DANDO UNA OPORTUNIDAD A LA VIDA:
LA INFLUENCIA DEL PERSONAL SANITARIO

GIVING LIFE A CHANCE: HEALTH PROFESSIONALS’
INFLUENCE ON MOTHERS’ DECISIONS

«Giving Life a Chance» ofrece, una vez
mas, la perspectiva de una madre sobre
el equipo de profesionales que ha acom-
pafiado a sus tres embarazos. Nirmmala
Jegatbesan es una mujer de Singapur de
clase media que trabaja en la Cruz Roja
y cuya vida se complica bastante: en su
primer embarazo descubre que sufre
de lupus, motivo por el que su hijo no
parece crecer; a los dos afnos de nacer
descubren que este primer hijo es autista;
durante su segundo embarazo, ademas de
los sangrar durante seis meses, necesita
inyectarse hormonas diariamente para
no perder al bebé, asi como enoxaparina
para evitar coagulos en la sangre, ademas
de aspirinas, esteroides orales y medica-
mentos para el hipotiroidismo. Cuando
decide dejar de trabajar para cuidar a sus
hijos, descubre para su gran sorpresa que
espera un tercer hijo. A pesar de las pocas
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fuerzas, la poca salud y los pocos recursos
econdmicos, decide seguir adelante.

Sin embargo, la autora cuenta como
lo peor atin estaba por llegar. No sdlo se
trataba de la medicacion, las nduseas o el
agotamiento, sino que a esto se sumaba
la angustia que le produce la informacién
descorazonadora que le van proporcio-
nando los sucesivos tests prenatales:
higroma quistico, posible sindrome de
Down o sindrome de Turner, alta probabi-
lidad de morir al nacer, etc. Esta angustia
se refuerza con la actitud de los profe-
sionales sanitarios. Por un lado, incluso
antes de detallar los problemas del bebé,
le sugieren y le insisten en que termine
el embarazo o que deje de administrarse
un tratamiento muy caro que recibe para
que el lupus no afecte al crecimiento de su
hijo. Por otro lado, una vez que ella decide
seguir adelante, no encuentra ningtin apo-
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yo. Es especialmente conmovedor cuando
la autora relata como de haber decidido
seguir adelante con su embarazo a pesar
de todos los riesgos (la discapacidad que
presentara el bebé, la alta probabilidad de
que no sobreviviera, el empeoramiento
del lupus, etc.), la actitud de los profesio-
nales sanitarios pesaba sobre ella de modo
muy negativo:

Perdia la seguridad en mi misma
para seguir adelante con el emba-
razo con valentia, especialmente
en presencia de profesionales
sanitarios. Mi reumatologo me
aconsejo que interrumpiera las
inyecciones porque ‘el diagndstico
médico indica que no hay razén
para mantener el embarazo a este
nivel’. La enfermera que me asistid
en la camilla en maternidad negaba
con la cabeza compasivamente y
me decia suspirando: ‘He visto
muchos casos como este; no tienen
ninguna esperanza de sobrevivir.
El feto tiene parece estar tan mal
que es mejor no dejarlo vivir —
siempre puedes intentarlo otra
vez’. Nuestro pediatra confirmé
que la literatura médica ha demos-
trado que en casos excepcionales el
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hidroma desaparece por si mismo,
pero esos bebés normalmente “tie-
nen el sindrome de Turner y son
intelectualmente retrasados’.

Contra todo prondstico finalmente
nace una nifa sana, por lo que la autora
termina el relato con un gran alivio por
haber acertado en su decision de apostar
la vida. La autora comenta que no existe
algo como una vida normal, sino que
todas las vidas estan llenas de riesgos.
Esta historia cuestiona si realmente es
una buena opcién dejar de tener un hijo
por el riesgo a que sufra una enfermedad.

La proliferacion de este tipo de narra-
tivas personales sobre la experiencia del
diagnostico prenatal y la influencia del
personal sanitario en todo el angustioso
proceso del embarazo, pone de relieve
patrones comunes en la experiencia de
mujeres muy distintas. De muchos pun-
tos del mundo, tanto a favor como en
contra del aborto, inciden en la idea de
que algo esta fallando cuando las madres
tienen que sufrir este tipo de trato. La
perspectiva de la madre las atina frente
a un profesional sanitario que no parece
en ocasiones tener en cuenta su version
de la historia.
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Jega y yo nos conocimos tarde en
la vida. Por aquel entonces yo tenia 31
anos y trabajaba como encargada de la
juventud en la Cruz Roja de Singapur;
Jega tenia 33 afos, era auxiliar de vuelo
para «Singapore Airlines» y aspiraba a
iniciarse en la profesion de la ensefianza.
Nuestros origenes eran un tanto distin-
tos. Yo habia pasado veintitin afos de
mi vida corriendo descalza entre pollos
chillones y gatos furtivos en una zona
rural de Malasia, cerca de la tristemente
célebre Prision de Changi, donde cientos
de fuerzas aliadas fueron capturadas y
torturadas por los ocupantes japoneses
durante la Segunda Guerra Mundial.
Vivia con mis tres hermanas y mis dos
hermanos en una casa que tenia un te-
cho de hojas, y que fue construida por
nuestro excéntrico padre, que rechazaba
instalar electricidad en nuestra casa y
veia el invento de la television como el
mal supremo de nuestros tiempos. Esto
nos dejo mucho tiempo a todos para de-
dicarnos a pasatiempos como la lectura,
el deporte, la pesca o para, literalmente,
saltar de arbol en arbol.

Jega, sin embargo, creci6é en un piso
con sus abuelos ya ancianos y con ocho
tios con sus esposas. Bailaba con la
musica de los Beatles y los Bee Gees
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junto con sus hermanos pequefios, y
le apasionaban la lectura, el fatbol y la
comida sana.

Nuestro primer encuentro tuvo lugar
en un bar de East Coast Beach. Lo organi-
zaron dos amigos comunes, quienes ase-
guraban insistentemente que estabamos
hechos el uno para el otro. Qué disparate,
pensé. Hacia mucho que habia renuncia-
do a los cuentos de hadas y a las novelas
romanticas de Mills & Boon de mis afios
de adolescencia. A pesar de esto, fue amor
a primera vista para los dos.

Descubrimos que teniamos mucho en
comun: no nos gustaba la ruidosa musica
tecno, y sonrefamos al ver perros calleje-
ros mordisqueando huesos en los puestos
de comida. También descubrimos que los
dos preferiamos la noria a la montafia
rusa —la primera era mas predecible.
Ademas ambos creiamos fervientemente
que los nifos son los verdaderos profeso-
res —dan lecciones a los corazones de los
adultos que nadie mas puede dar. Y como
cualquiera que aspira a ver sus suefios he-
chos realidad, no podiamos esperar para
pasar el resto de nuestras vidas juntos:
nos casamos un ano después. También
sabiamos que queriamos tener hijos tan
pronto como fuera posible para completar
nuestra pequenia unidad familiar.

569



Rosalia Baena Molina

Di a luz a mi primer hijo, Seth, al
ano de casarnos. Fue un embarazo facil
hasta que, de repente, desde que tuvo 28
semanas y durante dos meses y medio, el
bebé dejo de crecer en mi titero y comencé
a sufrir una serie de contracciones pre-
maturas. Esto se atribuy¢ a la presencia
de anticuerpos antinucleares (ANA) en
mi sangre, los cuales, segin el médico,
podian provocar partos prematuros. Me
pusieron varias inyecciones de esteroides
para estimular su crecimiento, y vino al
mundo mediante cesarea con 38 semanas.

Durante mi adolescencia habia desa-
rrollado una erupcién cutanea en forma
de mariposa, un sintoma tipico del lupus,
una enfermedad autoinmune en la que el
cuerpo produce anticuerpos y ataca a sus
propias células sanas. Sin embargo, no se
presentaron otros sintomas, tales como
que los oérganos estuvieran afectados o
una sensacion de fatiga extrema. Puesto
que el sarpullido desaparecié con el uso
diario de proteccion solar, no pude dar-
me cuenta entonces de la presencia de
anticuerpos antinucleares en mi sangre,
dado que el lupus no estaba activo y no
afectaba de ningtin modo a mi estilo de
vida.

Ocho meses después del nacimiento
de Seth, el lupus se manifestd de manera
muy agresiva. Atacé todas las articula-
ciones principales y tejidos conectivos.
Tenia que utilizar muletas para caminar,
y tomar comida triturada mediante una
pajita muy fina, pues tenia la mandibula
tan inflamada que me resultaba imposible
moverla. Finalmente, me diagnosticaron
el lupus después de cuatro meses bus-
cando desesperadamente una curacion.
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El reumatdlogo también descubrié que
tenia un antigeno ROH, que podria haber
causado la coagulacién de la sangre cuan-
do el lupus se activé durante mi tltimo
embarazo. Esta fue seguramente la razén
por la que Seth creci6 tan poco.

Cuando tenia dos afios y medio, a
Seth le diagnosticaron un trastorno del
espectro autista. Fue un momento terrible
para nosotros. Fueron casi dos afnos de es-
pera antes de que finalmente pudiéramos
matricularlo en una de las dos escuelas
especiales para nifios con autismo, que
ofrecian programas de intervencion
subvencionados. En Singapur la educa-
cién especial no depende del Ministerio
de Educacién, sino que estd en manos
de organizaciones caritativas. Mientras
tanto, como el tratamiento temprano en
el autismo es crucial, acudimos desespe-
rados a los centros privados y pagamos
cifras desorbitadas para recibir el apoyo
basico en terapias del habla, del compor-
tamiento, ocupacionales y bio-sanitarias.
Nos encontramos con que Seth nos habia
llevado a viajar por primera vez en algo
parecido a una montafia rusa, y teniamos
mucho miedo.

Nos costo tres afnos aceptar ese miedo
hasta que decidimos tener otro hijo. Toda-
via hoy la causa real del autismo es algo
muy discutido entre los investigadores y
médicos. Mientras unos creen que podria
estar causado por un trauma prenatal o
posparto, otros creen firmemente que se
debe a un fallo del sistema inmunoldgi-
co por la toxicidad de las vacunas. Sin
embargo, otros defienden que es heredi-
tario, ya que se da mas frecuentemente
en chicos que en chicas, aunque el gen
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responsable del sindrome no ha sido
identificado todavia. Familiares y amigos
muy preocupados no dejaban de hacernos
preguntas del tipo «;qué pasaria si...?»
y «jestais seguros de que queréis arries-
garos?» Algunos pensaron que éramos
unos insensatos, pues el lupus estaba mas
activo justamente durante el embarazo. A
pesar de esto, nosotros estabamos seguros
de que el miedo no nos iba a impedir
darle a Seth un hermano con el que crecer
y al que querer.

Fue otro embarazo dificil. Estuve
sangrando durante seis meses, y duran-
te otros tres me inyectaron hormonas
diariamente para evitar un aborto. Para
controlar mi lupus me recetaron una in-
yecciéon de Clexane (enoxaparina) diaria,
con el fin de evitar coagulos en la sangre,
ademas de aspirinas, esteroides orales y
medicamentos para el hipotiroidismo. El
22 de diciembre de 2001 vino al mundo
mi segundo hijo, Jude, mediante cesarea
a las 38 semanas, dado que su ritmo de
crecimiento habia disminuido significati-
vamente tras la semana 35.

Dejé mi trabajo como gerente en la
Cruz Roja de Singapur en junio del 2004
para centrarme en las necesidades de
crecimiento de Seth. Tenia todos mis
planes perfectamente trazados —era una
buena estratega. Exactamente dos meses
después descubri que estaba embarazada
de nuevo. Me quedé de piedra. Ya nos
costaba sobrevivir con un solo sueldo y
pagando unos programas de intervencion
para Seth muy caros... jy ahora esto!
¢Como iba a superar otros nueve meses
de tratamiento caro y doloroso, por no
mencionar la profunda ansiedad diaria
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que me producia todo esto? ;Cédmo iba-
mos a poder con eso? Pero Seth nos habia
ensefiado bien. Tomamos aliento y una
vez mas dijimos «si» a la vida. Estaba-
mos preparados para dar otro «paseo en
montafia rusa».

Resultd ser el mas duro de mis tres
embarazos. Tenia nauseas constante-
mente y siempre me sentia agotada. Me
incrementaron de nuevo la medicaciéon
para prevenir un posible brote de lupus.
Recuerdo muy bien el 27 de agosto de
2004. Fue el dia en el que las nauseas
aumentaron y empecé a hincharme, o
al menos eso es lo que me decia todo el
mundo. También fue el dia en el que fui
al hospital a hacerme un escaner a fondo
estando de trece semanas, dado que habia
rechazado el test de amniocentesis estan-
darizado, altamente recomendado por la
mayor parte de los ginecdlogos para las
mujeres de mas de 35 afios en Singapur.
Yo tenia 40 afios y me dijeron que era un
procedimiento rutinario.

No estaba preocupada, ya que habia
tomado las mismas precauciones que
para mi segundo embarazo. En mitad del
escaner, el radidgrafo, antes tan hablador,
se call6 de repente y dejo de mirarme. Mi
corazén dio un vuelco y empezd a latir
con fuerza. «Es so6lo tu imaginacion», me
consolé. Dos médicos entraron corriendo
en la habitacion y empezaron a hablar
entre si en voz baja. Entonces uno de los
doctores me miro y dijo con un tono de
voz débil: «<Hemos detectado algo extra-
fo». Cuando pedi mas detalles, afiadié:
«Los resultados saldran en dos horas; le
recomiendo que le traiga los resultados a
su ginecdlogo y que discuta las opciones
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con él». {Opciones! Una bonita palabra
utilizada para describir una situacion lo
suficientemente mala como para consi-
derar el aborto. Nunca me habia sentido
tan sola en toda mi vida. Me dije a mi
misma que debia ser valiente, llamé a
Jega desde el movil y lloré a lagrima viva
en el anonimato de un bafio de mujeres.

Nuestro bebé tenia un higroma quis-
tico, una enfermedad en la que hay un
amasijo de sesos y de fluido espinal alre-
dedor del cuello del feto. El bebé también
presentaba gruesos pliegues alrededor de
la zona del cuello, lo cual concordaba con
el sindrome de Down o con el de Turner.
Nos dijeron que su enfermedad era tan
grave que la muerte dentro del ttero o
unos dias después de nacer era segura.
Nos aconsejaron que nos prepararamos
para lo peor, dado que el enorme volu-
men de fluido (de unos 8mm x 12,3mm
en circunferencia en su cuerpo de 3,7cm
de largo) probablemente ahogaria al bebé
en pocos meses al inundar los pulmones.

Durante las tres semanas previas a
la siguiente cita lloré amargamente la
pérdida de un embarazo normal y me
preparé para la muerte de mi hija. Llamé
a mi reumatologo para ver si debia dejar
las inyecciones diarias, ya que eran tan
caras, ahora que no habia posibilidad
de que el bebé sobreviviera. En este mo-
mento me informaron de que habia una
minima posibilidad de supervivencia
para el bebé, aunque naceria con graves
discapacidades. Fue un momento desga-
rrador y sentia un gran pénico.

El futuro era tan incierto y tan oscuro
que cada vez que lo pensaba se me enco-
gla el corazén. Pensaba en todos los nifios
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con discapacidades graves que habia
conocido en la escuela especial de Seth,
que llegaban en brazos de sus padres,
indefensos como recién nacidos. Cuantas
veces me habia quedado mirando con
compasion, agradeciendo en secreto que
esa vez no fuera yo. Qué tentador era en-
tonces el pensar en terminar con todo ese
dolor e incertidumbre. Un segundo hijo
con discapacidad —jpor favor, no! Entendi
por qué el aborto parecia muchas veces
la respuesta perfecta; era tan practico a
un determinado nivel, y lo «resuelve»
todo. La vida podria volver a la norma-
lidad otra vez. jAh!, esa palabra otra vez
—«normal»—un balsamo para los sentidos.
Podria centrarme en las necesidades de
Seth y ayudar a Jude a crecer bien —tal
y como Jega y yo habiamos planeado
cuando dejé mi trabajo.

Pero mi pequeno tenia una oportuni-
dad para seguir viviendo, y en lo profun-
do de mi corazoén sabia que tenia derecho
a vivir. ;Cémo podia negar las ecografias
que habia estado viendo en el ginecdlo-
go —el corazon latiendo con valentia, un
cerebro completamente formado y todos
esos dedos innegablemente humanos?
Jega y yo decidimos que queriamos este
bebé, que estdbamos destinados a tener
tres hijos excepcionales.

La mayor parte de nuestros familiares
y amigos nos apoyaron mucho en nues-
tra decision; otros estaban atonitos ante
la mera idea de que nos plantearamos
tener al bebé. «;Cémo podéis traer a un
nino al mundo para sufrir asi? jEs mejor
para todos simplemente interrumpir el
embarazo! Pensad en vuestro sufrimiento
y en el inmenso coste médico que vais
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a arrastrar durante el resto de vuestra
vida», nos aconsejaban con mucha fran-
queza. Les oculté la verdad a muchos que
sabia que reaccionarian negativamente
ante nuestra situacion. Perdi la confianza
en seguir con el embarazo con valentia,
especialmente en presencia de profesiona-
les médicos. Mi reumatologo me aconsejo
que interrumpiera las inyecciones porque
«el diagnostico médico indica que no hay
razon para mantener el embarazo a este
nivel». La enfermera que me asistio en la
camilla en maternidad negd con la cabeza
con compasion, y dijo con un profundo
suspiro: «He visto muchos casos como
este; no tienen ninguna esperanza de so-
brevivir. El feto parece estar tan mal que
es mejor no dejarlo vivir —siempre puedes
intentarlo otra vez». Nuestro pediatra
confirmé que la literatura médica ha de-
mostrado que en casos excepcionales el
hidroma desaparece por si mismo, pero
esos bebés normalmente «tienen el sin-
drome de Turner y son intelectualmente
retrasados».

Me movi constantemente entre la es-
peranza y el miedo casi cada dia durante
los siguientes seis meses. ;Hasta donde
ibamos a llegar para impedir que el sufri-
miento entrara en nuestras vidas, cuando
era algo tan propio del ser humano? Le
dijimos a la nifia que la queriamos —sin
importar el envoltorio en el que viniera.
Y seria preciosa para nosotros. Deseamos
con todas nuestras fuerzas, cada dia, cada
momento, que sobreviviera. Me maqui-
llaba con cuidado cada dia. Cuidaba mi
forma de vestir. Jega y yo empezamos
a salir juntos todos los viernes, ya fuera
para ver una pelicula, comer nuestro pla-

Cuad. Bioét. XXII, 2011/3*

to japonés favorito o tomar una sencilla
taza de té en el rustico Serangoon Road.
Estabamos decididos a celebrar la vida
que habitaba dentro de mi.

El 17 de septiembre nuestro ginecdlo-
go, mirando atentamente al monitor de
la ecografia, dio un salto de sorpresa. En
un tono muy prudente comentd que el
hidroma parecia estar disminuyendo. De
nuevo volvimos a tener esperanza. Tres
semanas mas tarde no habia ni rastro del
hidroma en la pantalla. E1 29 de octubre
fui a repetir el escadner al mismo hospital,
por recomendacién del ginecdlogo. El
radiografo era otro. Al igual que la se-
fiora anterior, empezd mostrandose muy
simpdtica y habladora, y me pregunto si
era mi primera visita al hospital. Para mi
fue obvio entonces que, por algtin extrafno
golpe de suerte, no habia revisado mi
historial médico y no sabia nada del diag-
nostico anterior. Yo no le expliqué nada,
dado que queria recibir un diagnostico
totalmente imparcial.

Después, durante lo que me parecieron
afos, siguid trabajando en silencio. Enton-
ces preguntd con timidez si queriamos
un nifo o una nina. jEra lo ultimo en lo
que pensabamos! Contuve la respiracion
—puede ser esto cierto? ;Realmente los
milagros pueden ocurrirnos? jQue ocurra,
por favor! El médico entro, se sentd y
eché un vistazo a cada imagen en silencio.
Después preguntd con tono agradable si
a mi marido le gustaria entrar para ver
los resultados. Todo el mundo estaba
relajado; yo estaba desesperada por saber
qué estaban viendo. Todo a mi alrededor
parecia estar paralizado. «jEnhorabuena!
iTienen una nifa sanal»
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Jega y yo volvimos corriendo a la
clinica con los resultados, y nuestros
corazones rebosando de alegria. Mi gi-
necologo estaba radiante, compartiendo
nuestro gozo. «No sé qué decir, jnunca he
visto algo asi en mis treinta afios de profe-
sion!» Aquellos que no apoyaron nuestra
decisiéon se quedaron boquiabiertos de
incredulidad ante la noticia, y nos felici-
taron con cierto grado de incomodidad.
Nuestros familiares y amigos gritaron de
g0zo y creyeron una vez mas en lo im-
posible. Jega y yo nos fuimos al parque,
nos sentamos en un banco y lloramos y
reimos abrazandonos.

Finalmente conocimos a Sonia Grace,
nuestra «reina de corazones», una bonita
manana de viernes a mediados de febrero
de 2005. Estaba perfectamente sana, sin
rastro de ningtn tipo de discapacidad
o anormalidad después de una serie de
pruebas cromosomicas solicitadas por el
pediatra. Mientras la tengo en mis brazos
veo los pliegues de su cuello, lo tinico que
todavia nos recuerda su heroica lucha
con el hidroma mortal. Sonrie mientras
duerme y nos recuerda que la vida es una
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aventura, un camino que tenemos que
aprender a recorrer sin mirar atras con
pesar, o hacia delante con miedo.

Hoy, a los siete anos, Seth contintia
luchando contra su autismo; se tapa los
oidos cuando silba el viento y se queda
mirando las rejas de nuestras ventanas
durante horas. Todavia no me ha llamado
«mama». Jude es una pequena alegria
«sana» y habladora que me muestra como
sera Seth algtin dia. Le agradezco a Sonia
que me haya ensenado que el techo mas
hermoso del mundo es un cielo perfecta-
mente azul con nubecillas blancas y que la
musica mas dulce que se haya escuchado
jamas es la primera risa balbuceante de
un nifio de tres meses.

No existe realmente algo asi como una
vida ordinaria porque todos somos —cada
uno de nosotros, nacido y no nacido-
individuos extraordinarios, creados de
forma tnica, para un propdsito que solo
podemos descubrir si nos atrevemos a
vivir sin demasiado miedo.
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