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La muerte de un hijo es la méas dificil de asumir,
va contra natura. Pero la muerte subita, ante lo
imprevisible del suceso, los padres no la pueden
comprender.

El dolor de los padres no es mayor del que pier-
de a su hijo después de una larga enfermedad,
pero la sorpresa produce sentimientos violentos,
contradictorios, imposibles de definir.

Desde el momento en que tomamos la decision
de ser padres, todo acto que realizamos esta
condicionado por el futuro y deseado bebé. La
muerte subita no se lleva sélo a tu hijo, se lleva
tu vida. Sin avisar.

Los padres necesitan saber lo que ha ocurrido,
no se concibe que suceda sin ninguna causa
y cuando con la autopsia no se encuentran, la
frustracion y el miedo son mayores.

Por supuesto, aparece el sentimiento de culpa-
bilidad, que se afianza mas con la intervencion
de la policia y los jueces.

Segun el psiquiatra Kibler-Ross, el duelo pasa
por las siguientes fases: negacion, ira, nego-
clacion, depresion y aceptacion, aunque no
necesariamente al mismo tiempo ni al mismo
ritmo. Pero en muchas ocasiones los afectados
se quedan en alguna de las fases intermedias
dificultando la superacion.

La reaccion de las familias varia segun sus
creencias, entorno social, cultura pero todos
los afectados presentamos un patrén comdn:

Sentimientos de los padres y hermanos:

Miedo, a que se repita en otros hijos; ira, vacio,
soledad, culpabilidad, masoquismo, superpro-
teccidn hacia el resto de la familia.

Los hermanos, dependiendo de la edad, tam-
bién se sienten afectados: unos tienen miedo a
que les suceda a ellos 0 a sus padres; otros, avi-
vado por los cuentos infantiles, pueden imaginar
que han sido sus padres quienes han castigado
al bebé, con el consiguiente miedo; otros, si en
algin momento desearon que el bebé desapa-
reciera, creen que su fantasia se ha realizado.

También la pareja se ve afectada en su relacion
y en ocasiones los problemas se convierten en
insalvables.

Otro embarazo causa terror y se mezclan los
sentimientos mds contradictorios: tristeza, ale-
gria, esperanza, miedo, y culpabilidad por el
“sustituir” a tu hijo y culpabilidad por no sentirte
feliz por el hijo que va a nacer. No obstante,
con el nuevo hijo renace una nueva esperanza,
aunque aun quedan muchas cosas por superar.
Pero sélo aceptando el hecho, puede supe-
rarse.



En “honor” a nuestro hijo, 0 quizé para com-
pensar el vacio que nos dejo Pablo, quiza por el
miedo a que sucediera con otro hijo, quiza para
ayudar a otras familias para que no encontraran
tantas dificultades como nosotros, o quiza por
todo ello, decidimos formar una asociacion, ya
que solo existia la de Murcia, Nacer y Vivir. Ellos
nos ayudaron con los tramites y a reunirnos con
familias afectadas.

Los primeros afios fuimos muy activos y fue muy
gratificante ver como poco a poco las cosas
mejoraban. Con la ayuda del Grupo de Trabajo
para el Estudio de la Muerte Subita del Lactante,
conseguimos campafias informativas, el apo-
yo de patdlogos, forenses, policia y pediatras.
Con Cruz Roja y Samur, adaptamos cursos de
primeros auxilios pediatricos, e hicimos campa-
fias informativas y mesas redondas con escuelas
infantiles. La tasa de incidencia descendia.

No hay soluciones a corto plazo, pero muchos
profesionales realizaban un gran esfuerzo, sin
que les aportara beneficio propio y, a pesar de
las dificultades a las que se enfrentaban, algo
que nos da esperanza y les agradeceremos
infinitamente.

Logramos muchas cosas y en poco tiempo,
pero muchos socios, segun crecian sus hijos
y pasaban la fase de riesgo, decidian pasar
pdgina y “olvidar”. Asi, con los afios la activi-
dad de la Asociacion ha quedado Gnicamente
para atender a las familias afectadas que llaman,
escuchandolas y ayudandolas en lo posible a la
Vvez que les pongo en contacto con el miembro
del Grupo de Trabajo correspondiente segun la
ciudad desde la que llamen.

QUINCE ANOS DESPUES

Algo positivo ha sido la campafia que meses
atras se hizo sobre la importancia de los prime-
ros auxilios entre la poblacion, aunque no sea

expresamente para los bebés, pero sigue sin
hablarse de ello en los cursos de preparacion
del parto.

También han aumentado las autopsias micros-
copicas. Y ya no lo hacen sélo para comprobar
si hubo delito, ni los padres intentan evitarla
buscando quien les firme el certificado de
defuncidn. La incidencia ha disminuido mucho
gracias a las campafias que se hicieron pero, en
parte, también porque las autopsias son mas y
mas exhaustivas, con lo que hay mas hallazgos
de diferentes patologias. Pero el descubrimiento
a posteriori no hace inevitable el fallecimien-
to. No cambia que la muerte sea subita por
inesperada y por lo tanto inevitable. Nosotros,
como padres, estamos seguros de que todas
las muertes de nuestros hijos han sido causa-
das por algo, pero que en muchas ocasiones
no lo encuentran.

Lo hemos pasado mal pero, poco a poco,
hemos salido adelante. Los hijos vivos reclaman
su atencion y, segun se forma la rutina dia-
ria, van pasando los dias y con ellos, los afios.
Somos una familia normal: vamos de vacacio-
nes, celebramos los cumpleafos, nos gusta el
cine, los juegos de mesa, salimos con amigos,
estudiamos, trabajamos. Hemos sido capaces
de disfrutar como padres, como hijos, como
amigos, como trabajadores y como pareja, algo
gue no todos los padres afectados han podido
lograr porque, a pesar del tiempo, siguen sin
superarlo.

No se olvida. Nuestro hijo Pablo sigue estando
presente. Hablamos de él aunque, légicamen-
te, al estar fuera de la rutina diaria, cada vez
con menos frecuencia pero siempre de forma
natural, a veces es una conversacion, otras sim-
plemente una alusion a él'y la mayoria de las
veces se hace con una sonrisa, sin dramatismo.

La atencion de los hijos vivos, sus problemas
cotidianos, sus estudios, sus actividades, sus



alegrias y tristezas, ocupan toda nuestra aten-
cion. No queda tiempo para los recuerdos. Lo
importante es el presente... y el futuro.

Los hijos crecen y nosotros evolucionamos junto
a ellos. Nos adaptamos a las necesidades de
cada etapa de su vida, disfrutandolas mucho,
quizd mas que si no hubiéramos pasado por la
terrible experiencia casi ¢olvidada?

Cuando sucedi6, sentiamos la necesidad de
hablar, de verbalizar nuestros sentimientos,
nuestros miedos y angustias y eso nos ayudo a
asumir lo sucedido. También teniamos la nece-
sidad de ayudar a otros padres, de conocer lo
ocurrido, de difundir el sindrome y cémo evitar-
lo... enlo posible, de fomentar la investigacion,
de llegar a pediatras, enfermeras, matronas, psi-
cologos, jueces, forenses, gobiernos y todas las
disciplinas que pudieran ayudar a ello. De evitar-
lo. Sabemos que la informacion y la investigacion
son las Unicas armas para conseguir disminuir
los casos de muerte subita.

Asi han pasado quince afios desde la muerte
de nuestro hijo. Mi hijo mayor va a comenzar la
Universidad y mi pequefia va a cumplir catorce
afios. En los ultimos afios, me he sentido cul-
pable en muchas ocasiones por no estar mas
activa con la Asociacion, pero los quehaceres
diarios y las necesidades de nuestros hijos se
han impuesto.

No obstante, en mi trabajo hay personas con
las que llevo siete afios trabajando que desco-
nocen que mi hijo murié y, por supuesto, que
existe nuestra Asociacion. Pero lo que més me
asombro es que recientemente me sentf culpa-
ble por decirlo.

Hablando con un compafiero, de forma natural
hice alusion a “cuando mi hijo murié..." Eso
atrajo su atencion, ya que ha sido padre recien-
temente, y yo sentf que no debia haberle dicho
nada. Posteriormente, otra compafiera me dijo

que se habia quedado muy afectado y me senti
aun mas culpable.

Eso me hizo pensar en los cambios de actitud
que habia sufrido yo.

Afios atras, hubiera informado a mi compafiero
sobre el Sindrome de la Muerte Stbita al cono-
cer su paternidad, le hubiera entregado toda la
informacién posible y, sin embargo, ahora sentfa
culpabilidad y pudor de contarlo.

¢Doénde quedo el objetivo de informar por el que
tanto he luchado?

Me replanteé la situacion y me recriminé mi
actitud por lo que decidi hablar con mi compa-
fiero, el cual, por supuesto, queria saber mas.
Hablamos de lo que es, de los riesgos, de las
formas de prevenirlo en la medida de lo posible
y al dia siguiente le llevé los folletos informativos.
Me dijo que ellos no conocian este sindrome y
me dio las gracias, porque abrigaban mucho
al bebé y este siempre estaba sudando pero
pensaban que era normal; la madre, que esta-
ba pensando en dejar de darle pecho, ahora lo
estaba reconsiderando.

Ser consciente de mi cambio de actitud me hizo
pensar mucho:

¢Por qué evito contarlo a mis comparieros?
Dado que trabajo en Urgencias de un hospital,
¢por qué no aprovecho esa circunstancia para
promover los fines de la Asociacion? ¢Por qué
cuando llegé un caso al hospital, permiti que
no me dejaran hablar con los padres? éSignifica
que he olvidado a mi hijo? O ¢ésignifica que lo
he superado?

Hace tiempo que mi marido y yo no hablamos
de nuestros sentimientos hacia Pablo, asi que
le pregunté directamente: éQué sientes ahora
por Pablo, cuando piensas en él, cuando hablas
de éP



Lo pensd mucho y su respuesta me asombro:
“Es algo mio, me pertenece y no me apetece
compartirlo con los demds. Los que lo saben no
preguntan y con los que no lo saben soy cuida-
doso y evito hacer referencia a ello. No quiero
contar mis penas, ni justificarme ni convencerles
de nada. Antes tenia la necesidad de contarlo, de
hablarlo, ahora es todo lo contrario”.

iNos sucede lo mismo! Esto me hizo pregun-
tar a otras personas que pasaron por ello hace
mas de 15 afios y curiosamente, aflos después,
todos tienen la misma necesidad de callar lo que
antes deseaban gritar. Sienten pudor y evitan
hablarlo.

La madre de unos amigos, que perdi¢ a dos
hijos hace 45 afios, me cuenta: “Es ahora cuan-
do pienso en qué les podia haber pasado a mis
otros dos hijos o a mis nietos. Antes nos tomdba-
mos las cosas de otra forma, pero ahora pienso
si hice algo mal y me atormenta pensar la causa.
Lloro mucho yo sola”.

Un padre me decia que el bebé de unos ami-
gos estaba en la cuna boca abajo:” m/ primer
impulso fue decirles que lo cambiaran, pero me
frené y no djje nada. Estdbamos charlando en
la sala con los padres y no dejaba de pensar en
el bebé, asi que con mucho tacto les pregunté
por qué no lo ponian a boca arriba y me djeron
que eso eran tonterias, modas que cambian de
un afio para otro. Me quedé callado. Una parte
de mi queria replicarles pero la otra no. Vencio
la segunda y me senti fatal por ello”.

Charlando con otra madre sobre todo esto, me
decia: “Creo que lo hemos asumido. Ya hemos
aprendido a vivir con ello, por eso no necesita-
mos, 0 no queremos, hablarlo”.

¢Es esa la explicacion de por qué ya no lucha-
mos contra ello?, porque nos pertenece, porque
forma parte de nosotros, porque lo hemos asu-
mido, ¢aceptado?

¢Significa eso que lo hemos superado? ¢0 quiza
no lo superaremos completamente nunca?

No sé si lo hemos superado o lo hemos dejado
parado, en “stand by”, por ello tememos que en
algin momento podamos recaer.

¢Qué pasara cuando nuestros hijos ya no
requieran de nuestro tiempo? ¢Llenaremos ese
hueco con los recuerdos de nuestro hijo falleci-
do? Cuando pienso en mis hijos, pienso en ellos
como son actualmente, pero cuando pienso en
Pablo. .. sigue siendo mi bebé. Y como me con-
fesaba otra madre que sus hijos tienen 19y 23
afos: “ahora, cuando pienso en mi hijo bebé,
siento un dolor mds callado, mds intenso, mas
definido, ahora es peor".

La presidenta de la Asociacion Nacer y Vivir,
dice: “seguiré con la Asociacion, aungue sea
sola, porque he pasado por esto como madre
y en dos ocasiones, pero no estoy dispuesta a
sufrirlo como abuela”.

Es cierto que cuando en una conversacion sale
el fallecimiento de nuestro hijo, con personas que
lo desconocian, la conversacion se detiene y se
centra en ese hecho, algo incémaodo, por lo que
quiza intentemos evitarlo para no seguir siendo,
tristemente, los protagonistas y no por ocultarlo.

Seguimos sin encontrar especialistas que nos
ayuden a comprendernos y nos guien. Se sigue
tratando como una depresion ante cualquier
muerte de un ser querido. A una madre le dijo
el psiquiatra que las frustraciones actuales ten-
demos a relacionarlas con los hechos trauma-
ticos del pasado, pero lo mas probable es que
no tenga nada que ver.

En los primeros afios de vida de nuestra Aso-
ciacion si vimos avances. Quince afios después,
practicamente se ha vuelto a olvidar. Unicamen-
te veo el pdster de la campafia “Ponle a dormir
boca arriba” que mi ginecologo conserva en su



consulta y me dice que sigue informando a sus
pacientes de ello.

El compafiero que acaba de ser padre y des-
conocia la existencia del sindrome, prueba la
desinformacion que hay nuevamente. Aln se
dice a los padres que no acuesten a los bebés
boca arriba, sino que lo hagan de lado. iComo si
fuera posible mantener en esa postura al bebé
durante mucho tiempol!

Quiza lo que necesitamos es un relevo en las
personas de la Asociacion, pero los nuevos
afectados no desean implicarse.

De todas formas, nos sentimos aliviados con
que la incidencia de bebés que mueren por esta
causa haya descendido a la mitad.

Quiza cuando pasen otros quince afios, haya-
mos conseguido erradicarla.



