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Butterfly Cot Cards

When visiting this hospital, either as a
patient, partner, relative or friend please
be aware of the butterfly symbol which
maybe on some cots or incubators.

This represents a baby that was part of a

multiple pregnancy but sadly not all the

babies survived and parents have chosen
that they wish to make others aware.

www.theskyehighfoundation.co.uk

* Esun simbolo de duelo perinatal que cred una pareja
britanicos que habia perdido a su bebé antes de que naciera.

* Colocaron esta mariposa en la cuna junto a su hermano
(porgque esperaban gemelos) como forma de comunicacién
del desenlace sin palabras

« Para alentar al respeto y la empatia
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ORIGEN

* Especialistas en Duelo Gestacional Gonzalez y Soto
promovieron la creacion de un protocolo para ayudar a
identificar y tratar a las madres que estan viviendo un duelo
perinatal

* Proponen crear una Habitacion mariposa y una Sala de
despedida
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Acompainamiento en el duelo
gestacional, perinatal y neonatal

Cuidado centrado en la familia

TRANSFORMAR EL DOLOR
PARA SANAR



CODIGO MARIPOSA

Tanatologia: la mariposa es un simbolo
que ayuda a mirar la muerte como un
proceso natural de transformacion

Proteger la salud mental de la madre y la familia a través de un
protocolo adaptado a la realidad de cada Unidad Asistencial
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Qué? Es un protocolo de atencién (propio de la unidad) que facilita la identificacion
de las mamas y las familias que estan experimentando un duelo

Quién? Obstetras, obstetrices, enfermeras, auxiliares, perinatélogos, pediatras,
neonatoldgos, psicélogos, administrativos........ TODOS

Cémo? Va desde basico como colocar una mariposa morada en la cabecera de la
cama de la madre y el bebé, y en los expedientes del binomio madre/hijo, o una
pulsera violeta a la madre, hasta preparar la salida de la madre con una caja de
recuerdos para que no salga con los brazos vacios

Para qué? Para brindar un acompafiamiento respetuoso, calido, empatico, humano.
Para evitar situaciones que puedan afadir mas dolor a la mamay a la familia.

A quién? A la madre (padre, abuelos, hermanos)

Cuando? Desde la gestacion hasta el egreso del centro de salud



Donde?

Consultorio obstétrico

Sala de internacion

Sala de partos o centro quirurgico

Salas de recién nacidos (basico, intermedio, intensivo, crecimiento)

NO es necesario tener una SALA especial para las madres o un area especifica en

Perinatologia o Neonatologia......si esperamos por este espacio podria NO llegar el
momento para implementarlo
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Atencion INTEGRAL disefiada para anticipar, prevenir y tratar el
sufrimiento

fisico, psicoldgico, social y espiritual de los fetos, recién nacidos, sus
familias y sus cuidadores

MULTIDISCIPLINARIO
W\
Ayudar a vivir v |
el final o -

CIENCIA < >

DIAGNOSTICO (INTRAUTERO) HASTA FALLECIMIENTO/ HUMANO
g (MINUTOS,HORAS, DIAS, MESES,ANOS)
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Prenatal/delivery care

Community obstetrician
Maternal-fetal medicine
Specialist
Midwife
Labor & delivery nurse
Doula
Neonatal transport nurse

Renee Boss, Karen Kavanaugh and Kathie Koble

Care before, during,
and after birth

Neonatologist
Pediatriac subspecialist
Palliative care specialist

Chaplain

Social worker

Fellow/resident/student
Bereavement coordinator

Neonatal care

Neonatal nurse practitioner
Neonatal nurse
Respiratory therapist
(") Child life specialist
Hospice staff
Community pediatrician
Discharge coordinator

r. Textbook of Interdisciplinary Pediatric Palliative Care, 37, 387-401
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EJES DEL MANEJO DE LA PERDIDA PERINATAL

Buena
comunicacion

- Reconocer la
Decisiones importancia de
compartidas la

madre/familia
Soporte
Efectivo

RESPUESTA INSTITUCIONAL




Condiciones que limitan la vida (No MORTALES, INCOMPATIBLES
con la vida)

Un dia a la vez (El prondstico)

Calidad de vida (Esperanza o expectativa de vida)

Cuidados paliativos no es ayudar a morir, sino ayudar a vivir el final
Adecuacion del esfuerzo terapéutico (decision debe estar escrita en
la ficha, pero NO requiere la firma de los familiares)
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Do’s

L - Learn

| - Interest

S - Silence is golden

T - Thoughtful

E - Empathy
N-NonJudgment 5 noe

L - Look Away

| - Interrupt

S - Say Something
T - Technical Jargon
E - Egocentric

N - Nebulous




w@ APOYO EMOCIONAL PARA LAS
FAMILIAS

o Escuchar su historia, lo que significa y lo que les hace sentir
» Validar emociones y normalizar emociones y pensamientos
o “ESTAPERMITIDO SENTIR..."

* Ayudar a transitar la ambivalencia

» Evaluar Impacto de la enfermedad el diagnostico o el fin de la vida en la familia, los
hermanos y la familia extendida

» (Que entienden sobre cuidados paliativos y esto que significa para el sistema
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FORMACION EN CUIDADOS
PALIATIVOS NEONATALES

Quito, Unidad de neonatologia servicio publico

Bgmmig N‘m 19. ;Existe un protocolo escrito y socializado sobre cuidados

No 78,05% 1 paliativos en el servicio? -

Noopine Ak $o ih—g 1 No opino
S 0% 5 9.?6%/‘ |
78.05% =

Total general ~ 100,00% i

Félix Maria Luisa , INVESTIGACION SOBRE LA HUMANIZACION DE LOS CUIDADOS INTENSIVOS NEONATALES EN EL HOSPITAL
SAN FRANCISCO DE QUITO, 2019
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CP en una UCIN *2015
Cuestionario 22 sintomas

Profesionales 85% control
Padres control en un 57%

Papa 5.6 sintomas
Madre 6.6 sintomas

Estos sintomas no constaban en las historias
clinicas

$ Cortezzo DE, Sanders MR, Brownell EA, Moss K. End-of-life care in the
G neonatal intensive care unit: experiences of staff and parents. Am ] Perinatol.

(2015) 32:713-24. doi: 10.1055/s-0034-1395475
PROMEDIN




Coémo podemos acompanar

a la familia?
Equipo multidisciplinario Cédigo MARIPOSA
Equipo formado en Cuidados Paliativos Lactancia (AVO, extraccidn parcial,
Empatia donacién leche)

Grupos de ayuda madres
Fundaciones

Comunicacién asertiva
Check List de MEMORIAS (Caja de recuerdos)

(I; Shelly Haug, Alicia Dye, Sara Durrani .Frontiers in Pediatrics. September 2020 | Volume 8 | Article 574180
)
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Favorecer los rituales
de despedida.

Participacion de los
adres en el retiro del
soporte vital.

Fomentar la toma de
fotografias al bebé

ns In o

Llamar al bebé por
su nombre.

“Preparar” a los padres
con los cambios fisicos
que se producen al
morir.

Obsequiar pertenencias
usadas por el bebé y sus
huellas plasmadas en

papel.




CUIDADO PALIATIVO

MORE THAN 1 MILLION COPIES SOLD!

HARVEY KARP, M.D.
Author of THE HAPPIEST TODDLER ON THE BLOCK
'/‘, q

- -y
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The ™
Happiest Baby
on the Block

The New Way to Calm Crying and Help
Your Newborn Baby Sleep Longer

El concepto de confort

“Si tiene hambre... dale de comer, si esta
mojado... cambiale el panal, si tiene frio...

abrigalo, si el esta solo.... alzalo”

¢
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PROPORCIONAR CONFORT

Asegurar normotermia
Colocar nido
Reposicion

Mecer al bebé, succiéon no
nutritiva

Contacto Piel a piel

No monitorizar las constantes
vitales con elementos
tecnologicos

Auscultar la frecuencia cada
cierto tiempo
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HABITACION MARIPOSA, SALA MARIPOSA
HABITACION DE DESPEDIDA




CODIGO MARIPOSA: FICHA, HABITACION,CUNA,
MANILLA

“Codigo Mariposa”
Muerte 5 P

Perinata Identificar en la historia, y en la puerta Gz ia nabitacion, con el uso de la MARIPOSA AZUL O
VIDLETA 5aia que cualquier profesional que tenga contacto con la madre, de forma rapida

Mariposa

pueda estar enterado de la situacion y se active la atencion diferencial en casos de duelo . = Ml Habitacion &
perinatal. '

Mariposa morada cuando hubo
parto de gemelos o mellizos y uno
de ellos fallecid

Muerte
gemelo >

¢

PROMEDIN



LA MADRE NO SALE CON LAS MANOS
VACIAS
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DUELO PERINATAL Y EL CAMBIO SOCIAL

JPERDISTE A TU BERE? e
DE ACUERDO AL MOMENTO DE LA 23N meruenssosorme
PERDIDA SE NOMBRAN ASI

SE APROBO!

."-—P". -
~
Belv cometa Bebvs estrella Bely estrella Belv mar s,
Vivid las primeras lrilquL’_:ii'lrln'];‘l o Fallece dentro de ol _F;I“n ¢al poce P ~45 DE DCTU El-%[
12 SDG* muiltiples perddas vientre de mam tiempo de nacer *!g' B E;ESTI!LE:% 'Enit ?Ezﬂl —— ‘
ol S —
.
ks, A -
Bl paloma Bely amanecer 1
.'L-fn'i_:r1uln.u; Asnlon .-' , i'r.i-lu.- llrr'l.J'Ltnv - Il,~|l~.- I“_rm‘_i * .ll.i"!,-.[J
primera infanaa Gemelos, une .iu.'_i.t”r-. * Bltioy oot s et sl piode st

de las perdudas armns

con ellos 0 ke que sobrovivd




TESTIMONIOS Y FUNDACIONES

8:05 wiac | & : i
FUNDACIONICOLAS ) - 3 ‘aq
< Seguir

Publicaciones

fundacionicolas

¥ auito

£1 Ruby Amanfu - | Miss You

.\, lashuellasdeemilia 2h
@ Ver reel completo >

CADA NOCHE

MI PRINCESA

&Y Les gusta a lashuellasdeemilia y 69 mas
fundacionicolas Hoy 2 de Nov, se cumple un afio de tu
nacimiento, escucharte llorar, verte, fue tan hermoso y
corto el tiempo que estuvimos juntos, pero fue tan fuerte a
la vez, hoy cumples 1 afio mi hijo Nicolds, gracias por
ensefiarnos tanto en tan corto tiempo, juega mucho en el
cielo, gracias por escogernos como tus padres, te amamos
y extraflamos todos los dias. Hasta volver a vernos mi
amor.

#yonoteolvido
#madreenduelo
#padresenduelo

Ver los 3 comentarios

TE ESPERO EN EL
SIGUIENTE SUERo,
NO LLEGUES TARPE

lashuellasdeemilia Besos al cielo a Nico " seguro
que estaran celebrando con mi Emi, y un abrazo del <o
corazdén para ti mi Estefy

3 de noviembre de 2023 - Ver traduccién

¥ lashuellasdeemilia y fundacionicolas

O] Q ® ®

Los que son
amados No
pueden morir,
POr qui2 amor
es iInmortalidad
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El apoyo a los profesionales

* Entrenamiento
» Herramientas y estrategias
» Apoyo psicoldgico

¢
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QUE NO ES CODIGO MARIPOSA

El Codigo Mariposa en ocho pasos

1. Capacitacion del personal de salud.

2. Una presentacion digna e inmediata de los bebés que acaban de morir.

3. Sala de despedida, una habitacion pequefia donde los papas puedan
despedirse de sus bebés, especialmente las maméas que no van a poder
participar del entierro.

4. Internacion en sala diferente a maternidad.

5. Uso de la mariposa lila, un distintivo hecho de cartulina pegado a la cama
de las mamas en duelo para que el personal sepa dirigirse a ellas.

6. Intervencion en crisis en salud mental con profesionales psicélogos y
psiquiatras.

7. Acompafiamiento inmediato de una asistente social.

8. La entrega de la caja de recuerdos, que contendra las huellas de manosy
pies, placenta, el cordén umbilical, un certificado de nacimiento al cielo
que se otorga a muertes muy tempranas.




LLEVAR A CASA C,

* El codigo es un protocolo que lo debo adaptar a la realidad institucional

* El cddigo se basa en el concepto actual de atencion centrada en el
paciente y la familia

* El cédigo busca dar una mirada integral al DUELO GESTACIONAL,
PERINATAL Y NEONATAL

* Esla oportunidad para integrar al equipo neonatal a obstetricia,
psicologia

+ El codigo NO es infraestructura fisica, es acompanfar en el duelo al
binomio madre/hijo y a la familia

* El codigo a nivel neonatal implica incorporar CUIDADOS PALIATIVOS

* Una madre que perdi6 a su bebé NO DEBE SALIR CON LAS MANOS
VACIAS




CODIGO MARIPOSA
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