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8. Duelo perinatal

PERINATAL GRIEF
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RESUMEN

La muerte perinatal es aquella que se da entre la semana
22 de gestacién y la primera semana de vida. Cuando ha-
blamos de las familias afectadas, no nos limitaremos a estos
rigidos tiempos, buscando autorizar su duelo, sino a todos
los allegados de quienes no llegaron a nacer o fallecieron
en las primeras semanas de su vida. En este trabajo se desa-
rrolla sobre todo sobre el duelo de las personas allegadas,
su mejor forma de tratarlo y como afecta a los profesionales
sanitarios trabajar en este ambito.
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ABSTRACT

Perinatal death is the one which happens between the 22™
week of pregnancy and the first week of life. When taking
about the mourning families, we are not limited to these strict
timing to authorize their grief, but to all the relatives of those
who could not make it to be born or who died in their very first
weeks of life. In this project we aim to explain the mourning of
the relatives, the best week to treat it and how health providers
are affected in this field.

Keywords: Perinatal Death, Grief, Disenfranchised Grief.

INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

Las pérdidas perinatales son aquellas que ocurren entre la
semana 22 de gestacion y el séptimo dia de vida del bebé
segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)." Muchas
otras clasificaciones amplian esta definicién hasta el primer
mes de vida del recién nacido, hablando de muerte perina-
tal tardia.?

El duelo es el desarrollo de ajustes en una persona debido a
que otra ha abandonado su vida, y es una experiencia que
todos atravesamos?, aun si guarda grandes particularidades
e individualizaciones.

El duelo perinatal lo elaboran principalmente los proge-
nitores, aunque también otros familiares y allegados. La

madre gestante ademas afade el proceso clinico y fisico
en muchas ocasiones, cuando la pérdida se da de forma
prenatal.

En este trabajo se ahondarda en esta tematica abordando
su definicién, causas, consecuencias, tratamiento y otros
aspectos relacionados para exponer los conocimientos de
su autora y aspirando a la divulgacién cientifica de estos.

Es de gran interés para la practica clinica de una variedad
de profesionales sanitarios que estan en contacto con ma-
dres y recién nacidos, a saber: Matronas, Enfermeras de
pediatria, Enfermeras de la maternidad, Pediatras y Neo-
natélogos, Ginecoélogos, Técnicos en Cuidados Auxiliares
de Enfermeria (TCAE), celadores, enfermeras y médicos
generalistas o de urgencias, personal de admisién y todos
aquellos en formacién en estas areas, tanto estudiantes
como residentes.

Los pacientes no son los Unicos y claros beneficiados de
una buena asistencia en este aspecto, sino que también
los profesionales se sienten mas comodos y a gusto en su
puesto de trabajo cuando cuentan con los conocimientos
y herramientas necesarios para manejar las situaciones
que puedan derivarse.

Es por ello por lo que esta tematica se encuentra perfec-
tamente justificada para finalizar unos estudios de master
en el ambito de la neonatologia.

DESARROLLO
La muerte perinatal

Auna tanto las muertes de recién nacidos en los primeros
dias de vida'? como las muertes fetales acontecidas apro-
ximadamente cuando se estimaba que el resultado de la
concepciodn ya habia alcanzado semanas suficientes para
la viabilidad.*

Tiempos de la muerte perinatal

A continuacién, se muestra la Tabla 1, que ensefa las eta-
pas que se han consensuado en la comunidad cientifica
sobre la muerte perinatal.

Esto sera importante a la hora de agrupar causas y trata-
miento segun el diferente momento en el que se produz-
can.

Causas de muerte perinatal

Estudiar las causas de las pérdidas perinatales es el primer
paso para promover la prevencién de estas en futuros em-
barazos de esa y otras mujeres.

Diferenciaremos las causas segun la etapa en la que ocu-
rren.
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Tabla 1. Tiempos de la muerte perinatal. Elaboracion propia.

Desde semana 20-22 de

BIEHEAETA estacion hasta semana
ETAPA TEMPRANA 9
26-28
PRENATAL
MUERTE FETAL @ Desde semana 28 hasta
TARDIA nacimiento
A DRI Durante el proceso de parto
INTRAPARTO | INTRAPARTO P P
MUERTE o
NEONATAL SDeer;c;iaeldr;asil(rjr;lento hasta la
ETAPA TEMPRANA
POSTNATAL
ALIE Desde la semana de vida
MO hasta el primer mes de vida
TARDIA P

Causas de muerte fetal

La muerte intrauterina se confirma al no poder observar
mediante ecografia u otras tecnologias disponibles latido
fetal, movimientos del feto ni latido del cordén umbilical.®

Tras este diagnostico, es requerido un estudio anatomopa-
tolégico tanto realizando una autopsia fetal como analizan-
do la placenta.’

Es altamente recomendable que el hospital cuente con un
protocolo especifico para estos casos, con idea de no per-
der datos relevantes respecto a las causas que produjeron
la muerte fetal, asi como una buena coordinacién entre pro-
fesionales implicados.

Las muertes intrautero son las mas numerosas del total de
las muertes perinatales.®

Ademas, es importante individualizar cada caso, estudian-
do antecedentes familiares y maternos, datos sobre el con-
trol del embarazo etc.

Normalmente, con un buen estudio anatomopatolégico y
una anamnesis de estos datos previos, se logra determinar
la causa de muerte fetal y aconsejar a la mujer para prevenir
la causa ocurrida en préoximos embarazos.®

Las muertes fetales pueden deberse a causas maternas,
condiciones del propio feto, problemas placentarios, pato-
logia uterina o a asfixias del parto por negligencias obsté-
tricas.’

En pocas ocasiones, no se llega a dar con la causa.>®
Las causas maternas pueden verse en la Tabla 2.

Las condiciones relacionadas con la salud el propio feto son
alteraciones congénitas que originan finalmente la pérdida
de latido.

Pueden tener un origen cromosémico (trisomias, sindrome
de Turner, malformaciones variopintas) o no cromosémico
(estas se pueden asociar a mecanismos fisicos, quimicos, in-
fecciones, medicamentos u otros factores ambientales).

También incluimos hidrops fetal idiopatico, retraso del cre-
cimiento intrauterino y condiciones relativas al embarazo
multiple como son el retraso del crecimiento intrauterino
selectivo y el sindrome de transfusion feto-fetal.®
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Tabla 2. Causas de muerte fetal de origen materno.
Elaboracion propia.

Infecciones.

Listeria’, Streptococcus Grupo B, candida albicans, sifilis, infec-
ciones urinarias, infecciones periodontales®, parvovirus b19,
malaria, chagas, toxoplasmosis.®

Patologia materna.

Hipertensién y condiciones relacionadas (sindrome del HELLP,
preeclampsia y eclampsia, diabetes (mellitus o gestacional),
IMC superior a 30kg/m?, condiciones sistémicas como la enfer-
medad por lupus eritematoso, isoinmunizacién, colestasis he-
patica, coagulopatias y consumo de drogas de abuso.

Las causas asociadas directamente a la placenta son el
desprendimiento de placenta previamente normoinser-
ta (que puede ser primario o secundario a otras causas
como traumatismos), hematoma retroplacentario, infar-
tos vellositarios, exceso del depdsito fibrinoide perivello-
sitario, deciduitis, corangiosis, edema de las vellosidades
placentarias y todas las patologias funiculares (insercién
velamentosa que se rasga, rotura de cordén, hematoma,
trombosis, nudos y circulares).®

Las causas uterinas pueden deberse a causas preconcep-
cionales como malformaciones uterinas, a causas intra-
parto como la induccién del parto o a causas sobreveni-
das en la gestacién como traumatismos.®

Causas de muerte intraparto

La prematuridad es la principal condicién que hace que
un feto fallezca durante el transcurso del parto.

La mortalidad fetal intraparto es de 0,9/1000 en paises de-
sarrollados.’

En paises en vias de desarrollo o en paises llamados del
tercer mundo estas cifras son muy superiores, sumandose
que los recursos en ellos son mas limitados y las familias
estaran peor cuidadas.

Las causas relacionadas mas habituales son, ademas de
la prematuridad, la rotura prematura de membranas, la
asfixia uterina, la escasez de cuidados inmediatos y otras
condiciones como edad avanzada de la madre.®

Una buena atencién durante el conjunto del proceso de
parto sin duda tiene una gran importancia en este punto,
por ejemplo, el buen manejo de indicadores de bienestar
fetal o la reacciéon adecuada antes situaciones de emer-
gencia (distocias, prolapsos de corddn, desprendimientos
placentarios etc.).

Causas de muerte neonatal

Las muertes ocurridas en el primer afo de vida agrupan
la mayoria de las muertes infantiles de cualquier regién
del mundo.™

Hasta un 60% de las muertes infantiles se dan en el primer
mes de vida."



Por tanto, podemos facilmente concluir que trabajar para
reducir la mortalidad neonatal tiene un importantisimo im-
pacto en la disminucién global de la mortalidad infantil en
general.

Esto nos permite también pensar que es en esta etapa en
la que mas trabajaremos con familias en duelo por muertes
en la etapa infantil.

Las causas de muerte neonatal mas comunes son: Alteracio-
nes genéticas (neuroldgicas, cardiacas, digestivas, trisomias
13, 18 y 21), patologias respiratorias (cualquiera de los sin-
dromes de dificultad respiratoria neonatal, apnea del pre-
maturo, hipertensiéon pulmonar, derrame pleural, neumotoé-
rax e hidrotérax), secuelas de asfixia prenatal o intraparto,
coagulopatias (hemorragias intraventriculares, coagulacion
intravascular diseminada y hemorragia funicular masiva),
infecciones (sepsis neonatal, neumonia, enterocolitis necro-
tizante, sifilis, varicela)'!, inmadurez extrema, fallo organico
multiple y alteraciones metabdlicas como la acidosis.'?

Tasas de muerte fetal

En Espafa en 2020 fueron 901 las muertes fetales acon-
tecidas por encima de las 22 semanas de gestacién para
341315 nacimientos registrados’?, siguiendo la clasificacion
de la OMS. Fueron 742 los que se dieron por encima de la
semana 28 para ese mismo periodo.

Esto nos arroja una tasa de 2,63/1000 casos por encima de
las 22 semanas y de 2,17/1000 casos por encima de las 28
semanas.'

Tasas de muerte intraparto

Estos datos se solapan con los datos de tasas de muerte fe-
tal y de muerte neonatal, segun si el recién nacido llegé a
dar muestras de vida (movimientos, esfuerzo respiratorio,
tono muscular) o no.

Se estima en 0,9/1000 nacimientos en Espafia.’

Tasas de muerte neonatal

Para el afno 2020 en Espana los datos son de 413 falleci-
mientos la primera semana de vida (mortalidad neonatal
temprana) para los 341315 nacimientos de ese afo y de 601
fallecimientos en el primer mes de vida (mortalidad neona-
tal tardia).”™

Por ende, las tasas de mortalidad neonatal temprana y tar-
dia son respectivamente de 1,21 y de 1,76 por cada mil na-
cimientos."

La tasa mortalidad perinatal en Espaia para ese afo fue de
3,84 por cada mil nacimientos (considerando la definicion
de la OMS desde la semana 22 de gestacion hasta alcan-
zar la semana de vida) y de 4,38 si consideramos la exten-
dida (desde la semana 22 de gestacién hasta la semana de
vida)."
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El duelo

Cuando se sufre la pérdida de un ser querido ocurre una
gran reaccién emocional’, el duelo, que ha sido amplia-
mente estudiada.

Algunos autores coinciden con Bolwy en entender el due-
lo no como la enfermedad emocional de la pérdida sino
como la reparacién o sanacién de esta.?

Si hablamos de patologia cuando el duelo toma ciertas
caracteristicas y hablamos de duelo complicado, también
denominado trastorno de duelo prolongado o trastorno
de duelo complicado y persistente.™

No existe unanimidad ni en la definicién ni en los criterios.

EL DSM-5 (El Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, Fifth Edition) establece que es el entorno del
paciente el que regulard y marcard la diferencia entre
duelo normal y duelo patolégico.™

Diferentes modelos y concepciones apuntan sin embargo
a que el duelo se complica cuando se alarga en el tiempo
y/o es de una gran intensidad, al menos respecto a lo es-
perado en ese contexto.?

Horowitz en el 1980 lo describié como aquel duelo en
el que “la persona esta desbordada, recurre a conductas
desadaptativas, o permanece inacabablemente en este
estado sin avanzar en el proceso de duelo hacia su reso-
lucién”™

En torno a este concepto se han desarrollado otros como
son: Duelo crénico (duracién prolongada mas alla de lo
esperado), duelo inhibido (también retrasado, suprimido
0 pospuesto, es aquel en el que el proceso no se da inme-
diatamente tras la pérdida sino después de un tiempo),
duelo exagerado (trastornos psiquiatricos derivados de
la pérdida, fuera de la normalidad) y duelo enmascarado
(la persona sufre sintomas psiquicos y fisicos pero no es
capaz de relacionarlos con su proceso de duelo, el verda-
dero origen de ellos).”

Duelo en el DSM-V

El Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Menta-
les en su quinta edicién (DSM-V) no incluye el duelo nor-
mal como patologia, al considerarlo un proceso universal
y fisioldgico, pero si el duelo complicado o patolégico al
cual denomina trastorno de duelo complicado persisten-
te. Lo define como pena intensa y persistente acompafia-
da de reacciones de luto.'®

Anade una descripcion del Duelo no complicado como la
reaccion normal ante la pérdida de un ser querido, que
puede conllevar sintomas similares a los de una depre-
sion mayor y cuya duracién y expresion dependera del
contexto sociocultural.'®

El trastorno de duelo complicado persistente se encuen-
tra dentro de los trastornos relacionados con trauma y
estresores, de la categoria otros trastornos especificados
relacionados con trauma y estresores.

Los criterios diagndsticos aparecen en la Tabla 3¢
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Tabla 3. Criterios diagndsticos del trastorno de duelo complicado
persistente. Elaboracion propia.

Criterio A: el duelo el produce por el fallecimiento de un indivi-
duo con el que el sujeto tenia una relacién cerca.

Criterio B: el sujeto presenta uno de estos sintomas casi a diario
y de forma relevante, a saber: Anhelo y nostalgia por la perso-
na que murid, preocupacion por esa persona, dolor emocional,
pena intensa respecto al fallecimiento, preocupacién por la for-
ma en la que se dio la muerte.

Criterio C: los sintomas se dan en el sujeto durante al menos un
ano.

En nifos, este tiempo se reduce a seis meses. Ademas, es habitual
en ellos que comiencen a desarrollar gran preocupacion por que
mueran otras personas y la muestra manifestaciones relaciona-
das con el duelo a través del juego.

Ademads, afade criterios en varias categorias para distin-
guirlo de un duelo no complicado (episodio depresivo ma-
yor, trastorno bipolar).'®

Etapas del duelo

Muchas teorias sobre el duelo tratan de estratificarlo tem-
poralmente en diferentes etapas que atraviesa el doliente
durante este proceso.

Las mas célebres y empleadas son las de Elisabeth Ki-
bler-Ross: Negacion, ira, negociacién, depresién y acepta-
cion.”

Erich Lindemann, que estudié el duelo en los supervivien-
tes de un tragico incendio en Boston', disefio una teoria de
tres etapas: Choque e incredulidad, aceptacion de la pérdi-
da y resolucién del duelo con reconexién a otros aspectos
de lavida.”™

Lindemann fue de los primeros en hablar de etapas del due-
lo, antes incluso que Kiibler-Ross.

Nancy O’Connor en su teoria propone 4 etapas, que caracte-
risticamente acompana de tiempos: Ruptura con antiguos
habitos (ocho primeras semanas de duelo), comienzo de la
reconstruccion de la vida (desde la octava semana hasta el
primer afo post pérdida), busqueda de nuevos objetivos (el
segundo afo post pérdida) y fin del reajusto (a partir de los
dos afos tras el conocimiento de la pérdida).’”

William Worden, no definia el duelo como solamente el es-
tado en el que se sumia una persona tras conocer una pér-
dida sino también como el proceso activo en el que debia
cumplir tareas.?°

Proponia cuatro etapas: Aceptar la realidad de la pérdida,
trabajar emociones y dolor de la pérdida, adaptarse a un
medio en el que el fallecido no se encuentra y finalmente re-
colocar emocionalmente al ausente para seguir viviendo. %

Murray Parkes habla asimismo de cuatro etapas: Shock (en-
tumecimiento y embotamiento), anhelo y languidez, des-
organizacion (desesperacién) y reorganizacion (recupera-
cién).®

Robert A. Neimeyer sefial6 como excesivamente rigidas y
lineales las teorias por etapas del duelo predecesoras a la
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suya”', que consta de las siguientes etapas: Choque (evi-
tacién, incredulidad), asimilacién (reconstruccion) y aco-
modacion."”

Recogiendo el estilo mas de papel activo que recogian
otros autores como Worden, no solo detallé una serie de
etapas sino una serie de tareas que debiera realizar el do-
liente: Reconocer la realidad de la pérdida, abrirse al dolor,
revisar nuestro mundo de significados, reconstruir la rela-
cién con lo perdido y reinventarnos a nosotros mismos.
Ademas, destacaba que el duelo no es un proceso indivi-
dual sino social.”’

Isa Fonnegra de Jaramillo es de las dltimas el desarrollar
una teoria del duelo por etapas con trascendencia, a sa-
ber: evitacién (choque, aturdimiento, anestesia emocio-
nal), fase aguda (confrontacién de la pérdida) y restableci-
miento (volver a la vida, cambio, reorganizacién)."

La mayoria de los autores coinciden en no contemplar
una secuencia temporal ni en un orden de sus etapas,
puedo darse saltos y regresiones, aunque en ocasiones es
dificil plantear la elaboracion de una etapa sin alguna de
las anteriores.

Tampoco es necesaria una superacion absoluta ni el olvi-
do del fallecido para considerar la resolucion del duelo.?

Manifestaciones del duelo

La sintomatologia que acompana al duelo puede ser fisi-
ca, psiquica, emocional, conductual y espiritual.

Manifestaciones fisicas del duelo

Palpitaciones, apetito disminuido o aumentado, livido
disminuida, opresién en el pecho, alteraciones del suefio
y pesadillas, xerostomia, sensacion de ahogo, astenia, ce-
faleas y otras respuestas somaticas.?

Ante un duelo complicado pueden derivar en: Baja res-
puesta inmunoldgica, hipertensién arterial, Ulceras diges-
tivas, trastornos menstruales (aumento de la prolactina en
sangre) y aumento de la mortalidad por patologia cardia-
ca.?

Manifestaciones psiquicas

Estas, junto con las emocionales, seran los sintomas mas
habituales del duelo. Hay que diferenciar duelo de due-
lo patolégico, y duelo patolégico de trastorno depresivo
mayor.*

Las manifestaciones psiquicas mas habituales son: Nega-
cién, pensamientos de rumiacion sobre la persona falleci-
da, ideacidn suicida, irrealidad, confusion, alucinaciones,
sensacion de presencia de la persona fallecida, idealiza-
ciéon o envilecimiento, disminucion de la capacidad de
concentracién, hipomnesia e incredulidad. *

Estos pueden complicarse y generar depresién, mania,
sindrome de estrés post traumatico, fobias, cuadros de
ansiedad, reacciones esquizofreniformes, abuso de sus-
tancias y trastornos de la conducta.?



Manifestaciones emocionales del duelo

Tristeza, anhedonia, culpa, rabia, reproches (a la persona
fallecida, a uno mismo, a otros), hostilidad, irritabilidad, so-
ledad, alivio, vacio, aturdimiento e insensibilidad.?

Manifestaciones comportamentales del duelo

Aislamiento social, crisis de llanto, conductas de busqueda
o evitacién, momificacion, hiperactividad, funcionamiento
automatico.?

Manifestaciones espirituales del duelo

Replanteamiento de creencias, busqueda de sentido, au-
mento de la conciencia sobre la propia mortalidad.??

El duelo perinatal
Definicion del duelo perinatal

EI DSM-V no se refiere al duelo perinatal como una categoria
especial o concreta, sino que lo englobaria en el trastorno
de duelo complicado persistente si encajase en sus criterios
diagnésticos para el sujeto dado.

Como se comentd en la introduccion, la OMS define la
muerte perinatal como aquella acontecida entre la semana
22 de gestacidén y la primera semana de vida', pero esto no
quiere decir que en la practica limitemos el duelo perinatal
de los allegados a estos rigidos y estrictos tiempos.

El duelo perinatal normal se considera la adaptaciéon que
realizan los padres y otras personas cercanas, de forma fi-
sioldgica, tras la pérdida gestacional o en los primeros dias
de vida de un bebé.”

Se personaliza cada caso y por supuesto no se limita a tiem-
pos sino a la situacién de la familia, especialmente de los
progenitores, que suelen ser los mas afectados por esta pér-
dida.
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Karren Kowalsky, doctora enfermera investigadora ame-
ricana, considera que se puede hablar de duelo perinatal
para las pérdidas sufridas desde el mismo momento de
la concepcidn hasta el primer aiio de vida del nifo?, pre-
sentando un escenario mucho mas flexible para que las
personas elaborando este tipo de duelo puedan recibir
atencién psicoldgica, apoyo social y ayuda por parte de
organizaciones y grupos dedicados al duelo perinatal.

Las fases del duelo en el duelo perinatal

Podemos desarrollar las fases del duelo de cualquier mo-
delo concretando en el caso del duelo perinatal.

A continuacion, se presenta en la Tabla 4 se ofrece un
ejemplo de elaboracion propia, basado en el modelo de
Elisabeth Kiibler-Ross.

Trato clasico del duelo perinatal

Tradicionalmente existia una tendencia a ocultar, minimi-
zar y quitar importancia a las muertes perinatales.

Esto no se trataba de un maltrato consciente por parte de
la sociedad, las instituciones, los profesionales sanitarios,
el entorno de las personas que elaboraban este tipo de
duelo o incluso los propios padres afectados a si mismos,
si no que se pensaba, erréneamente, que lo mas adecua-
do y lo que haria pasar antes la pena seria fingir que lo
ocurrido ni siquiera lleg6 a tener lugar.

Se tendia a expresiones del tipo “ni siquiera llegé a nacer”,
" ou

“no le dio tiempo a nada’, “no habéis tenido tiempo de
encarifaros de la criatura” o “ya tendréis otros hijos.”

Hasta hace pocos afios, ni siquiera existia un registro legal
de los fallecidos durante la gestacion o en las primeras 24
horas de vida, haciendo no solo que se perdieran datos
para la estadistica, sino que era mas dificil dar con los pa-
dres afectados para prestarles atencion.

Tabla 4. Las fases del duelo de Elisabeth Kiibler-Ross en el duelo perinatal, un ejemplo prdctico. Elaboracion propia.

Fase Manifestaciones propias en el duelo perinatal

La incredulidad puede hacer desarrollar pensamientos y expresiones por parte de los progenitores del tipo: “es
imposible que no le pase a casi nadie y me ocurra a mi".

En este tipo de duelo se afiade el hecho de que las muertes perinatales tienen una frecuencia baja por lo que es
mas inesperado y raro que el fallecimiento de personas adultas.

Negacion

Los sentimientos de irascibilidad de esta fase pueden derivar en el pensamiento de enfado con los profesionales
Ira sanitarios que atendieron a la mujer y/o al nifio durante el proceso, contra uno mismo, contra la pareja o contra
sus creencias (por ejemplo, Dios para los creyentes).

En esta fase se da que los dolientes puedan ejercer ciertos tratos con sus creencias (“si hago esto, la préxima vez el

Negociacion embarazo se desarrollard con normalidad”) o que se imaginen cdmo hubiera sido este de haber ido bien (“ahora
estariamos apuntandolo a la guarderia”).
Depresion Es la fase en la que la tristeza se acentlia mas y puede aparecer ideacion suicida, culpa, anhedonia, apatia y pen-
samientos del tipo “nunca tendremos un bebé sano.”
La reconstitucion final, que permite el recuerdo e incluso cierta tristeza, pero hace que los afectados puedan
L continuar con su vida con normalidad.
Aceptacion

La elaboracién de un buen duelo permite llegar a esta fase (haberse permitido expresar lo que sentian, apoyo
social y de su pareja, permitirse sentirse bien a pesar de la pérdida).
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Hasta hace pocas décadas, el personal sanitario de partos y
maternidad procuraba que la mujer que daba a luz un feto
muerto no lo tomara en brazos, con la falsa de creencia de
que asi a penas seria capaz de desarrollar un apego o vincu-
lo por el bebé y evitaria en gran medida el duelo.?

Tampoco se propiciaba que los padres nombraran al nifio,
realizasen ritos fuera de lo estrictamente legal o guardasen
un recuerdo de él, queriendo aparentar tal vez que nunca
existio y que es mas facil seguir con la vida como antes.

Era muy comun alentar a los padres a tratar de tener mas hi-
jos, en ocasiones incluso utilizando el nombre que se tenia
pensado o puesto para los que fallecieron perinatalmente,
como una forma de sustitucién evidente.

Nada mas lejos de la realidad ya que el vinculo se estable-
ce de alguna forma desde el mismo momento en el que se
conoce el embarazo, independientemente de que se pro-
duzca una pérdida a lo largo del embarazo o durante los
primeros dias de vida.?

Incluso en caso de abortos tempranos, embarazos ectépi-
cos u otras pérdidas en las primeras semanas se puede ge-
nerar un duelo perinatal 2%

Tampoco es requisito que el embarazo fuera buscado por
la mujer y/o la pareja, o que los allegados estuvieran con-
formes con el mismo para que provoque un duelo en los
familiares y personas cercanas.

Las expectativas puestas en la llegada del nuevo hijo se de-
ben considerar a la hora de tratar el duelo de los padres.

Sin duda, hemos de contemplar el contexto de los dolien-
tes. Por ejemplo, las creencias religiosas tienen un fuerte
peso en los duelos.

Como explica la enfermera Ana Pia Lépez Garcia de Madi-
nabeitia, diferentes religiones proponen unos ritos determi-
nados:??

« Religion cristiana catdlica. Se bautiza a los bebés vivos, no
fallecidos. Se puede dar el entierro en zona desacraliza-
da del cementerio de fetos que nacieron muertos, pero
no se da bendicién ni se celebra ceremonia. Respecto a
esto, el Papa XVI cambi6 la doctrina de la Iglesia sobre los
nifos fallecidos antes de poder ser bautizados, que ante-
riormente iban al “Limbo”y actualmente se considera que
quedan en la misericordia de Dios y pueden acceder al
paraiso.?*

+ Religién hinduista. No se reconoce la vida de los fallecidos
antes de nacer, pero si hay un rito de colocarle una pulse-
ra de hilo como bendicién y se considera que son puros,
sin pecado. No es necesario purificar a través de la crema-
cién de los cuerpos, a diferencia de los fallecidos fuera del
periodo perinatal.

« Religidn judia. No se permite la incineracién. Solo pueden
tocar el cuerpo otros judios. No hay ningun tipo de rito
funerario si no ha alcanzado el mes de vida, pero si reco-
miendan que los padres oren.

« Religion budista. Si se trata de un aborto se realiza el mi-
suyo kuyo: servicio conmemorial para fetos abortados.
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Se puede practicar en templos o en el propio domicilio
privado de los allegados. Se trata de pedir perdén a ese
nifo que no nacié y a la vez rogarle por que no traiga la
desgracia a la familia.?> Solo se cree que el cuerpo podra
reencarnarse si alcanza los 5 meses de vida.

« Religién isldmica. No puede incinerarse. Se cree que
vuelve directamente a Dios, Al3, y que no tiene pecados.
No se le pone nombre hasta los 4 meses de gestacion.
Si se da una pérdida a partir de entonces, es permitido
lavarlo, envolverlo en un sudario y realizar un entierro
sin hacer incineracién.

A partir de los afos 80, se comenzé a plantearse si las re-
comendaciones clinicas de saber poco sobre lo aconteci-
do, la muerte perinatal, se basaban en estudios y en algun
tipo de evidencia o se limitaban a reproducir patrones de
la literatura sin saber si eso era lo mas adecuado.®

La conclusion es que el trato que clasicamente se daba a
los duelos perinatales no provocaba sino un duelo desau-
torizado.?

Un duelo desautorizado es aquel que no es validad so-
cialmente, por lo que los dolientes pierden el apoyo que
hubieran tenido en otro tipo de duelos considerados mas
“reales’, y tienen menos oportunidades de expresarse al
respecto.”’

El trdnsito a una mejor atencion de los familiares que su-
fren por pérdidas perinatales pasa en primer lugar por
autorizar ese duelo: Hacerlo visible, evidenciar la necesi-
dad de apoyo, facilitar a los dolientes la ventilacién de sus
emociones, procurar los ritos o memorias necesarias para
los familiares.

Trato actual del duelo perinatal

No se puede decir que se haya alcanzado la excelencia en
este campo, ni que haya sido suficientemente estudiado,
pero sin duda se han dado una gran mejoria en los ulti-
mos anos.

En primer lugar, se ha institucionalizado el tratamiento de
los duelos perinatales, contando las comunidades auté-
nomas espanolas, casi cada una de ellas con un protocolo
de atencién al duelo perinatal. En la Tabla 5 se puede ver
en qué ano esta fechada la ultima actualizaciéon de cada
uno de ellos.

En las ciudades de Ceuta y Melilla no se han encontrado
protocolos especificos, mas alld de los que aplica cada
hospital.

Existe un protocolo nacional*' del afo 2014 que se puede
usar del modelo, idealmente cada comunidad desarrolla-
ria el suyo por las competencias que tiene, algo que se
estd moviendo en los uUltimos afios (mayor visibilizacién,
mas congresos Y jornadas, mas presencia en medios, se
habla en las cortes legislativas y en las instituciones politi-
cas ademas de en las sanitarias).

No fue hasta 2011 que las estrategias nacionales introdu-
jeron la muerte y duelo perinatal >



Tabla 5. Protocolos del servicio de salud de cada Comunidad Auténoma

espaiiola para la Atencion al Duelo Perinatal. Elaboracion propia.

Comunidad Autonoma

Fecha de su ultimo protocolo de
atencion al duelo perinatal

Andalucia 201128
No existe un protocolo comun,
sino que cada hospital tiene el
Aragén suyo. Se ha solicitado en sus Cor-
tes regionales el desarrollo de una
Guia Comun para toda la region.?
Asturias 2022%
No existe, cada hospital desarrolla
Baleares . .
y aplica el suyo propio.
2020%
Canarias Estd incluido en el protocolo de
atencién al puerperio.
Cantabria Cada hospital aplica el suyo.®

Castilla-La Mancha

Castillay Ledn

20223

Cada hospital tiene el suyo.

Cataluia 20163

Extremadura 2015%

Galicia 2020%

cada gt e 07 e
Murcia Cada hospital el suyo.®®

Navarra Cada hospital el suyo.

Pais Vasco En creacién.®

La Rioja 2020%

Valencia Cada hospital aplica el suyo.

Tratamiento apropiado del duelo perinatal

Sabemos que alcanzar la perfeccidon es siempre utépico,
pero los profesionales sanitarios tenemos como deber bus-
car la excelencia.

En este ambito, parece obvio que debemos buscar la mejor
evidencia en duelo perinatal, esto es, promover, participar,
divulgar o al menos estudiar y conocer el manejo mas apro-
piado.

Diagnéstico de la muerte perinatal

Cuando hablamos de una pérdida antenatal, la ecografia
es el método elegido. Se debe comprobar directamente vi-
sualizando el corazén la ausencia de actividad durante al
menos 120 segundos.®

Si la imagen ecografica no es clara para el profesional, se
puede realizar un Doppler cardiaco del corazén fetal y/o
cordén umbilical.

Si existen dudas es requerimiento consultar a un compane-
ro (lo que se conoce como segunda opinién clinica).*
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En el caso de muertes después del nacimiento el pediatra
lo confirmara.

En muchos casos se solicita una autopsia, no por descon-
fianza a los profesionales sanitarios, ya que no es lo mas
habitual que la muerte se deba a negligencias sino para
conocer los defectos congénitos que propiciaron el fatal
desenlace, por ejemplo, defectos cardiacos.

También serd importante en la elaboracién del duelo con-
siderar si existian problemas conocidos (malformaciones,
enfermedades congénitas, alteraciones genéticas, infec-
ciones intercurrentes conocidas) o si en cambio la muerte
fue intempestiva, inesperada y una sorpresa, en definiti-
va, para profesionales y familia.

Si el fallecimiento o pérdida era una posibilidad que se
habia contemplado, serd importante haber elaborado un
duelo anticipado adecuadamente.

El duelo anticipado es una reaccién psicolégica del do-
liente ante una pérdida que no ha llegado pero que se
prevé cercana.*

Recordemos que, a la hora de evaluar y tratar el duelo, no
seguimos tiempos rigidos, por lo que podemos incluir en
el diagnostico a los abortos, embarazos ectépicos y muer-
tes de bebés muy pequefos, aunque ya no sean neonatos.

Los abortos espontaneos tienen una tasa estimada del
15-22%, principalmente por ser productos de concepcién
inviables.*

Es decir, es muy habitual, aunque la mayoria de las gestan-
tes desconocen esta realidad y socialmente se invisibiliza;
las personas tienden a compartir las partes agradables de
su vida como un embarazo deseado o el nacimiento de
un nuevo hijo, pero no el haber sufrido un aborto espon-
taneo o la muerte de un hijo.

Ademas, no dejemos de considerar, a pesar de su escasa
presencia en literatura, las interrupciones voluntarias del
embarazo.

Tanto cuando se han de realizar por defectos congénitos
incompatibles con la vida (sin limite en Espafia), por gra-
ves enfermedades (hasta la semana 22 en Espafia) o motu
proprio de la mujer (hasta la semana 14), los efectos psi-
coldégicos no son desdefables.

Incluso las mujeres que deciden, libremente y sin coac-
cién, no seguir adelante con su embarazo viable, pueden
sufrir un duelo rodeado de culpa, vergiienza y otros sin-
tomas.

Las mujeres que abortan sufren incluso la ambivalencia
afectiva de ver la terminaciéon del embarazo como un
acto de amor (por finalizar con la gestacién de un feto de-
fectuoso o no deseado) y un asesinato al mismo tiempo,
arrastrando una gran culpa.?

También existen los abortos selectivos para reducir el nu-
mero de fetos en gestaciones multiples.

Esto es debido a que en los ultimos tiempos las técnicas
de reproduccién asistida estan a la orden del dia (mujeres
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que posponen su maternidad, estilos de vida occidentales
que interfieren con la fertilidad, nuevas parejas en edades
avanzadas).

Los propios métodos de fertilidad asistida podrian afectar a
las tasas de muerte perinatal.

Asimismo, la tecnologia y las técnicas en torno a la repro-
duccién asistida han mejorado y avanzado enormemente,
permitiendo cosas que antes eran impensables.

Pero uno de sus efectos colaterales, especialmente cuando
se busca en embarazo en una mujer con muchas complica-
ciones para ello, es obtener una gestacién de varios fetos.

Normalmente, se diagnosticard una baja probabilidad de
supervivencia de todos los fetos de seguir adelante con el
embarazo que desencadenard en la decisién sobre la mujer
y/o pareja de reducir el nimero de embriones/fetos a través
de un aborto selectivo.

La comunicacidn de la noticia

Bennet afirma que los profesionales que comunican ma-
las noticias deben anticiparse a la respuesta del receptor,
a través de los siguientes pasos anticipativos: Preparar la
entrevista, clarificar lo sucedido y las medidas que se pue-
den tomar, dar la mala noticia, soportar la respuesta que el
receptor ofrezca, conocer las preocupaciones del receptor,
reportar qué cabe esperar a partir de ahora y cerrar la con-
versacion con el receptor.*

Otros autores como Bailes afirman que un médico deberia
preparar lo siguiente antes de comunicar una mala noticia:
Recopilacién de datos sobre el caso, comunicar los datos
clinicos, dar apoyo, crear una estrategia de afrontamiento
junto con el paciente y ofrecer un plan de tratamiento al
paciente.*

La ética clinica exige que la informacién que se ofrezca sea
humana, eficaz, simple y realizada con empatia.*

Se sabe que la pericia para comunicar adecuadamente ma-
las noticias en sanidad no es algo natural o esencial del pro-
fesional pero que tampoco se desarrolla de forma uniforme
en todos los profesionales sanitarios ni tiene por qué me-
jorar a lo largo de los aflos de profesion por el simple paso
del tiempo.*

Los profesionales sanitarios refieren que transmitir malas
noticias los estresa a nivel emocional y profesional.*

Se ha demostrado que la forma en la que los profesionales
sanitarios transmitan la noticia de la muerte a los familiares
afectara definitivamente en el duelo que estos elaboren.®

Desde luego individualizar® y no aplicar tiempos rigidos
(considerar como duelo perinatal abortos, pérdidas tem-
pranas, interrupciones del embarazo...) es vital a la hora de
que el profesional sanitario prepare la entrevista en la que
comunicard la noticia (muerte fetal, muerte perinatal, ha-
llazgos incompatibles con la vida, mal prondstico del neo-
nato...).

Se ha visto que, si los profesionales no tratan de forma ho-
listica el momento de la comunicacién de la noticia, pueden
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propiciar sentimientos negativos sobre la atencion recibi-
da (independientemente de que, efectiva y comprobable-
mente, esta hubiera sido adecuada).*

Se recomienda que todas las personas que vayan a estar
en contacto con madre y padre durante el proceso en el
centro sanitario sean conocedores del acontecimiento, asi
como que estén formados en como actuar.*®

También se debe contemplar si se debe comunicar esta
noticia a nifos, por ejemplo, hermanos de un recién na-
cido fallecido. Sean los profesionales sanitarios los que lo
comuniquen o sean sus padres los encargados, es reco-
mendable instruirse sobre la mejor forma de hacerlo.

Para comunicar una noticia asi a un nifno, Grunblatt da una
serie de pautas en las que se basa la Tabla 6.4

Tabla 6. Recomendaciones de Grunblatt para transmitir una noticia
de muerte a un nifio. Elaboracion propia.

Considerar el vinculo que unia al nifio y al fallecido

Tener en cuenta el contexto que rodea al fallecimiento

Dar estrategias de afrontamiento

Decir la verdad

Explicar la irreversibilidad

Dar a conocer la noticia en su centro educativo a profesores
Conectar emocionalmente con el nifio

Permanecer junto a él, especialmente su persona mas
cercana

No dejar lugar a interpretaciones
No dar informacién dudosa

Explicar con lo méas adecuado a su etapa madurativa (por
ejemplo, juegos)

Buscar un sentido a la muerte para él

La edad del nifio al que vamos a transmitir la noticia (con
cuidado de no subestimar su capacidad de comprensién)

No limitar el tiempo
Evitar falsas expectativas
No alimentar falsos mitos sobre la muerte

Compartir los propios sentimientos sobre la muerte del
allegado (importancia de la ventilacién emocional)

Explicar que no hay que olvidar sino vivir con la pérdida

No solo se han de cuidado los aspectos linglisticos del
contenido de informaciéon clinica que se ofrecera, sino,
desde luego, el lenguaje no verbal y el lenguaje paraver-
bal: La postura, el tono de voz, el ritmo de voz, el entorno,
nuestras expresiones faciales etc.>®

Nunca sabemos cémo puede afectar lo que transmitimos
con nuestras palabras a los pacientes por lo que estudiar,
formarse y aprender las mejores formas de comunicarnos
con las familias y los allegados dolientes de duelo perina-
tal es crucial.
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Tabla 7. Protocolo SPIKES para comunicar muerte perinatal a familiares y allegados (6 pasos). Elaboracion propia.

Paso 1. Estructuracién mental del profesional, antes de acceder a la familia con el diagnéstico (hallazgo ecografico, confirmacion de
muerte fetal, muerte neonatal...), y prevision de las reacciones de los padres (principales familiares a los que se habra de comunicar).
Se planeara también el espacio fisico en el que se realizara la comunicacién de la noticia (consulta en vez de pasillo, puerta cerrada para
mejorar la intimidad, planear a qué familiares se considera incluir en base a los deseos de los padres para que los puedan apoyar desde
el mismo momento en qué conocen la noticia...).

Teniendo en cuenta la cultura del sanitario, la relacion de confianza sanitario-familia creada previamente o no, del contexto y de la fa-
milia, y de las reacciones que tendran a la noticia, planificar el contacto fisico que podran necesitar: Abrazos, apretéon de manos, mas o
menos espacio fisico, sostener el brazo o gestos de cercania similares.

Se ha demostrado que planificar adecuadamente las malas noticias es beneficiosos tanto para profesionales sanitarios como para los
pacientes, evitando la frustracién en ambos y disminuyendo considerablemente la sensacién de negligencias y malas praxis, y las impli-
caciones legales que esto podria tener como denuncias, con estrés para ambas partes.

Paso 2. Una vez iniciada la conversacion, el emisor (el profesional sanitario) debera comenzar no aportando informacién, como es mas
natural pensar, sino realizando preguntas para mejorar su informacién sobre el contexto y la informacién que ya tiene la familia.

Por ejemplo, en el caso de hallazgos ecogréficos importantes, seria muy recomendable que el profesional sanitario les realizase una
buena entrevista clinica (antecedentes, antecedentes familiares, sindromes relacionados, estilos de vida, infecciones intercurrentes),
que les preguntase si les han comentado algun hallazgo previamente, qué conocimiento tienen sobre enfermedades relacionadas con
lo que les va a comentar, preguntas sobre qué expectativas tenian puestas en este hijo etc.

Trabajar la asertividad permite al sanitario elaborar mejores y mas eficaces formas de comunicarse.

Por ejemplo, un médico con mayor destreza en este ambito haria estas preguntas con soltura, naturalidad y sin aumentar la ansiedad
de los padres que quieren saber qué ocurre y reciben preguntas en vez de respuestas.

Paso 3. Basandose en lo que anteriormente han respondido los padres, es importante reflexionar sobre qué informacidn necesitan al
respecto, antes de comunicar definitivamente la mala noticia.

Por ejemplo, si se ha encontrado una enfermedad congénita muy severa en el recién nacido, hay que averiguar si los padres conocen
qué esperanza de vida cabe al nifio con tal diagndstico y si lo desconocen desarrollar sobre ello.

No hay que juzgar ni tener prejuicios, es mejor preguntar e indagar.

Podemos llegar a error pensando que las personas con alto nivel de estudios comprenderdn mejor lenguaje técnico pero un sanitario
sabe que debe asegurarse bien de haber transmitido su mensaje (por ejemplo como se hace con los consentimientos informados en los
que se debe asegurar de la comprensién por parte del paciente, no limitarse a transmitir informacion).

También puede ocurrir que la familia prefiera limitar su conocimiento e informacién, pudiendo ser obstaculo en la comunicacién, aun-
que hay que respetar sus deseos y en ese caso llegar a comunicar la noticia con la informacién indispensable.

Por ejemplo, ante la comunicacién de una muerte neonatal, algunos padres querran muchas explicaciones sobre causas, qué se pudo
hacer para evitar, qué se ha pasado por alto, qué pruebas no se pasaron... pero otras familias quiza prefieran limitarse a conocer que el
bebé fallecié y poca mas informacion al respecto.

Paso 4. Introducir al paciente el hecho de que existen malas noticias con las que va a tener que lidiar.
Individualizar, utilizar correctamente la informacién adquirida en pasos anteriores.

Lo que buscamos es disminuir la ansiedad del paciente a través de estas técnicas.

Se recomienda lenguaje simple y empético.

Paso 5. Comunicar finalmente la noticia, siguiendo la linea de comunicacién de los pasos anteriores.

Emplear un lenguaje claro pero humano que permita a la familia despejar sus dudas, y contestar las que puedan surgir.

Debe identificar bien las emociones del paciente.Por ejemplo, si comunica a una pareja que ha perdido a su bebé durante el embarazo y
uno de ellos parece frio, distante e indiferente ante esta impactante noticia, serd importante tanto la recopilacion de informacién previa
(¢deseaba a ese bebé? ;le suponia problemas tener ese hijo? ;se mostraba con esa actitud antes de la noticia? ;en revisiones anteriores
tenia ese semblante?) como los pasos justo anteriores (;conocia la existencia de problemas en el embarazo? ;contemplé alguna vez la
posibilidad de un fatal desenlace? ;tiene conocimientos técnicos? jcomprende facilmente el lenguaje médico? ;la relacién de la pareja
es normal? ;existe una buena relacién terapéutica con los sanitarios?

Hemos visto que las reacciones emocionales al duelo pueden ser muy diversas y diferentes: Desde la indiferencia y el aplanamiento
emocional hasta reacciones de llanto, tristeza pasando por la ira, la irritabilidad, la culpa y la verglienza.

Sabemos que ademas esto es un proceso dinamico, que pasaré por diferentes fases, y que esta es tan solo la inicial, que como hemos
visto se identifica muchas veces facilmente con la negacién, el choque, la incredulidad o el bloqueo.

Paso 6. El plan de intervencion.

Disminuye la incertidumbre y la ansiedad tanto del profesional sanitario como de la familia.

Incluir a la familia en su propio plan terapéutico para afrontar el duelo es una excelente opcién para asegurar la adherencia, la individua-
lizacién y aumentar el cumplimiento y mejor desarrollo del duelo.

La familia ha de sentir que puede expresar libremente sus deseos respecto al luto, sus sentimientos (que frecuentemente seran contra-
dictorios y dificiles de explicar) y sus expectativas respecto a qué hacer a partir de ahora.
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Es una competencia transversal de los sanitarios que deben
desarrollar.

Cada vez mas las instituciones ofrecen cursos y formacion
de comunicacién general para sus empleados.

Como recoge Luna-Solis sobre las premisas del profesional
clinico para comunicar malas noticias de forma personaliza-
da y humanizada segun Guerra-Tapia y Gonzélez-Guerra es
necesario:¥

« Conocimiento previo del estado del paciente (en este
caso, de la familia del feto o bebé).

- Conocimiento sobre el contexto y otras condiciones per-
sonales, buscando una valoracion holistica.

- Plantear estrategias de apoyo a la familia.

+ Garantizar la confidencialidad y el secreto profesional,
ademads de asegurar la relacién paciente-sanitario.

El método SPIKES de Bailes44 plantea seis pasos en su pro-
tocolo para comunicar malas noticias a los pacientes, se
puede ver ejemplificado para muertes perinatales en la Ta-
bla 7.#

Igualmente, la Guia de Atencion al Duelo Gestacional y Per-
inatal tiene recomendaciones respecto a la comunicacién
de la noticia en su Anexo | que podemos resumir en:*°

« ldentidad.

El personal sanitario que se dirige a la familia doliente
debe dejar claro su nombre y cargo.

Por ejemplo: Soy Juan Carlos, el enfermero de pediatria.

Asi deja claro que rol juega en el proceso, facilita a los pa-
dres saber a quién y cémo dirigirse y facilita la relacién de
confianza con el personal.

No debe asumir que simplemente con la tarjeta identifi-
cativa o con haberse presentado en anteriores ocasiones
los padres deben ya conocerlo (recordemos que uno de
los sintomas cognitivos del duelo es la hipomnesia).

El diagnéstico de feto muerto o bebé fallecido lo realizara
preferiblemente el facultativo a cargo.

Idealmente lo hara el equipo que ya conozca a la mujer
y/o pareja, por haberlos atendido anteriormente.

Utilizar palabras de menor carga como hijo o bebé en vez
de feto o embrién.

Sile hubieran puesto ya nombre, sin duda se debe utilizar
para comunicarnos sobre él/ella.

« Entorno.

Ambiente intimo y tranquilo para comunicar la noticia a
los padres.

El tiempo es vital: La familia no puede percibir que tene-
mos prisa y ganas de acabar, ni que otras personas van a
estar interrumpiendo.
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« Contexto.

Recopilar informacion sobre el contexto de la familia
(informacién clinica, sociocultural, situacién en ese mo-
mento),

Valorar conocimientos, sospechas, diagnésticos previos,
miedos, expectativas, historial de acudir a urgencias.

- Dirigirse equitativamente a ambos progenitores.

No tener prejuicios sobre cémo sera su reaccién o los ro-
les que jugard cada persona de la familia (no pensar que
los hombres serdn menos emocionales o que las muje-
res desarrollardn ciertos comportamientos al respecto,
individualizar la familia).

Tener en cuenta la estructura de esa familia.
Preguntar a cada miembro qué rol tiene.

Preguntar qué relacion tienen respecto al fallecido (pa-
dre, madre, etc).

« Transmisién del mensaje.

Informacién sencilla y directa sin empleo de tecnicis-
mos.

Se puede dar la situacion de tener que volver a explicar
cosas muchas veces para reconfortarlos.

» Paciencia y escucha activa.

Va a ser muy comun que se hagan preguntas del tipo
ipor qué le ha tenido que pasar a él/ella? ;Qué ha po-
dido pasar? ;Por qué a mi? ;Por qué en nuestra familia?
{Por qué no le pasa a nadie y nos tiene que pasar preci-
samente a nosotros?

Tener la sensacién de control gracias a tener la informa-
cién necesaria y adecuada hace que el duelo se elabore
mejor.

» Aconsejar no es imponetr.

Podemos referir qué es lo recomendable (dar nombre
al nifo, vestirlo, guardar recuerdos, acudir al psicélogo,
celebrar ritos funerarios...) pero en ningun caso es rol
del personal sanitario obligar a los dolientes a realizar
ningun tipo de accion.

Dar opciones.
No se deberd apresurar a tomar decisiones.
» No juzgar y ser comprensivos.
Entender que personas diferentes reaccionaran distinto.

Esperar tanto la indiferencia como laira, el llanto, el des-
bordamiento, las crisis de ansiedad y arropar y acompa-
Aar estos variados sentimientos, siempre validandolos.

Respetar la forma que tiene cada quién de expresar o
contener su dolor.

Mostrar de forma cercana nuestro pesar por la pérdida.



« Acompaiiamiento emocional.

Las familias agradecen al personal sanitario que se mues-
tre auténticos.

Ademas, sienten consuelo ante aquellos que expresan
sus sentimientos.

Los profesionales sanitarios tienen que entender que en
este proceso tienen un rol de acompanamiento y ayuda.

Es importante igualmente que el personal sanitario en-
tienda esto como parte de su trabajo y su implicacion
emocional no acabe siendo excesiva, inadecuada y una
carga.

Respetar los silencios.

No todos los silencios son incbmodos, malos o inapropia-
dos.

Respetar si la familia prefiere estar sola 0 acompafnada.
» Lenguaje no verbal.
Hay de cuidar como se transmite la informacion.

Ellenguaje no verbal y paraverbal se puede trabajar y me-
jorar.

En este caso nos interesa un lenguaje verbal humanizado,
cercano, sencillo, empatico y auténtico.

La mirada debe ser dirigida hacia los ojos, pero de forma
tranquilizadora, no invasiva o inquietante.

Algunas pautas son no cruzar los brazos (frialdad, dis-
tancia, barrera), no hacer gestos de prisa (mover pies o
dedos, mirar el reloj), si emplear el contacto fisico como
caricias y abrazos siempre que sean apropiados para ese
contexto y personas para reconfortar.

Valorar si prefieren estar solos o acompanados.
» Continuidad de las consultas.

Debido a que es posible que en la primera consulta en
la que se da la noticia los padres estén de alguna forma
contenidos y en shock, parece obvio que es recomenda-
ble citarles al tiempo para que puedan pedir informacién
y ser valorados.

« Frases contraindicadas.

Aln sabiendo que hay que individualizar cada caso, se
han estudiado algunas expresiones que no parecen favo-
recer un buen duelo.

- No llores mas.

- Mejor ahora que después.

- Eres joven para tener mas hijos.

- Sigue intentandolo.

- Seguro que para el préximo embarazo esto no pasa.

- Es lo mejor que os podia pasar.
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- No se puede hacer nada.

- Hay cosas peores.

— No mires, no le recuerdes asi.

- Tenéis mas hijos, pensad en ellos.

- Cuanto antes te embaraces de nuevo antes lo olvida-
ras.

- Sed fuertes.

- Hay que ser valiente, sedlo.
- Todo pasa por algo.

- Es el destino.

- Es la voluntad de Dios (esto dependera del contexto,
sea un dios, otro u alguna otra fuerza superior).

- Ahora tienes un angel ahi arriba.

- Mejor no haberle conocido.

- No te dio tiempo a cogerle carifio.
» Frases recomendadas.

En cambio, si que hay una serie de expresiones que po-
demos emplear para arropar y acompanar:

- Lo lamento.

- Llora si es preciso, si es lo que necesitas.

- Hubiéramos querido que todo fuera diferente.
- Todos estamos contigo.

- Nos tienes aqui para lo que sea.

- Pregunta lo que quieras cuando quieras.

- El equipo siente lo que ha pasado.

- Preguntad mas tarde si ahora estais en shock.

- No puedo imaginarme por lo que estais pasando,
pero lo comprendo y os apoyo.

- Todos hubiéramos querido un desenlace diferente.
- No tengo palabras.

+ Si no sabemos qué decir podemos permanecer en si-
lencio acomparnando o permitir a la familia estar solos
arropandose entre ellos.

Actuaciones recomendadas

Aunque algunos protocolos de hospital no lo contemplan,
o la situacion de pandemia por COVID-19 lo haya podido
comprometer, se recomienda que las mujeres gestantes,
o los padres si se trata de un recién nacido, puedan estar
acompanados entre ellos durante los primeros instantes
de la noticia y durante todo el proceso.

En ocasiones, son mujeres solas (no se permitio a la pareja
pasar a consulta) las que todavia hoy en dia tienen que
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afrontar una noticia asi, en contra de toda la evidencia al
respecto.

En caso de que no se haya cesado el latido, sino que se es-
pere, por ejemplo, por una enfermedad muy grave, que el
feto no sobreviva al parto o lo haga durante poco tiempo,
el equipo de Ginecologia debe coordinarse con Pediatria e
informar a los padres de lo que puede ocurrir.>®

En casos asi deben tener claro que los signos de vida inicia-
les no cambiardn habitualmente el pronéstico dado.

Se debe estar abierto a mas pruebas complementarias* por
solicitud de los padres, asi como autopsia, informes de labo-
ratorio o anatomia patoldgica. Esto disminuye su ansiedad.

La prescripcién psiquiatrica de farmacos parece adecuada
en casos en los que se desarrolle depresion por el duelo,
pero no se han establecido bien patrones o protocolos con
gran evidencia.?®

Elizabeth Kirkley-Best hablaba en los afios 80 del duelo per-
inatal como el duelo olvidado, aunque esto ha cambiado en
los ultimos anos (aun queda) y ha permitido que exista mas
evidencia sobre su tratamiento, asi como conocer mas las
reacciones y consecuencias en los dolientes.?®

Se recomienda que todo el personal sanitario y no sanitario
alrededor de la situacion conozca el caso de muerte peri-
natal, en ocasiones utilizando simbolos como la mariposa
azul colocada en la puerta el paritorio o habitacion del hos-
pital.*®

Se explicara a la mujer, en caso de muerte fetal, que lo mas
recomendable fisicamente es la induccién de un parto va-
ginal, pero siempre se contemplaran sus miedos, dudas,
deseos, expectativas etc. Puede ser que tras pactarlo con
el equipo prefiera la realizacién de una cesarea, aunque no
sea la via de eleccion.

El equipo de Pediatria deberia estar presente en la expul-
sion del nifio para valorar signos de vida y ayudar a explicar
a la mujer el proceso.

Permitir el uso de analgesia epidural, ya que no existe con-
traindicacion y es eleccion de la mujer.?®

Se recomienda que sea el mismo equipo de matrona y téc-
nico de cuidados auxiliares de enfermeria (TCAE) el que
atienda el parto, y si es posible aquellas que tengan mas
formacion, conocimientos y manejo habitual de casos simi-
lares. También seran preferibles si ya conocen a la mujer de
otras situaciones clinicas.®

Se recomienda a los padres que vean al bebé. Si ninguno
quiere, se puede ofrecer a otro familiar o verlo en brazos del
personal.®®

Se debe explicar en qué condiciones de maceracién o con
qué malformaciones puede darse el aspecto del bebé.

Informar sobre la subida de leche y los bancos de leche para
donar.®

Se ofrecerd a los padres la realizacion del piel con piel con
el feto o bebé muerto, por la evidencia que ha demostrado
favoreciendo un duelo adecuado.’#
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Se explicara a qué pruebas tienen derecho, por ejemplo, a
autopsia del cuerpo.®®

Exponer detalladamente trdmites administrativos para fa-
cilitar su labor lo méaximo posible.*® Esto puede suponer
un estrés y hacérselo sencillo puede aliviar sus preocupa-
ciones burocraticas.

Interrogar acerca de creencias religiosas y en base a ellas
investigar qué servicios se pueden ofrecer. En Espaia los
hospitales suelen contar con servicios religiosos catélicos.

Encontrar un equilibrio entre dar los mejores cuidados fi-
sicos postparto a la madre, en casos de muertes fetales
(profesionales especialistas como matronas, recursos al
alcance) pero si es posible por la estructura del hospital,
gue no compartan zona con otras parturientas o puérpe-
ras.

Las mujeres pueden estar oyendo los llantos de otros be-
bés nacidos sanos, o incluso viéndolos o viendo parte de
sus cuidados (bafos, biberones, ropitas, juguetes) y eso
puede afectar enormemente a su salud emocional. Por
ello si es posible se la situard en otra zona (otra planta por
ejemplo).

Esto no debe ir en deterioro de sus cuidados especializa-
dos, por ejemplo, desplazadndose las matronas de la plan-
ta si la hubiera hasta donde se encuentra la mujer para
darle unos cuidados de enfermeria adecuados.

Se recomienda que los servicios de salud mental de los
que disponga el hospital visiten tempranamente a la pa-
reja doliente, los evalten y valoren la posible necesidad
de su atencién.®

Es importante que todas las actuaciones que estén llevan-
do a cabo los profesionales sanitarios vayan quedando re-
gistradas en la historia clinica por seguridad del paciente
y de los clinicos.

Registrar en la historia clinica también permite avanzar en
la investigacion para encontrar mejores evidencias cienti-
ficas de como tratar estos casos, de los que es tremenda-
mente dificil investigar y hacer estudios sélidos.

Se debe practicar con este tipo de familias la escucha ac-
tiva®*®, ya que podemos tener buenos consejos y actua-
ciones protocolizadas con evidencia cientifica para hacer
que su duelo sea de mejor desarrollo, pero si no escucha-
mos sus preferencias, valores, expectativas, ideas, dudas,
miedos etc. no estaremos prestandoles la atencién perso-
nalizada a la que aspiramos.

Cuando el fallecimiento es de un recién nacido vivo o que
estaba ya ingresado en neonatologia y se prevé finalmen-
te su deceso en las proximas horas, se puede ofrecer a los
padres la posibilidad de sostenerlo en sus brazos para que
lo haga acompanado y los padres tengan el sentimiento
de que lo guardaron hasta el ultimo momento. Se explica-
ra a los padres que clase de respiraciones y movimientos
son esperables, aunque el final sea igualmente la muerte.*®

Esto ayuda a elaborar correctamente el duelo, aplacando
sentimientos de tipo culpa y resentimiento con el perso-
nal.



Incluso en casos de malformaciones graves, nifnos muy ma-
cerados, niflos de muy baja edad gestacional o que puedan
presentar otro tipo de aspecto impactante, se mantiene la
recomendacién de que los padres lo acompafien y vean.®

Siempre se respetard la decision de muchas familias de no
sostener al bebé o incluso de no estar presente mientras se
apaga su vida.

El tiempo que los padres puedan acompanar al nifio falle-
cido deberia ser ilimitado a lo que la familia considere que
necesita para la elaboracién de su duelo, con la excepcién
de consensuar un tiempo si por parte del servicio de anato-
mia patoldgica nos informan de que es necesario entregar
el cuerpo del niflo en un tiempo fijado para determinar me-
jor algunos pardmetros de la autopsia (y hallar asi la mayor
cantidad de causas posibles que propiciaron la muerte).>®

Se recomienda a los padres que contemplen a este hijo
como tal, una parte de la familia que fallecié y mantener
vivo su recuerdo, asi como considerar en forma positiva re-
cuerdos de él/ella.*

Tabla 8. Resumen de las recomendaciones a aplicar con la familia en
duelo perinatal. Elaboracion propia.

« Permitir a la mujer estar acompanada.
+ Que todo el personal en torno a la mujer conozca la situacion.

« Si es necesario el parto, explicar y consensuar la via, siendo la
vaginal la de eleccién.

« Ofrecer analgesia epidural en caso de parto.

« Mismo equipo sanitario si es posible.

« Promover que vean al bebé.

« Ofrecer piel con piel.

« Informacién sobre lactancia y donacién.

- Autopsia si la desean.

« Facilitar burocracia.

« Servicios religiosos en el hospital.

« Ingreso en zona diferenciada de otras puérperas.

« Cuidados especializados alld donde esté ingresada.

- Servicios de salud mental disponibles.

« Registro de actividades clinicas.

« Escucha activa.

« Posibilidad de estar presente mientras el nifio fallece.

« Posibilidad de sostener en brazos al bebé mientras fallece.
« Respetar decisidn de evitar ver o sostener al bebé/feto.
- Considerar como miembro de la familia.

« Mantener el recuero de ese hijo.

« No forzar un olvido del nifio.

« El personal se presenta con su nombre y rol.

« El personal se dirige al nifio fallecido con su nombre si lo
tiene.

« El personal se dirige por su nombre a la madre, padre y otros
familiares involucrados.

- Entregar cajas de recuerdos y ayudar a completarlas con los
objetos que los padres deseen.

« Acceso a espacio intimo.

« Realizar cuidados antes de entregar si desean verle mas

presentable (habitual en prematuros extremos y nifios con
malformaciones).
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Se debe propiciar que el recuerdo del bebé les reconforte.

Los profesionales deben, ademas de presentarse ellos
mismos indicando su rol, llamar por el nombre al nifio (si
lo tuviera) y a los propios padres a los que se dirige con
sus consejos.®

Los profesionales sanitarios pueden aplicar técnicas al
dirigirse a los padres como quitarse la bata blanca para
aportar cercania.®®

Existen cajas de recuerdos que el hospital deberia entre-
gar (es muy comun y estan muy extendidas) para todos
los padres que lo deseen, incluso aquellos que no han
tenido a bien ver al niflo porque no era lo que les ape-
tecia.®®

En estas cajas de recuerdos pueden guardar un mechén
de pelo del bebé, unas fotos, ropita que llevo puesta (sue-
le ser el gorrito o los patucos), un peluche que se tenia
para el bebé, una carta que se le haya escrito, juguetes,
objetos con su nombre, documentos que no se necesiten
administrativamente... todo lo que la familia considere
para mantener el recuerdo de su pequefio.

Se recomienda dejar un espacio fisico para la despedida®
sea una habitacién, una consulta, una sala del hospital o
cualquier lugar en el que puedan estar cerrados, tan solos
o acompanados por familia, amigos o personal como con-
sideren y sin limites de tiempo.

En el caso de que los padres deseen ver al nifio, pero les
preocupe (a ellos o al personal) el impactante aspecto,
se pueden llevar a cabo unos cuidados para que lo vean
en mejor estado: Lavar con suero fisioldgico al menos su
cara y ojos, envolver en mantas dejando solo la cara la
descubierto (0 una mano o pie también), ponerle gorro,
proporcionar cuna, sostener y entregar en posturas y con
gestos propios de un niflo que estuviera vivo y avisar de
que puede estar aun calido.®

En la tabla 8 se puede encontrar un resumen de elabo-
racién propia basada en las fuentes citadas sobre como
proceder en el fallecimiento perinatal.

Lactancia materna en el duelo perinatal

La leche materna es la forma en la que las especies ani-
males mamiferas se alimentan. Ademas de las propieda-
des beneficiosas para el nifo, en el caso de las muertes
perinatales podemos centrarnos en los beneficios para la
madre, que son, entre otros: menor cancer de mama, de
ovarios, menos diabetes etc.®®

Cabe destacar también que la mortalidad neonatal se re-
duce si se emplea este tipo de alimentacién.

La produccion fisiologica de la leche materna

Tras la expulsion de feto y placenta, se inicia la produccién
de calostro.®®

El calostro es la leche inicial que segregara la mujer.

Es amarilla, pegajosa y contiene: Betacarotenos, inmu-
nogloblinas de tipo A, vitaminas (especialmente de tipo
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liposoluble), hierro en forma de lactoferrina, y minerales
como el sodio y el zinc.*°

En la gestacion las hormonas oxitocina y prolactina ya estan
en el torrente sanguineo, pero la placenta limita su accion
sobre las mamas.>!

Tras la expulsién de la placenta estas hormonas sexuales fe-
meninas ya actian y por eso se desencadena la produccion
y eyeccién de la leche.

Donacidon de leche materna tras una pérdida perinatal

Podemos explicar a las madres en este tipo de duelo, que si
es su deseo, pueden donar su leche materna a un banco de
leche que lo distribuira entre recién nacidos hospitalizados
para los que seria muy beneficioso.

La mujer podria aprovechar las ventajas fisicas para ella de
una lactancia materna y ademds dar un sentido positivo al
fallecimiento de su hijo, pudiendo ser beneficioso par la ela-
boracion de su duelo.

Existen precedentes y estudios sobre cémo la donacion de
leche materna es un abordaje seguro, adecuado y que faci-
lita el duelo de la mujer.>’

Si no es el deseo de la mujer, se la debe explicar las medi-
das para retirar la lactancia materna y evitar molestias como
ingurgitacién, mastitis o alteraciones de la piel del pezén.

Donacion de 6rganos del feto o bebé

Donar 6rganos es un acto solidario y altruista® requlado en
Espafia.>®>*

Los 6rganos donados pueden proceder de personas vivas
o fallecidas.

Miles de personas en todo el mundo dependen de una do-
nacién de érgano para salvar o mejorar su vida.>

Existen personas que viven esperando la llamada de que se
ha encontrado un donante compatible, lo cual cambiard su
vida.

Las listas de espera para recibir 6rganos son largas mientras
que las donaciones son mas escasas.>

Espana es el pais del mundo que mas trasplantes de 6rga-
nos realiza en el mundo, incluso en los afios de pandemia
COVID-19 mantuvo este puesto.>

Si el equipo médico considera que los érganos del bebé
o feto fallecido pueden ser Utiles para donacion pueden
plantedrselo a los padres.

La evaluacion debe ser exhaustiva y es complicada en pa-
cientes tan pequenos.>*’

Asimismo, permite aumentar la supervivencia de otros ni-
n0s58, siendo este quiza un aliciente solidario para los pa-
dres, asi como dar un significado a la breve existencia de su
hijo y tener un aspecto positivo en su duelo.

Se pueden plantear dilemas éticos (por ejemplo, la dona-
cion de nifos con anencefalia que nacen vivos®®) que el
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equipo y el comité ético del hospital tendran que discutir
antes de plantear a los padres.

En Espafa se dio el caso de Blanca. Blanca fue una bebé
que no superd el mes de vida y era deseo de sus padres
donar sus érganos para aumentar y/o mejorar la calidad
de vida de otros pequeiios. Sin embargo, esto no fue po-
sible ya que los médicos que la atendieron en Espafa des-
conocian el procedimiento por el cual extraer, conservar
e introducir en el circuito de donacién. Esto produjo una
controversia y cierto escdndalo que culminé en un proto-
colo nacional para que esta situaciéon no volviera a pro-
ducirse y nunca mas se desaprovecharan unos 6rganos
humanos para donacion.®®

Asociaciones relacionadas con el duelo perinatal

Existen asociaciones y grupos de apoyo disponibles en
todo el mundo para que las familias que padecen un due-
lo perinatal se sientan arropadas, acompafadas y puedan
utilizar sus servicios.

Asociaciones en Espafa:

« Umamanita. En su pagina web se definen como “Uma-
manita, asociacion sin animo de lucro, fue fundada en
2009 por lJillian Cassidy y Juan Castro después de la
muerte intrauterina de su hija Uma el 30 de diciembre
2007

« Asociacion Ania. En su pagina web explican que Ania
fue una bebé que en la semana 17 de gestacién perdié
el latido de su corazén y en su honor se cred este grupo
de apoyo para familias.®?

« Cor a cor. Proyecto catalan de apoyo emocional.®

+ Anhel Valles. Otro proyecto de Cataluia para acompa-
fAar a las familias en situacion de duelo perinatal.**

. Facebook de Little Stars de Catalufa central.%®
« Proyecto valenciano Nubesma.*®

+ Red el Hueco de mi Vientre.?’

« La tribu invisible.®®

« Petis amb Llum.%°

Permiso en el trabajo

A pesar de cdémo nos podemos imaginar que es de duro
el duelo perinatal, ;nos hemos planteado en qué esferas
esta invisibilizado o incluso podriamos decir diferenciado
de forma discriminativa?

En Espana a nivel nacional no estd regulado ningin per-
miso concreto por muerte de hijos durante la gestacién
antes de los 180 dias, si cuando ya han nacido como de
cualquier otro familiar de primer grado o después.

Las acciones que se llevan a cabo (jornadas, congresos,
asociaciones, campanas de concienciacién, formacién de
los profesionales) estan cristalizando también en algunas
medidas legales en Espana.



En la region de Catalufa, el personal trabajador de la Ge-
neralitat Catalana ha visto reconocido el derecho a dias de
permiso en caso de muertes prenatales, a partir de la sexta
semana de gestacion”’’

Esto sienta un precedente en Espana e impulsa a los legis-
ladores en esta direccion, favoreciendo que las familias que
sufren este tipo de duelo vean validado y autorizado su pro-
ceso de duelo y reconozcan alin mas a su pérdida como una
persona que pertenecio a su familia.

En otros paises este derecho si estd reconocido como es el
caso de Chile’?y Nueva Zelanda’.

En Espana, cuando el bebé nace muerto con mas de 180
dias de gestacion se reconoce el permiso de maternidad a
la progenitora gestante pero no a su pareja, aunque cuando
la parte no gestante de la pareja lo ha llevado a los juzgados
hay algunas sentencias a su favor.”

Como afecta a los profesionales sanitarios implicados

La muerte perinatal estd rodeada de profesionales sanita-
rios, pero tanto su capacidad para manejarla y atender a las
familias afectadas como su capacidad para gestionar per-
sonal y emocionalmente la situacién puede no ser 6ptima.

Algunos estudios concluyen que las matronas son los pro-
fesionales mas adecuados para liderar, dirigir y coordinar
estas situaciones.”

Los estudios muestran que los profesionales sanitarios que
trabajan en estas situaciones de muerte perinatal (enfer-
meras, matronas, pediatras, ginecélogos, TCAES, celadores)
pueden desarrollar importantes respuestas emocionales,
por ejemplo:’

- Pesadillas
« Culpa
- Rabiaeira

« Llantoy tristeza

Solicitan, ademas, identificando ellas mismas qué recursos
les harian lidiar mejor con estas situaciones (con beneficios
tanto para las familias como para ellas mismas): Formacion,
congruencia en el equipo, mejora en sus habilidades comu-
nicativas, apoyo y oportunidad de desahogarse.”

El personal de maternidad es especialmente sensible al bur-
nout y situaciones como trabajar con familias en duelo per-
inatal podria agravarlo si se ven sobrepasados y no saben
manejarlo.”®

Los estudios evidencian un vacio tedrico en este ambito.”

Los protocolos consensuados ayudan a los profesionales a
sentirse menos ansiosos e inseguros en este aspecto.””

La calidad de la atencion puede verse afectada si los profe-
sionales sanitarios tratan con este aspecto sin los recursos
que necesitan.”®
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CONCLUSIONES

La muerte perinatal, aunque de prevalencia baja en pai-
ses desarrollados, siempre estd presente puntualmente
en las maternidades.

En paises con tasas de muerte perinatal mas altas se trata
de manera diferente, con menos recursos, pero esto no
disminuye su dolor sino que lo complica y se suma a otros
problemas.

El personal debe estar formado, actualizado y coordinado
a través de protocolos con evidencia cientifica y revisados
recientemente. Esto ayuda tanto a la gestion del propio
profesional como a su atencién a las familias.

También se deben favorecer comportamientos tanto en la
atencion clinica que favorecen un duelo adecuado como
en la sociedad, a través de la visibilizacién y pérdida del
tabu de la temética en aras de hacer sentir a los dolientes
que su duelo es autorizado y que tiene apoyo social.
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