo (Fonseca-Gonzalez, 2010, citado por Paez-Cala ML, Arteaga-Hernandez LF., 2019)

(iv) .Cambios y dificultades a nivel familiar relacionados con excesiva sobre proteccién respecto de hijos
sobrevivientes o hijos posteriores (Camacho-Avila, et al., 2019), (Davidson, 2018).

(v) Altos niveles de ansiedad para ambos padres, frente a embarazos posteriores (Davidson, 2018).

(vi) Complicaciones del duelo donde se presenta sintomatologia depresiva, vergiienza, desvalorizacién del

autoestima e ideas de suicidio frecuentes (Lépez, 2010)
30 Entrevista semiestructurada a Nubia Bautista, Subdirectora de enfermedades no transmisibles del Mlmsteno

~ de Salud y Proteccion .Social. 17 de ‘marzo de 2020. Recopilada y citada por Gémez M., Mufioz A.M., y

Caballero J.A. (2020) en “Humanizacién en la atencién ante una muerte gestamonal y neonatal
Recomendaciones al Ministerio de Salud y Proteccion Social- para la construccién de un lineamiento.”
Universidad de los Andes, Escuela-de Gobierno. Trabajo de grado para optar por el titulo de Magister en Gestion
Publlca Mayo : de 2020 : Bogota D.C. En:




Dentro ‘de la revision efectuada en el ordenamiento colombiano, no se encontré
ninguna ley que haga referencia especmca a parametros de atencion de. la muerte y
el duelo gestacional y neonatal. S : SN

A nivel reglamentario tampoco se encontro evidencia al respecto. Lo tnico que hace
referencia a la. muerte perinatal y neonatal es el Protocolo de Vigilancia en-Salud
Publica frente a mortalldad perinatal y neonatal tardia (Instituto Nacional de Salud
2016) documento que. no refiere, crltenoa de atencion de la madre y el padre en
duelo en la’ institucion de salud, dado ‘que su proposito es como lo dice su nombre,
realizar vigilancia de tipo epldemlologlco y organizar los datos de muerte fetal
intrauterina y neonatal, con lo cual la Unica indicacion que realiza es el ofrecimiento
de la necropS|a y la realizacion de una entrevusta posterior a la muerte con el fin de
recopilar datos que lleven a conocer Ios antecedentes y las causas de la misma,
dejando de lado cualquier referencia al abordaje o acompafiamiento de la familia y
la mujer en el momento de la muerte gestaclonal 0 neonatal.

Ahora blen no obstante en Colombia exnsten orientaciones de politica publica tales
como la Politica Nacional de Sexualldad Derechos Sexuales y Reproductivos, el
Anexo Técnico Calidad y humanizacion. de la atencion en salud a mujeres
gestantes, nifias, nifios y adolescentes, la Guia operativa para la valoracion de la
calidad y humanizacion de las atenciones’ de proteccion especifica y deteccion
temprana a mujeres gestantes, nifios y nifias en la Ruta Integral de Atenciones —
RIA, la Resoluciéon 3280 de 2018 (Ruta Integral de Atencion para la poblacion
materno perinatal)”®', la Resolucién 4886 de 2018 por la cual se adopta la Politica
Nacional de Salud Mental, la Resolucion 3100 de 2019 y el Plan Nacional de
Mejoramiento de la Calidad en Salud 2016-2021, en ninguna de esas politicas se
hace referencia a parametros y criterios de atencién en casos de muerte
qestamonal o) neonatal y los criterios. de abordaje de la mujer y de la familia en
duelo,

Tampoco existe, como ya se ha precisado, un lineamiento o politica especifica que
establezca a las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud del pais y los
profesionales que laboran en ellas, un estandar minimo de atencién a quienes
afrontan la muerte de sus hijos en etapa gestacional (1 a 40 semanas) o neonatal (1
a 28 dias), como si existe respecto de mujeres gestantes, nifios y nifias, en donde
se brindan pautas para materializar la atencién integral en salud (Ministerio de Salud
y Protecciéon Social, 2014), lo cual claramente estd generando una evidente
desigualdad. " : . '

Como bien lo refiere Paez-Cala ML, Arteaga-Hernandez LF. (2019), al referirse a la
ausencia de dichos lineamientos en.Colombia, esto:

“(...) demuestra un sistema de atencion desligado, que responde
a una mirada lineal, causa - efecto, que aun no logra visualizar a
los actores y dilemas humanos existentes mas alla de las cifras”.

3 MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL, COLOMBIA. Resolucion 3280 de 2018. Recuperado de
hitps:/Awww.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Resoluci%C S%BSn%ZONo %203280%20de%2020183280.pdf
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De acuerdo con lo anterior, o que se evidencia es que si bien el derecho a la salud
incluye el recibir atencion “integral e integrada y humanizada® en salud mental y
“atencion especializada e interdisciplinaria y los tratamientos con la mejor evidencia
cientifica de acuerdo con los avances cientificos en salud mental” (Ministerio de
Salud y Proteccion. Social, 2018) no. ex15ten pautas de actuacion en Colombia en
materia de atencién integral en caso de muerte gestacwnal y neonatal, o cual
se consndera un factor determinante en ¢l desarrollo de practicas deshumanlzantes
en-la atencién. en casos de. muerte geetamonai o neonatal, que afectan el blenestar
emoclonal de dichas madres y padres.

VIi.4. La mayoria de Ias Instltucaones prestadoras de servicios de salud nc
cuentan con protocolos o Ilneamlentos internos especificos parala atencién
del duelo de las familias y de la mujer que afronta la muerte de su hijo/a en
gestacion, intraparto o en periodo neonatal.

Actualmente coexisten de forma auténoma mas de 10,051 IPS en el pais entre
publicas y privadas y 70 aseguradoras (Ministerio de Salud y Proteccion Social,
2016) con objetivos dispersos y formas distintas de proceder y atender casos de
muerte.y duelo por muerte gestacional o neonatal, sin que haya- aln artlcula0|on en
ese aspecto por parte del Ministerio de Salud y Proteccion Social.

Dentro de la mveshgacnon realizada por Gomez M., Mufioz A.M., y Caballero J.A.
(2020), de 10 instituciones de salud (9 en Bogota y una en Call) a las cuales se les
solicité informacion sobre existencia de lineamientos 0 guias internas especificas
para la atencion de eventos de muerte gestacional o neonatal, sélo una institucién
de caréacter publico en Bogota, indicé tenerlo y lo aportd; 3 se negaron a aportar
informacion . oponiendo reserva y las demas aportaron guias, protocolos o
procedimientos que no hacen referencia a criterios de abordaje y acompafiamiento a
las familias y la mujer especificos para casos de muerte gestacional o neonatal. 3

Adicionalmente desde la UTL del Senador Mauricio Gémez se requiri¢ informacion
al respecto a 21 instituciones de salud publicas y privadas en todo el pais,
solicitando indicar entre otros puntos, si “La Institucion de Salud cuenta con
reglamento, lineamiento, procedimiento interno o guia, frente a la atencién en casos
de muerte fetal y neonatal y el acompafiamiento al duelo en esos casos
especificos? En caso de contar con ello solicitamos por favor adjuntarlo a su
respuesta”

A la fecha de radicacion del proyecto se han recibido 7 respuestas correspondientes
a instituciones de salud (6 de caracter publico y 1 de caracter privado) de diferentes
ciudades principales del pais, de las cuales solo 2 tienen un. procedimiento o
protocolo_interno. especifico para estos casos que contemple no solo criterios de
atencion médica sino emocional relacionados con la muerte gestacional y neonatal y
lo que debe tenerse en cuenta para brindar un apoyo adecuado.

2 Anexo No. 4. Op. Cit. 1
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De las demas instituciones, una manifesté que la atencion a las familias y la mujer
en casos de muerte gestacional y neonatal se lleva a cabo de conformidad con el
Protocolo de Vigilancia. Epidemioldgica expedido por el Instituto Nacional de Salud
-INS (Ministerio de Salud, 2016), -documento que como se indicé .en el numeral 6.3.
de esta exposicion de motivos, tiene por objeto dar lineamientos sobre la
recopllamon de datos de mortalidad, dejando de lado cualquier pauta para la
atencién del duelo de la familia y la mujer en la institucion de salud en el momento
de [a muerte de su huo/a en gestacion o a los pocos dias de nacer; 2. Protocolo de
Cuidado. Paliativo (que no hace ninguna . referencia a la muerte gestacional o
neonatal) y un Protocolo de intervencion en crisis (que en ninguno de sus apartes
se refiere a las particularidades del abordaje de la familia y la.mujer en casos de
muerte gestacional y neonatal y como intervenir).

Otra, indic6 igualmente que solo cuenta para dichos casos con el Protocolo de
Vigilancia Epidemiolégica expedido por el INS, es decir que tampoco cuenta con
protocolo o guia de atencién integral ante muerte gestacional.

Otras manifestaron tener procedimientos asociados, sin embargo al verificar
ninguno se referia puntualmente a los criterios de abordaje y acompanamiento de
muerte y.duelo gestacional y neonatal, a los que se viene haciendo referencia en
esta exposicion.

Teniendo en cuenta lo anterior, se corroboré como en cada Institucion el abordaje de
la situacion es distinto, y en la gran mayoria de ellas no se cuenta con una guia o
lineamiento interno especifico que permita que en casos de muerte gestacional y
neonatal las intervenciones se realicen de forma integral, con base en criterios
objetivos y estandarizados no. solo para los aspectos médicos sino psicologicos, lo
que lleva a. confirmar la necesidad de un lineamiento nacional que sea
aplicable a todas las instituciones de salud publicas o privadas del pais, de
manera que se reduzca la variabilidad de los abordajes y se garantice el
derecho a la igualdad entre las distintas familias y mujeres que son atendidas
en estas circunstancias.

V. NECESIDAD DE FORMACION ESPECIFICA DE LOS PROFESIONALES
DE LA SALUD QUE LABORAN EN LAS IPS Y TIENEN CONTACTO CON LA
MUJER Y LA FAMILIA EN DUELO.

Abordar la muerte de un bebe en etapa gestac;lonal y neonatal es una tarea
delicada, que requiere de una atencién diferencial e .integral (Paez-Cala,
Arteaga-Hernandez 2019) lo que implica formacion adecuada por parte de los
profesionales de la salud que entran en contacto con la madre y la familia en duelo,
pues la literatura: -evidencia que las_ interacciones negativas se generan
predominantemente con .el personal que no ha recibido formacion especifica en
duelo perinatal (Aiyelaagbe, Scott, Holmes, Lane, & Heazell, 2017), y que al sentirse
abrumado al ne saber cémo comportarse, ni-cémo acompafar, se muestra frio y
prefiere centrarse en los cuidados fisicos negando [a importancia de la pérdida, sin
ser consciente de la incidencia que ello puede tener en la correcta evolucion del
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duelo de la madre y el padre (F"as-tof,“. Romero, Hueso, Lillo, Vacas-Jaén,
Rodriguez-Tirado, 2011). ‘

Dentro de la investigacién realizada por Gémez M., Mufioz A.M., y Caballero J.A.
(2020), de las 10 instituciones de salud a las cuales se les solicité informacién sobre
formacion en duelo por muerte gestacional y neonatal (duelo perinatal), siete (7)
instituciones dieron respuesta y de estas solo una (1) manifesté brindar formacién a
su personal en esa area especifica.

Por otra parte, de la informacion requerida por esta UTL a las instituciones de salud
para los efectos de este proyecto, se evidencié que el personal de ginecobstetricia y
neonatologia no tiene formacion especifica en duelo por muerte gestacional y
neonatal, o en duelo perinatal. De las 6 respuestas recibidas, solo una institucion
manifesté que el personal se encontraba capacitado en dicha tematica. Las demas
instituciones manifestaron no tener capacitaciones al respecto o tener sélo en
aspectos generales de humanizacion o duelo.

Teniendo en cuenta lo anterior, se considera que es preciso promover un
entrenamiento especifico a todos los profesionales de la salud que tienen o tendran
a su cargo la atencién a la madre y el padre que afrontan la muerte de un bebé
(Banerjee, Kaur, Ramaiah,Roy & Aladangady 2016), de manera que puedan
comprender con claridad cémo abordar de manera precisa y correcta la muerte
gestacional o neonatal, que tiene implicaciones distintas de abordaje con respecto a
otros duelos por muerte y que al no ser adecuadamente atendida puede conllevar a
practicas contrarias a la evidencia y a las garantias de la mujer y la familia que
afronta la muerte de su hijo/a en gestacién, parto o dentro de los primeros 28 dias
de vida. :

Para ello se propone que en una accion articulada entre el Ministerio de Salud y
Proteccion Social, y el Ministerio de Educacion se promueva dicha formacién tanto
en las instituciones de salud, como en las Universidades.

VIll. REVISION COMPARADA

=  Puerto Rico (2016): Ley Num. 184 de 8 de diciembre de 2016. “Ley para el
establecimiento y la elaboracién del protocolo uniforme a ser implementado en las
instituciones hospitalarias y de salud para el manejo de la pérdida de un embarazo
en etapa temprana y, de una muerte fetal o neonatal.”

. Argentina (2014): Ministerio de Salud. Direcciéon Nacional -de Maternidad e
Infancia. “Recomendaciones para el manejo del embarazo y el recién nacido en
los limites de la viabilidad” dedican un capitulo sobre conductas sugeridas ante la
muerte feto-neonatal. En el documento sefialan que el protocolo de actuacion debe
cumplir con un marco fisico y personal, de manera que se garantice un espacio
fisico que brinde intimidad a la madre y al padre ante este tipo de sucesos y una
atencion adecuada por parte del personal, en especial en el uso del lenguaje
(Ministerio De Salud De Argentina, 2014).



. Holanda (2016). Protocolo nacional de atencion “Natlonal Standards for
Bereavement Care following. Pregnancy Loss”, el cual refiere ‘cuatro temas
especificos que direccionan la manera como se debe integrar la atencién, del
servicio: el culdado del duelo, la infraestructura hospitalaria necesaria para atender y
recibir, estos casos, los bebés y sus padres, para asegurar que reciban,.cuidado
paliativo y cuidados de fin de vida de alta calidad acorde a sus necesidades y
deseos y finalmente, el personal sanitario para garantizar que todo el equipo al
cuidado de la salud tenga acceso a educacion y entrenamiento en manejo de duelo
y cuidados de fin de vida de acuerdo a sus roles y responsabllldades (Holanda,
Health. Service Executive 2016) . :

. ’Re'lno‘ Unldo 2017) Ia |n|C|at|va denommada “The Natlonal Bereavement
Care Pathway (NBCP) for Pregnancy and Baby Loss” fue promovida por el
Departamento de Salud del pais, apoyada a su vez por un grupo de parlamentarios
y posteriormente delegada por el gobierno a la organizacién Sands®,. Dicha
iniciativa promueve que dentro del Sistema Nacional de Salud (NHS por sus siglas
en inglés) se apliquen los principios de atencién en duelo a la madre y el padre que
sufren casos de este tipo dentro de los centros prestadores de salud, dichos
principios recalcan por ejemplo: un plan de atencion en duelo que proporcione
continuidad durante todo el proceso, incluso en procesos de gestacion posteriores;
formacion en duelo para el personal médico, claridad en la informacién
proporcionada a madres y padres para recibir apoyo emocional por parte de
especialistas en salud mental, habitaciones de duelo disponibles en todos los
centros de salud y un sistema para notificar a todos los miembros del personal que
laboran en el centro de salud en caso de una pérdida, entre otros aspectos (Reino
Unido, NHS 2017). '

»  Extremadura (Espafia) (2015). Protocolo “Atencién profesional a la
pérdida y el duelo durante la maternidad”. Al personal médico se le exige
completar un programa formativo obligatorio que le permite conocer las dinamicas
del duelo en estos casos, la manera como debe ser utilizado el lenguaje y la
informaciéon que se debe proveer a la madre y al padre. Dicho protocolo también
sefiala la necesidad de ofrecer la informacién completa sobre la situaciéon del bebé
y/o la gestante y las causas y razones médicas que llevaron al deceso, generando la
posibilidad ‘permanente de que la madre y el padre sean escuchados y atendidos
(Gobierno De Extremadura. Santos R., Yafiez A., Otero M., 2015).

. Cataluina (Espana) Departamento de Salud de Catalufa. “Guia de
acompafamiento al duelo perinatal”. Establece una base de cuidados y
lineamientos para el personal de salud en materia del proceso de duelo y
recuperacion de los pacientes. Asimismo, resaltan'[a necesidad de ofrecer recursos
psicosociales a la madre y el padre que sufren situaciones de este tipo, haciendo
énfasis en el estado de salud mental y en los posibles efectos emocionales que
puedan ocasionarse a partir de la muerte gestacional o neonatal. (Catalufia, 2016)

B hnps_[Lmz.s_andka Consultado el 2 de mayo 2020.



- Chile: Proyecto de Ley “Ley Dommga” apoyado por la Senadora Marcela
Sabat. Busca que todas:las instituciones de salud, sin dlstlngwr si son privadas o
puUblicas, cuenten con un protocolo frente al duelo perinatal, para un mejor manejo
médico y apoyo psncologlco para la madre y el resto de la familia. 3

IX. NECESIDAD DE CREACION DEL | DiA' NACIONAL DE LA
CONCIENCIACION SOBRE LA MUERTE GESTACIONAL Y NEONATAL

El preSIdente Ronald Reagan dec!aro por primera vez el Mes de la Concienciacion
sobre la Pérdida del Embarazo y.-la lnfam:la el 15 de octubre de. 1988. Cuando.lo
hizo manlfesto . :

“Cuando un nifio pierde a sus padres, se les llama huérfanos.
Cuando un cényuge pierde a su pareja, se le llama viudo o viudo.
Cuando los padres pierden a sus hijos, no hay una palabra para
describirlos. Este mes reconoce la pérdida que experimentan
tantos padres en los Estados Unidos y en todo el mundo.
También esta destinado.a informar y proporcionar recursos
MMLLMMMMMUB
aborto espontidneo, embarazo -ectépico, embarazo molar,
mortinatos, defectos de namm!ent‘o. SMSL y otras causas.

Ahora, por lo.tanto, yo, Ronald Reagan, presidente de los Estados
Unidos de América, por la presente proclamo el mes de octubre
como el Mes de Concientizacion sobre el Embarazo y la Pérdida
_ Infantil. Hago un llamado a la gente. de los Estados Unidos para
~que observen este mes con. programas, ceremonias y actividades
conmemorativas”. *

A partir de alli en muchos paises del mundo comenzé a oficializarse el 15 de
octubre como el Dia Mundial de Concientizacion de la muerte gestacional y
neonatal, tales como Canada, Australia, Irlanda, Italia, Reino Unido, Espafia, Chile,
Argentina, entre muchos otros.

El reconocimiento de esa fecha ha buscado crear conciencia. entre la sociedad
sobre la lmportanCIa de . reconocer este tipo de duelo, muy invisibilizado y
minimizado, ademas de llamar a los gobiernos a trabajar en politicas publlcas para
favorecer los derechos de estas madres y. padres en.el proceso hospitalario.

En el estudlo que realizé Ia Revista Medlco Clentlﬂca The Lancet en eI 2016
“Acabando con Jas muertes . intrauterinas prevenibles “que ya se ha citado
anteriormente, se resaltan las consecuencias que el estigma y el tabl provocan en
las familias que tranS|tan por este duelo tan silenciado.

% hitps:/Avww.instagram.com/ley_dominga_chile/

35 NILMDS: En: mmnmﬂaxmedmnmlean&m[ Recuperado el 18 de marzo de 2020.



El duelo por-la muerte gestacional y neonatal es un duelo desautorizado y silenciado
es comun, por lo que el dolor de los padres tras la muerte de su bebé no es
reconocido por los profesionales sanitarios, sus familias o la sociedad. En un estudio
llevado a cabo para esta serie de articulos, alrededor de la mitad de los 3.503
padres en duelo sentian que su comunidad creia que los padres “deben olvidarse de
su bebé muerto y tener otro”.

Esto conlleva a que muchos padres supriman su duelo en publico, y las mujeres
cuyo bebé murié se sientan socialmente aisladas e infravaloradas. El estigma y el
tabu agrava el trauma para las familias que viven en soledad su duelo. Estas ideas
dafiinas y erréneas deben enfrentarse mediante la concientizacion y la educacién.

El propdsito es entonces, que asi como en varios paises se conmemora oficialmente
este dia, en Colombia se involucre a toda la sociedad en torno al impacto de este
tipo de muerte, la necesidad de promover cambios en la atencion en salud en estos
casos Y la importancia de garantizar los derechos de las familias y mujeres en duelo
por muerte gestacional y neonatal. :

X. PROPOSICION

Con fundamento en lo expuesto, en mi condicion de miembro del Congreso de la
Replblica y en uso del derecho consagrado en el articulo 152 de ia Constitucién
Politica de Colombia, me permito poner a consideraciéon del Honorable Congreso,
este proyecto de Ley.

MAURICIO GOMEZ AMIN MARTHA P. VILLALBA HODWALKER

Senador de la Republica Representante a la Camara
_ -

JEZMI BARRAZA ARRAUT
Representante a la Camara
Departamento del Atlantico
Partido Liberal Colombiano






VICTORIA SANDINO SIMANCA HERRERA FABIAN CASTILLO SUAREZ
Senadora de la Republica Senadora de la Republica

JOSE AULO POLO NARVAEZ
Senador de la Republica
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