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RESUMEN

La muerte perinatal es un suceso muy doloroso que provoca un gran impacto emocional tanto
en los padres como en los profesionales de la salud. Tanto la formacion especializada, como las
adecuadas habilidades comunicativas, el acompafiamiento y el seguimiento por parte del equipo
multidisciplinar, garantizan una atencidn integral y de calidad, favoreciendo la creacion de un
duelo saludable. Existen grandes avances en la atencién a la pérdida perinatal respecto a afios
atrds. Sin embargo, pese a la evolucion en la asistencia sanitaria, actualmente sigue habiendo
grandes carencias en este dmbito. Esto es debido en gran parte a la falta de conocimientos por
parte de los profesionales, ademas de la estigmatizacidn social que prevalece en la sociedad, ya
que la muerte perinatal continda siendo una situacidn poco visible y reconocida. El profesional
de enfermeria cobra una especial relevancia y es referente a lo largo de todo el proceso, siendo
su objetivo principal proporcionar una atencidn individualizada que permita a los progenitores
hacer frente de la mejor manera posible la dificil situaciéon que estan viviendo.

Palabras clave: “muerte perinatal”, “duelo perinatal”, “asistencia sanitaria”, “enfermeria” y
“evolucion”

ABSTRACT

Perinatal mortality is a painful event that causes a strong emotional impact on both, the parents
and the health professionals. Speciallized training, as well as adequate communicative skills,
support and monitoring by the multidisciplinary unit, guarantee comprehensive care and quality
service, in order to facilitate a healthy grieving. There has been a significant progress in the past
years regarding support for perinatal loss. Nevertheless, despite the advances in health
assistance, there are still major deficiencies in this field. The reasons behind this issue are the
specialists’ lack of knowledge along with the social stigmatization embedded in society, since
perinatal mortality is still a not so visible and recognised situation. The nursing professionals
become specially valuable, relevant and act as a referent during the whole process, with the
main objective of providing better individualized care, which will allow the family to face the
difficult situation they have to experience in the best possible way.
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Key words: “perinatal mortality”, “perinatal grief”, “health assistance”, "nursing”, “advances”



INTRODUCCION

El fallecimiento de un hijo/a durante el embarazo, el parto, o en los primeros dias de vida, es
una de las pérdidas mds incomprendidas en nuestra sociedad. Constituye un tema complejo, ya
gue supone una experiencia muy dolorosa que provoca en los progenitores y familiares un
proceso de duelo perinatal.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), define mortalidad perinatal como el nimero de
muertes que se producen entre la semana 28 de gestacidn y los primeros 7 dias de vida. Sin
embargo, la terminologia relativa a la muerte perinatal ha cambiado a lo largo de los afios, y
existe una gran variacion entre paises y organizaciones en cuanto a su definicién 2.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica, la muerte perinatal en Espafa ha disminuido
notablemente en los Ultimos 35 afios 3. No obstante, a pesar de haberse reducido
considerablemente durante los tres ultimos decenios, la OMS estima que todavia se producen
unos 2.6 millones de muertes prenatales y 2.7 millones de muertes neonatales cada afio en el
mundo ®. Si comparamos datos del afio 1985 con el afio 2019, la tasa de mortalidad perinatal
en nuestro pais ha descendido mas de la mitad, disminuyendo de 10,89 muertes por cada 1000
nacidos hasta 4,37 fallecidos por cada mil. Esto es debido en gran parte, a los avances en la
medicina y a las mejoras que se han llevado a cabo en los programas de inmunizacién contra
enfermedades, planificacion familiar y programas de nutricion, ademds del aumento de la
visibilidad y mejora de los datos, asi como del andlisis y la presentacion de los mismos para su
utilizacion en la formulacion de politicas y planificacion de programas. Sin embargo, segln estos
mismos datos, se observa que a lo largo de la ultima década, este decrecimiento no ha sido tan
pronunciado como en el intervalo anterior, sino que la tasa de mortalidad perinatal se ha
estancado sin lograr ninguna mejoria notable, manifestandose entre 4,58 y 4,29 fallecidos por
cada mil 3.

Tasa de Mortalidad Perinatal por comunidad auténoma segin sexo
Indicadores Demogréficos Basicos, Total Nacional, Ambos sexos

\\
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Tabla 1. Tasa de Mortalidad Perinatal en Espafia. Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE) 2021 3,

Centrandonos en el ambito autondmico, concretamente en nuestra Comunidad Auténoma de
Cantabria, comprobamos que la tasa de mortalidad perinatal en nuestra comunidad es
sensiblemente inferior al resto de la media del territorio nacional. El nimero de defunciones por
cada mil nacidos en Cantabria en el intervalo de 2010 al 2019 oscila entre 2,40 y 4,40, excepto
en el afio 2015, donde Cantabria superd la media nacional con una tasa de 5,50 muertes por
cada mil 3.



Tasa de Mortalidad Perinatal por comunidad autonoma segun sexo
ndicadores Demograficos Basicos, Comunidades y Ciudades Autdnomas, Ambos sexos

Tabla 2. Tasa de Mortalidad Perinatal en Espafia vs Cantabria. Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE) 2021 3.

La muerte perinatal es una experiencia devastadora para muchas familias y con un gran impacto
en sus vidas. Asi mismo, los padres tienen un alto riesgo de duelo complicado, ademas de sufrir
episodios de ansiedad y depresidon después del fallecimiento de su hijo, y constante
preocupacidon en embarazos posteriores 4. La experiencia clinica demuestra que tras la pérdida
perinatal, la persona en duelo experimenta numerosas dificultades para funcionar con
normalidad, entre ellas shock, insensibilidad y aturdimiento. Se enfrenta a la situacidon con
aforanza predominando conductas de busqueda, con irritabilidad, labilidad y sentimientos de
culpa. La mayoria de las parejas, en especial las mujeres, atraviesan por un periodo inicial que
se caracteriza por una sensacion de estrés y gran dolor, aunque suelen recuperarse y encontrar
sentido a esa pérdida. Sin embargo, 20 de cada cien mujeres manifiestan tener problemas para
superar esta etapa vital. Esta demostrado que tras una pérdida perinatal, la nueva experiencia
de embarazo puede despertar en ambos padres sensacion de angustia y ansiedad, ademas de
vacio, indefensién y soledad *°.

El duelo es un proceso indispensable que debe producirse para superar, en la medida de lo
posible, la pérdida de un hijo. Sin lugar a duda, el apoyo y la intervencion de los profesionales
de salud son fundamentales para el afrontamiento precoz del duelo. Esto implica una
permanente capacitacion del personal frente a este tema, para asi poder garantizar unos

cuidados de calidad que permitan abordar a la pareja y familia desde una perspectiva exhaustiva
6

En las dltimas décadas, las practicas de atencién han evolucionado y se han desarrollado para
abarcar acciones especificas de apoyo al duelo. Sin embargo, la muerte perinatal sigue siendo
un tema tabd, y el duelo perinatal continda siendo un duelo poco reconocido y socialmente
desacreditado, donde las familias viven la situacién con gran soledad y sin expresarse de forma
abierta °. Por este motivo, el sistema de salud tiene un papel esencial en las familias que han
sufrido este tipo de pérdida, y es necesario que ofrezcan un trabajo integral e interdisciplinario
junto con una adecuada atencidn diferenciada. Para ello, es preciso que se generen protocolos
especificos de intervencion con las familias y personal de salud que orienten la intervencion
clinica, teniendo en cuenta la relevancia del vinculo y sin olvidar la especificidad de cada familia.
Es esencial realizar una labor que tenga en cuenta los aspectos propios de cada pareja, familia y
situacién, sin que las guias de tratamiento y cuidado se conviertan en algo rigido, y donde los
protocolos se utilicen de una manera orientativa y no como normas fijas o estrictas. De esta
manera, se evita tener que enfrentarse con la singularidad de cada pérdida y dolor propio de
cada familia ’.



Numerosos estudios sefalan que las actitudes y habilidades de comunicacidn por parte de los
profesionales de la salud influyen significativamente en las familias. Es indispensable la buena
formacidn del equipo de salud. Cuando reciben buen trato y son adecuadas, tienen un impacto
positivo en la toma de decisiones de los padres, la resiliencia y el bienestar a largo plazo. Por el
contrario, una atencion inadecuada podria exacerbar un duelo que ya de por si es complicado,
dificultando el proceso de curacién de los padres. Por este motivo, la capacidad para involucrar
con sensibilidad a los pacientes por parte de los profesionales de la salud, juega un papel crucial
en la prestaciéon de la atencion mas adecuada, aminorando la respuesta traumatica a los
familiares tras una pérdida perinatal 8.

El aprendizaje de los profesionales para desenvolverse en estas situaciones, se basa en saber
estar, escuchar y comprender la pena ajena. Sin embargo, en la mayoria de los casos, la atencidn
hospitalaria es muy recortada, y el tiempo no es suficiente para prestar los cuidados necesarios
gue requieren este tipo de pérdidas. Por este motivo, el equipo profesional debe gestionar que
los progenitores obtengan unos cuidados tanto fisicos como emocionales que den continuidad
a los iniciados durante la estancia hospitalaria, para asi promover que las familias puedan
asimilar progresivamente lo vivido y seguir adelante con sus vidas °.

Cuando el personal sanitario estd formado y la atencion sanitaria es la adecuada, se crea una
relacion de confianza y respeto mutuo entre los padres y el profesional, lo que favorece que los
progenitores muestren sus sentimientos y tomen las decisiones sin dejarse llevar por la situacion
tan tragica que estan viviendo tras la muerte de su hijo. Sin embargo, existen evidencias de que
muchas mujeres que han sufrido una pérdida gestacional, verbalizan la ausencia de ayuda y
apoyo brindado por el personal sanitario, sintiéndose desamparadas tras el alta hospitalaria e
insatisfechas con las respuestas ofrecidas por parte de los profesionales. Senalan la ausencia de
formacién del personal en el momento de dar la noticia de la pérdida, asi como en el
seguimiento de los progenitores tras la misma °,

Existen numerosos estudios que muestran que algunas practicas pueden favorecer el proceso
de aceptacién al duelo, por ejemplo, la realizacién de ciertas actividades por parte del personal
sanitario como llamar al bebé por su nombre, o si lo desean los padres, dar la oportunidad de
que lo puedan ver, tocar y sentir. Con este tipo de practicas se pone en manifiesto que la pérdida
es una pérdida real y es equiparable a la pérdida de un hijo. Estd demostrado que propiciar una
despedida digna favorece que los padres creen recuerdos y acepten mejor su muerte . Sin
embargo, esto no siempre ha sido asi. Hace unos afos, no se planteaba la opcion de ofrecer a
las familias despedirse de su hijo. Era un proceso rdpido, solitario y traumatico, que cuanto
menos durara mejor. Por este motivo, muchos padres tienen grandes dificultades para afrontar
un duelo como este, ya que no tuvieron la oportunidad de expresarse ni de decidir qué hacer
con su bebé. Ademas, no se les proporcionaba ni el tiempo ni los recursos necesarios para poder
hacer frente a la situacién y asi poder asimilar la pérdida. Gracias a los avances en la practica
asistencial, se ha ido demostrando que esa no era la forma mas adecuada de proceder, y que no
hacer participe a los padres de la situacidn, ocultando informacién y minimizando el contacto
con su hijo, solo producia efectos negativos a corto y largo plazo. Aun asi, pese a haber avanzado
en gran medida frente a afios atrds, aun existen hospitales que carecen de los protocolos e
intervenciones necesarias para una buena asistencia sanitaria ante una muerte perinatal 2.

Muchas familias buscan en su entorno el apoyo de personas que han sufrido este tipo de
pérdida. Se ha demostrado que las redes de apoyo favorecen la superacién del duelo perinatal
a parejas que se encuentran en esta situacion. Por ello, es necesario que los profesionales
sanitarios conozcan y ofrezcan este tipo de servicios, ya que la mayor conciencia y conocimiento
de éstos, favoreceran el afrontamiento del duelo 3.

En el presente Trabajo Final de Grado (en adelante TFG), se pretende realizar una revision de la
literatura sobre el abordaje de la muerte y el duelo perinatal con el fin de entender a qué se
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refiere, sus caracteristicas y consecuencias, asi como su evolucion durante los ultimos afios. Una
vez contextualizada la tematica en cuestion y definido el objeto de estudio, se estudiaran las
directrices y metodologias actuales que se llevan a cabo actualmente tras una muerte perinatal,
haciendo especial hincapié en la necesidad de una correcta formacion de los profesionales
sanitarios, asi como la elaboracién de protocolos especificos, para asi ofrecer una buena calidad
asistencial por parte del personal sanitario, y enfatizando que hoy en dia, aun es necesario hacer
mas visible una realidad muy dificil de afrontar.

OBIJETIVOS

e Generales
o Exponer la necesidad de una atencidn diferenciada e integral ante la pérdida
perinatal.
e Especificos
o Fundamentar los cambios producidos en la atencidn al duelo perinatal y su
evolucidn a lo largo del tiempo.
o Destacar larealidad del duelo perinatal y su aceptacién en la sociedad.
o Identificar las diferentes variables que interactian en el desarrollo del duelo
perinatal, y determinar las intervenciones mas utiles en el abordaje del mismo.
o Destacar y analizar el papel de enfermeria en la atencién a la pérdida y duelo
perinatal.

METODOLOGIA

El presente trabajo se fundamenta en una revisién bibliografica que pretende sintetizar la
informacidn cientifica seleccionada, con la premisa de poder alcanzar los objetivos propuestos
anteriormente. A lo largo de la realizacion de esta revision, se han consultado diferentes bases
de datos cientificas como Pubmed, Dialnet, Scopus, Scielo, Cochrane library, Cuiden, o el
buscador Google Académico.

Con el fin de lograr resultados certeros, se han utilizado los siguientes Descriptores en Ciencias
de la Salud (DecS); “muerte perinatal”, “duelo perinatal”, “asistencia sanitaria”, “enfermeria” y
“evolucién”, con su traduccion en ingles a través de los indicadores homdlogos MeSH (Medical
Subject Headings), lo cual ha permitido ampliar en gran medida la busqueda. Por otro lado,
fueron de gran utilidad el uso de elementos booleanos “AND” y “OR”, con el fin de acceder a
revisiones bibliograficas, articulos y libros cientificos, asi como diferentes estudios de

investigacion que han propiciado la ejecucién y redaccidn del presente trabajo.

Ademas de lo anterior, también se ha accedido a paginas web oficiales en relacién con el tema
a tratar como la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), Instituto Nacional de Estadistica (INE),
o “Umamanita”, una de las asociaciones de apoyo para la muerte perinatal mas relevantes y
significativas del momento.

Segln esto, se limitd la informacidon a buscar en dos idiomas: Espafiol e Inglés. El resto de
criterios de inclusidén se basaron en el libre y completo acceso a la informacidn que tuviera
relacidn con el tema a tratar, en un rango de literatura cientifica publicada entre 2008 y 2021,
encontrandose la mayor parte de las referencias bibliograficas que han sustentado esta revision
entre los Ultimos 5 afios. A continuacion, se procedié a realizar una lectura critica de los articulos
con el objetivo de discernir cuales se ajustaban al contenido a desarrollar. Finalmente, para la
ejecucidn de este trabajo se han incluido 61 publicaciones, con el objetivo de revisar las ultimas
evidencias cientificas sobre la muerte y duelo perinatal.



DESCRIPCION DE CAPITULOS
Se procede a describir brevemente los apartados que conforman esta revision bibliografica.

Capitulo 1: La muerte perinatal. Se describe y clasifica la muerte perinatal, ademas de
examinar las principales causas de la misma, los factores de riesgo mas prevalentes en
nuestra sociedad, y su diagndstico.

Capitulo 2: El duelo. Se define y clasifica el duelo segun los tipos y etapas, destacando
el tipo de duelo que nos ocupa, el duelo perinatal. Se ponen de manifiesto las
consecuencias a todos los niveles, especialmente en el ambito psicosocial, haciendo
referencia al desarrollo de un posible duelo patolégico.

Capitulo 3: Evolucién de la atencién a la pérdida y duelo perinatal. Se analizan los
cambios que se han producido a lo largo del tiempo respecto a la atencién y a la
asistencia frente a la muerte perinatal. Se hace alusién a la incomprensién vy
estigmatizacion actual, y se identifican y definen asociaciones y grupos de apoyo.

Capitulo 4: Actuacion e intervenciones de los profesionales sanitarios. Se fundamenta
la importancia de los profesionales y su formacion para proporcionar una practica
asistencial de calidad. Se exponen las intervenciones que se realizan hoy en dia en la
practica clinica, describiendo la posibilidad de contacto post mortem con bebé.



CAPITULO 1. LA MUERTE PERINATAL
1.1 Clasificacién de la muerte perinatal

La terminologia perinatal se ha modificado a lo largo de los afios. A pesar de que existen pautas
mundiales claras, hay mucha variaciéon entre paises y organizaciones. Actualmente constan
diversos conceptos relacionados con la mortalidad perinatal, entre los que se deben establecer
diferencias °.

La muerte fetal, intrauterina o prenatal es aquella que se produce en cualquier momento del
periodo gestacional. Es la muerte del producto de la concepcién antes de la expulsion o su
extraccién completa del cuerpo de la madre, independientemente del tiempo de duracién de
embarazo .

Cronoldgicamente se divide en: *°

=  Muerte fetal temprana: todas las muertes desde la concepcion hasta las 22 semanas de
gestacion y/o peso al nacimiento <500g. Se refiere por tanto a los abortos.

= Muerte fetal intermedia: corresponde a las muertes fetales que tienen lugar en las 22-28
semanas de gestacidn y/o peso al nacimiento entre 500-999g.

= Muerte fetal tardia: se refiere a las muertes fetales que se producen a partir de las 28
semanas de gestacidn y/o peso al nacimiento >1000g.

Otra agrupacion practica de las muertes prenatales consiste en diferenciarlas entre:

=  Muertes anteparto: las que suceden antes del comienzo del trabajo de parto.
=  Muertes intraparto: las que se dan después del comienzo de trabajo de parto y antes del
nacimiento.

Por otro lado, el periodo neonatal se refiere a los primeros 28 dias de vida. Por lo tanto, la
muerte neonatal es, segun la OMS, la que acontece en el neonato desde el momento del
nacimiento hasta la cuarta semana completa o vigesimoctavo dia de vida. A su vez, se divide en
muerte neonatal precoz y muerte neonatal tardia. La muerte neonatal precoz abarca los
primeros siete dias después del nacimiento y de vida extrauterina, y la neonatal tardia es la que
surge desde el séptimo hasta el vigesimoctavo dia completo “*°. Las muertes que suceden
entren el dia del nacimiento y la primera semana de vida son de gran relevancia, ya que se
calcula que alrededor de tres cuartos de las muertes neonatales se originan durante este
periodo de tiempo /.

Asi mismo, la OMS incorpora el concepto de muerte perinatal si el fallecimiento del bebé se
produce entre la semana 28 de gestacidn y los primeros 7 dias de vida, por lo tanto, es un
concepto que, segun esta organizacion, incluye la muerte fetal tardia y la muerte neonatal
precoz. Sin embargo, existen varias definiciones para el concepto de muerte perinatal, algunas
estableciendo limites mediante edad gestacional o dias de vida, otras mediante el peso, o
combinando variables. Por ende, existen variaciones en funcién del drea geografica, lo que
complica en gran medida la comparacién epidemioldgica entre paises. Por ejemplo, en nuestro
pais se utiliza el concepto de muerte perinatal mas amplio, incluyendo la muerte fetal
intermedia, muerte fetal tardia, y la muerte neonatal completa **°, Se distinguen, por tanto,
dos definiciones principales para la muerte perinatal:

= Muerte perinatal segin la OMS: comprende desde las 28 semanas de gestacidén hasta el
séptimo dia de vida neonatal. (Muerte fetal tardia + muerte neonatal precoz).

= Muerte perinatal ampliada: comprende desde las 22 semanas de gestacion hasta las
primeras 4 semanas de vida neonatal. (Muerte fetal intermedia y tardia + muerte neonatal
completa).
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En la siguiente imagen se muestra en un esquema todos los conceptos anteriormente
explicados: muerte prenatal (temprana, intermedia y tardia), muerte neonatal (precoz y tardia)
y muerte perinatal (segtin la OMS y la definiciéon ampliada) *.

EMBARAZO NACIDOS VIVOS

Primer trimestre Segundo trimestre Tercer trimestre

Semanas .
completas de Prematuro | A término
gestacion p >37 37-41

semanas | semanas || semanas

Muerte prenatal Muerte prenatal (definicién para

Sp rimera comparacidn internacional — OMS)
lefinicién-CIE) Peso al nacer =1000g, o si no esta

Peso al nacer disponible, =28 semanas completas

=500g; =22 de gestacién, o si no estd disponible,

semanas comple- longitud del cuerpo =35em

tas; longitud del

cuerpo =25¢cm

Dias
después 28 dias
del parto

Muerte
neonatal
precoz

Muerte anteparto || Muerte intraparto
Antes del Después del
comienzo del comienzo del
parto parto y antes del
nacimiento
J
T
Muerte perinatal
4 )

T
Muerte perinatal (definicién ampliada)

Fuente: WHO. Para que cada bebé cuente; auditoria y examen de las muertes prenatales y neonatales !

1.2 Principales causas de la muerte perinatal

Determinar la causa de la muerte ayuda a comprender por qué y como ocurre, y esta
demostrado que supone una ayuda esencial para las familias que desean comprender por qué
fallecid su hijo, apoyandoles asi en su proceso de duelo. Ademas, es relevante para determinar
el riesgo de recurrencia para el asesoramiento y el manejo de futuros embarazos. Por ello, es
evidente que realizar una investigacidn diagndstica adecuada para conocer el motivo del
fallecimiento del bebé, ayuda tanto a las familias, como a los avances médico cientificos, ya que
proporcionara informacién sobre los mecanismos patolégicos o factores de riesgo, los cuales
pueden ayudar al desarrollo de diversas estrategias de intervencion 8. Por ejemplo, ayudar a
mejorar o a lograr alternativas diagndsticas y terapéuticas, o a generar y orientar practicas y
guias clinicas, o bien, servir para dirigir y canalizar recursos econdmicos y humanos a las areas
donde existen mayores indices de mortalidad °.

Existen diferencias notables en la mortalidad entre paises desarrollados y con altos recursos y
los que tienen un nivel mas limitado de los mismos. Un alto porcentaje de muertes perinatales
suceden por causas prevenibles y tratables, por lo que los esfuerzos globales no solamente
deben enfocarse en métodos terapéuticos mas eficaces en recién nacidos prematuros que estan
criticamente enfermos, sino también en una eficiente vigilancia del embarazo, trabajo de parto
y primeros dias de vida extrauterina 2. Sin embargo, en las dreas con mayor tasa de mortalidad
perinatal, existe un mal registro de las mismas, y el primer paso en la creacién y focalizacién de
programas que abordan la mortalidad perinatal es la captura y clasificacién precisa de las causas
de esas muertes en todos los entornos, utilizando un sistema comparable a nivel mundial 2. Por
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este motivo, y ante la dificultad de registrar las causas de muerte tanto de mortinatos como de
recién nacidos de manera especifica, la OMS cred una herramienta de gran utilidad, ya que no
disponer de informacién precisa para este grupo de edad constituye un impedimento para
focalizar y dirigir las acciones que reduzcan las tasas de mortalidad perinatal. De esta manera,
se planted que dicha informacion deberia ayudar a entender el motivo por el que acontecen
este tipo de muertes, ademas de investigar qué se puede hacer para prevenirlas. Por ello, en
2014, la OMS sento las bases para crear lo que se denomind ICD-PM (International Classification
of Disease-Perinatal Mortality), o también conocido como el CIE de mortalidad perinatal.
Posteriormente, tras un estudio piloto que aseguraba la comparabilidad entre paises, en 2016
la OMS publicé ya la forma para que todos los paises pudieran utilizar este sistema: WHO
Application of ICD-10 to Deaths During Perinatal Period (ICD-PM) *°. Este sistema estandarizado
clasifica las muertes perinatales y sus causas. De esta forma, ayuda a identificar las
intervenciones necesarias para prevenir futuras muertes, permitiendo a su vez comparaciones
entre distintos entornos 2.

Segun el ICE-PM, de acuerdo con la clasificacion del CIE-10, catalogan las causas de las muertes
perinatales de la siguiente forma: %

=  Muertes antepartum: Malformaciones congénitas y anomalias cromosdmicas, infeccidn
hipoxia antepartum, trastorno antepartum especificos (hemorragicos y hematoldgicos del
feto), trastornos relacionados con el crecimiento fetal y muerte antepartum no especificada.

=  Muertes intrapartum: Malformaciones congénitas y anomalias cromosémicas, trauma al
nacimiento, evento intrapartum agudo, infeccion, trastorno intrapartum especificos
(hemorragicos y hematoldgicos), trastornos relacionados con el crecimiento fetal y muerte
intrapartum no especificada.

= Muertes neonatales: malformaciones congénitas y anomalias cromosdmicas, trastornos
relacionados con el crecimiento fetal, trauma al nacimiento, complicaciones de eventos
intrapartum, convulsiones vy trastornos del estado cerebral, infeccién, trastornos
respiratorios y cardiovasculares, bajo peso al nacimiento y prematuridad, misceldneos,
muerte neonatal de causa no especificada y otras condiciones neonatales (incluye cédigos
especificos del periodo neonatal sobre trastornos hemorragicos y hematoldgicos del recién
nacido, trastornos transitorios endocrinos y metabdlicos especificos, desdrdenes del
sistema digestivo, condiciones que impidan la regulacion y la temperatura de la piel, otros
trastornos originados en el periodo perinatal).

Constan numerosos estudios donde se indica que la principal causa de muerte es la
prematuridad, sin embargo, la OMS afirma que en muchas ocasiones hay tendencia a asignar la
prematuridad como causa de muerte cuando no se han buscado activamente mas pruebas que
sugieran una causa de muerte mas definitiva 2.

Es importante destacar como un punto significativo para el registro de las muertes durante el
periodo perinatal, que es necesario y se debe afiadir las posibles condiciones maternas que
pudieron causar la muerte del mortinato o del recién nacido, ya que en muchas ocasiones, la
causa del fallecimiento viene determinada por el estado de salud de la madre y no por una
alteracién del bebé °. Segln un estudio realizado en el Hospital Leoncio Prado durante los afios
2014 al 2019, se evidencia que entre las afecciones de la madre causantes de las muertes
perinatales, la corioamnionitis es la mas prevalente, seguido por aquellas provocadas por
preeclampisa y Hellp, con respecto a aquellas que presentan menor incidencia, como
oligohidramnios o polihidramnios, y las de origen desconocido %2.

A su vez, existen numerosos factores que influyen directamente en la mortalidad perinatal: 2
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= Factores sociales y ambientales: bajo nivel socioecondmico, intervalo corto entre
embarazos, trabajo materno, consumo de drogas durante el embarazo, nutricion materna
inadecuada, asistencia médica prenatal insuficiente... Esta demostrado que la frecuencia de
muerte fetal es mayor en las mujeres que no reciben un seguimiento prenatal adecuado.

= Factores bioldgicos: Edad materna elevada, paridad elevada y antecedentes de muerte
perinatal.

=  Factores fetales y del recién nacido: bajo peso al nacer, corta edad gestacional y gestacion
multiple, donde la tasa de mortalidad perinatal es de 4 a 10 veces mds alta en embarazos
gemelares.

1.3 Diagndstico

Actualmente, el principal método diagndstico es la ecografia, la cual permite una deteccién
precoz desde semanas de gestacion en la que la exploracién clinica no aporte ninguna
informacidn. La ausencia de actividad cardiaca mds alld de las 7 semanas es diagndstica de
muerte fetal. Sin embargo, el personal sanitario puede sospechar de la posibilidad de una
muerte fetal ante diversos signos, por ejemplo: cese o ausencia de movimientos fetales,
apreciacion de crecimiento uterino nulo en exploraciones seriadas o falta de firmeza y
elasticidad de las partes fetales a la palpacién. Ademas de lo mencionado anteriormente, en el
caso de que se haya producido una rotura de membrana, el liquido puede adquirir un color
sanguinolento, claro o amarronado. Un registro cardiotocografico que presente
desaceleraciones intermitentes o bradicardias progresivas que no se recuperan también es un
posible signo previo a la muerte intradtero. Cabe destacar que la ausencia de frecuencia cardiaca
audible a través de pruebas con doppler es orientativa, ya que puede deberse a un error en la
técnica de auscultacidn, y por lo tanto no es una prueba diagndstica =.

CAPITULO 2: EL DUELO
2.1 Definicidn, tipos y etapas de duelo

Etimoldgicamente, la palabra duelo tiene dos acepciones. La primera proviene del bajo latin
duellum, que significa combate, guerra. Por otro lado, también del latin, dolus: dolor. De esta
forma encontramos que el duelo es a la vez desafio y dolor. Este concepto se define como la
respuesta o reaccién que presenta una persona ante la muerte de un ser querido. Para algunos
autores, el duelo puede ser experimentado ante cualquier pérdida y no necesariamente implica
la muerte. Autores como Echeburua y Herran indican que el duelo se entiende como un proceso
en movimiento, con numerosos cambios y multiples posibilidades de expresién, y no como un
estado estatico con limites exactos. Por tanto, es un proceso natural en el que el doliente
atraviesa una serie de fases o tareas que conducen a la superacidn de dicho proceso. Aun siendo
una experiencia que incluye dolor, el duelo no es una enfermedad, ni siquiera debe ser
considerado como negativo, pues la experiencia refleja que puede suponer un proceso positivo
de reorganizacién de la vida 242,

Esta demostrado que cada persona vive el duelo de una forma distinta, dependiendo de su
historia y sus circunstancias personales, donde cada individuo establece sus propias
particularidades. Sin embargo, en el proceso de duelo se han identificado varias fases, aunque
no existe un acuerdo entre los autores a la hora de determinar su nimero, ya que hay algunos
que afirman la existencia de tres etapas, cuatro y hasta cinco fases. A pesar de diferir en el
numero y en su denominacion, en lineas generales todas ellas tienen puntos en comun 242,
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Segun Kaplan, el proceso normal de duelo se divide en tres fases, las cuales no necesitan la
completa finalizacién de una etapa para comenzar la siguiente, pudiendo retroceder a la
anterior y superponerse entre ellas: 2°

= Fase de shock y negacién: en esta fase predomina la negacion y el aturdimiento. Se originan
intensos sentimientos de separacion y conductas de protesta, labilidad y aforanza.

= Fase de angustia aguda y aislamiento: se produce un sufrimiento somatico agudo,
pensamientos recurrentes relacionados con la persona fallecida, sentimientos de culpa,
angustia y enfado contra su propia persona y los de su alrededor, dificultad para descansar,
inquietud, falta de motivacion...

= Fase de reorganizacidén: en esta fase el doliente asume el significado de la perdida, y
comienza una nueva etapa en la que recupera de nuevo su vida previa, asume su rol anterior
y se relaciona de nuevo.

El proceso de duelo no se considera como un trastorno psiquico, sino como una reaccidén normal
ante una situacion de pérdida. La diferencia entre un duelo patolégico y un duelo normal difiere
en la intensidad y duracion de las reacciones emocionales. El duelo patoldgico se inicia a partir
de un duelo normal que no progresa, donde la adaptacidn a la vida sin |la persona fallecida no se
llega a elaborar o fracasa, pudiendo alargarse indefinidamente en el tiempo y producir
consecuencias graves. Cabe destacar que también se consideran duelos patoldgicos el duelo
reprimido, el duelo aplazado, y el duelo crénico. La prevalencia de personas que sufren duelos
patoldgicos oscila entre el 5-20% de los procesos de duelo. 2728,

Cuando la persona es capaz de recordar al ser querido fallecido sin sentir extrema tristeza ni
sentimientos de ansiedad, afrontando la situacién y recuperando su vida previa, es cuando el
proceso de duelo se puede dar por finalizado. El tiempo de superacién de este proceso depende
de la persona, algunos autores afirman que un proceso de duelo “normal” acostumbra a suceder
entre los seis meses y el afio, aunque existen manifestaciones y sentimientos que perduran en
el tiempo %. Sin embargo, como se ha mencionado anteriormente, cada experiencia de duelo
es Unica e individual y existen una serie de factores que pueden condicionar negativa o
positivamente este proceso, incrementando o suavizando la intensidad y duracién del mismo, y
por tanto, el sufrimiento. Por este motivo, cada individuo requiere del soporte necesario y
adecuado a cada circunstancia en concreto y es de especial relevancia atender a la capacidad de
resiliencia y necesidades particulares de cada persona afectada %.

2.2 El duelo por pérdida perinatal

El duelo perinatal es el proceso que ocurre como consecuencia de la muerte de un hijo durante
la gestacidn, parto o tras el nacimiento. A pesar del concepto de muerte perinatal anteriormente
citado por la OMS, donde el periodo de muerte abarcaba desde la muerte fetal temprana hasta
la neonatal tardia en su definicion mas amplia, gran parte de los libros y estudios sobre el tema
del duelo perinatal usan periodos diferentes. Autores como Kowalski prolonga este periodo
desde el momento de la concepcién hasta cumplir el primer afio de vida, lo que convierte en la
posibilidad de sufrir un duelo perinatal a pérdidas por un embarazo ectdpico, aborto espontaneo
o inducido, a la muerte de un gemelo en gestacién, al feto muerto intraldtero o intraparto, a la
muerte del prematuro o neonato, y también a los bebés nacidos con anomalias congénitas °.

Socialmente, siempre se le ha conferido mas importancia al duelo ante la muerte de una persona
adulta que ante una muerte perinatal, ya que se considera que la muerte de un recién nacido o
de un bebé intrautero, al carecer de tiempo suficiente para convivir y establecer fuertes lazos
de unién, produce menos dolor que la pérdida de un hijo mas mayor o adulto. Es de especial
relevancia destacar, que el vinculo afectivo entre unos padres y un hijo se empieza a construir
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desde el embarazo, y que los suefios y deseos junto a las necesidades psicoldgicas tanto
maternas como paternas empiezan a formar esta relaciéon desde el principio. Por tanto, cuando
muere un hijo antes de nacer o poco después de dar a luz, todas esas expectativas, ilusiones y
sueinos de los padres y familiares, también mueren. Segun diversos estudios, se considera una
de las experiencias mds estresantes y devastadoras por las que pueden pasar unos padres, ya
gue independientemente de la edad de su hijo, momento y causa de la muerte, para ellos
siempre sera una muerte ildgica, prematura e injusta, pues dentro de su proyecto de vida, no se
contempla que un hijo pueda fallecer antes que ellos *.

El duelo perinatal tiene unas caracteristicas propias que lo diferencian del resto de procesos de
duelo, entre las que cabe destacar la proximidad entre el nacimiento y la muerte, la juventud de
los progenitores, y que se trate de un suceso tan inesperado °.

Aligual que el duelo en general, el duelo por muerte perinatal estd formado por distintas etapas,
cada una de ellas con unas caracteristicas diferentes. Todas las fases configuran un proceso de
adaptacion con mecanismos de defensa que ayudan a afrontar la situacidn y a superar la crisis.
Como se ha expuesto anteriormente, existen diferentes autores como Kaplan, Elisabeth Kiibler
y Murray Parkes que identifican y explican diferentes fases y etapas de duelo. Sin embargo, la
descripcién propuesta por Davidson, es la que mejor se aplica al duelo por muerte perinatal.
Este modelo estd basado en la experiencia de diferentes madres que habian sufrido algun tipo
de pérdida perinatal junto a personas que habian perdido algun ser querido adulto. Al igual que
el resto de autores, afirma que las fases no son lineales ni estan ordenadas de principio a fin,
sino que el progreso es ciclico y fluctuante. Davidson diferencia cuatro etapas: 3!

= Choque y obnubilacién: la caracteristica principal de esta etapa es la resistencia a los
estimulos que presentan los progenitores. Los padres solamente visualizan una seccion de
la realidad resultando complicada la comunicacién. Esta etapa alcanza su punto maximo
entre los dos dias y las dos semanas, siendo un periodo muy intenso hasta
aproximadamente los cuatro meses posteriores a la muerte, donde se resuelve en la
mayoria de los casos.

= Busqueda y deseos: a diferencia de la primera fase, esta etapa consiste principalmente en
la situacién emocional de los padres, donde se encuentran extremadamente sensibles. Esta
sensibilidad aumentada puede surgir con experiencias como escuchar el llanto del bebé que
ha fallecido. Este tipo de reacciones son universales y no implican alteraciones
psicopatoldgicas. Durante esta etapa los padres buscan porqués, se plantean numerosas
preguntas acerca de lo sucedido, tratando de esclarecer su pérdida. A su vez, este proceso
se puede ver acompafnado de un aislamiento social.

= Desorientacidn y desorganizacién: la caracteristica principal en esta etapa es la depresion.
Los progenitores pueden presentar apatia, pérdida de apetito e insomnio. En esta fase los
padres suelen tomar conciencia de la pérdida de forma detallada. Suele alcanzar su maximo
entre seis y nueve meses posteriores a la muerte.

= Reorganizacién: esta fase normalmente se inicia aproximadamente a los 18 meses después
del fallecimiento. Depende en gran medida de la psicologia de la persona, su historia y su
manera de afrontar la situacidn. Durante este periodo se marca el regreso a la vida normal,
estabilizandose a su vez los habitos alimentarios y el suefo. Los padres se sienten liberados
de nuevo y con la energia renovada.

Todas las etapas anteriores en su conjunto, son una respuesta afectiva normal compuesta por
numerosos sintomas de caracter somatico, psicolégicos y de comportamiento, mediante los
cuales se procura romper los lazos emocionales con el bebé fallecido de forma progresiva,
favoreciendo paulatinamente el restablecimiento de la vida normal 2,
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En cuanto a las caracteristicas del duelo perinatal, se han constatado un conjunto amplio de
manifestaciones propias consideradas como normales durante el proceso, organizadas segun el
area de afectacion: 93!

= Fisiolégicas: vacio en el estdmago, cefalea, sequedad de boca, hipersensibilidad al ruido,
opresion toracica o en la garganta, pérdida de peso, disnea, inquietud, palpitaciones,
inapetencia, falta de energia o debilidad muscular, sudoracidn...

=  Conductuales: trastornos alimentarios, aislamiento social, conducta distraida, consumo de
drogas, suefos con el fallecido, llanto incontrolado, hiperactividad o hipoactividad,
trastornos del suefio...

=  Cognitivas: confusion, incredulidad e irrealidad, preocupacién, dificultad para Ia
concentracién y memoria, pensamientos e imagenes recurrentes, distorsiones cognitivas,
sensacion de presencia o afioranza, alucinaciones visuales o auditivas...

= Afectivas: ira, frustracion, enfado tristeza, apatia, abatimiento, angustia, ansiedad,
hostilidad, culpa, auto-reproche, soledad, abandono, insensibilidad, anhelo, shock,
impotencia, indefensidn...

Cabe destacar, que al igual que en el proceso de un duelo normal, no todas las manifestaciones
se presentan en el mismo individuo de manera sincrdnica, puesto que como se ha resaltado
anteriormente, cada persona es Unica y vive el proceso de duelo a su manera dependiendo de
sus caracteristicas y de su situacién particular. Segun diversos estudios, los sentimientos mas
habituales que ocurren en los progenitores durante el proceso de elaboracién del duelo son: la
culpa, creyendo que la pérdida de ese hijo ha tenido algo que ver con ellos; lairay lairascibilidad,
la pena, y el miedo a un nuevo embarazo por temor a que vuelva a suceder lo mismo 2.

2.3 Desarrollo de un duelo perinatal patolégico

Normalmente, la mayor parte de las personas afrontan de manera efectiva el duelo. Sin
embargo, a veces se vuelve mas dificultoso dando lugar a un duelo de riesgo, y en otras
ocasiones se complica en un duelo patolégico. Existen muchas personas que sufren importantes
dificultades en la elaboracidon del mismo y en su adaptacién 3., En el duelo perinatal, al igual que
en el proceso de duelo normal, concurren algunos factores que actuan favoreciendo el
desarrollo de un duelo perinatal complicado, desvidndose del curso de un duelo perinatal
normal: 93

= Edad gestacional: las pérdidas que suceden en la etapa final del embarazo se asocian con
fases agudas mas largas del proceso de duelo que las pérdidas que ocurren al principio de
la gestacion.

= Momento de la muerte: las muertes mas traumaticas son las que se producen de forma
inesperada, durante el parto o tras el nacimiento.

= Visualizacién con ultrasonidos: haber visualizado el feto en las ecografias provoca mayor
nivel de angustia.

= Nacidos con malformaciones: los bebés nacidos con malformaciones prolongan el proceso
de duelo pudiendo desencadenar trastornos psiquiatricos mas facilmente.

= Nacimiento multiple: crea disparidad en los sentimientos de los padres, provocando pena
por el hijo perdido, alegria o rechazo por el nacido vivo.

= Trato recibido: una mala praxis puede tener consecuencias negativas en el afrontamiento
del duelo.

Ademas de lo anterior, el desarrollo de un proceso de duelo patoldgico puede desencadenarse
secundariamente a: evitar el contacto con el hijo fallecido o sedar a la madre durante el
expulsivo, padecer problemas psiquidtricos previos o depresién, no tener apoyo social por parte
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de la familia o pareja, no tener mas hijos, haber sufrido pérdidas recurrentes, o no haber recibido
una explicacién adecuada de lo sucedido, ademds de la concurrencia con otros problemas vitales
importantes .

CAPITULO 3. EVOLUCION DE LA ATENCION A LA PERDIDA Y DUELO PERINATAL
3.1 Antecedentes histdricos

Hoy en dia, la muerte y el duelo perinatal contintdan siendo un tema “tabu” en nuestra sociedad
y se caracterizan por dotarse de una escasa consideracion social y sanitaria. Sin embargo, gracias
a asociaciones de apoyo y a numerosos estudios cuyo fin es visualizar tanto la muerte como el
duelo perinatal, se ha logrado establecer protocolos y guias de actuacién para orientar a los
profesionales sanitarios en el abordaje de los mismos. Ha sido un largo proceso en el que se ha
avanzado muy despacio y donde alin queda mucho trabajo que realizar 58,

Tal y como se ha expuesto en capitulos anteriores, existe una controversia en si una muerte
perinatal es equiparable a una muerte de cualquier otro ser querido, ya que popularmente se
consideraba que una muerte de un neonato no podia producir tanto sufrimiento por no haber
dispuesto de tiempo necesario como para establecer lazos afectivos. Sin embargo, se ha
demostrado que el dolor por la pérdida perinatal es de la misma magnitud que la que produce
cualquier otro tipo de muerte. Ademds, existen estudios que afirman que con la muerte de un
bebé se producen una serie de “pérdidas secundarias”, como la pérdida de confianza, esperanza
y seguridad, ademas de los proyectos y suefios que tenian los progenitores con la llegada de su
hijo &%,

Diversos estudios exponen que el interés por las pérdidas perinatales ha ido en aumento en las
ultimas décadas. A pesar de que siempre haya existido un duelo en los progenitores que han
sufrido éste tipo de pérdida, estd demostrado que las mujeres en duelo comenzaron a escribir
en base a sus propias experiencias desde el siglo XIX. Sin embargo, no es hasta casi los afios 60
cuando se empezaron a estudiar las consecuencias de la pérdida perinatal y se empezaron a
elaborar informes clinicos por parte de algunos psiquiatras. Este aumento de interés en el tema
fue gracias a diferentes cambios en las condiciones sociales, como por ejemplo una mayor
demanda por parte de los padres respecto a la educacion y el control sobre los acontecimientos
que surgen alrededor del embarazo y nacimiento, donde se empezé a enfocar la atencion en las
perdidas gestacionales, y mas concretamente en las consecuencias que éstas generaban °,

El cambio de interés también fue motivado gracias a trabajos como los de la autora Kubler-Ross,
psiquiatra y escritora que enseid a afrontar la muerte con dignidad y sosiego a una sociedad
que preferia ocultarla. Todo lo mencionado anteriormente, junto con un aumento en la
mentalidad de discutir las crisis personales, fomentada en gran medida por la creacién de libros
de autoayuda, grupos de apoyo, y el aumento de la atencion medidtica, ha incrementado
notablemente el estudio tanto del duelo como de la muerte perinatal °.

Segun la bibliografia actual, el primer articulo sobre el sufrimiento de los progenitores surgio en
1959. En este articulo se recogian las dificultades y obstaculos que presentaba el obstetra ante
la muerte perinatal, ademads se relataban diferentes recomendaciones sobre el abordaje a los
progenitores, y se hacia especial mencion al impacto que sufria el propio médico ante una
situacién de muerte del bebé antes, durante y después del parto. Ademas, se sugeria informar
a la madre acerca del parto y el estado del bebé cuando despertara de la anestesia, pero en
ningln momento se la ofrecia la opcidn de ver ni coger en brazos a su hijo. Ante una muerte
perinatal o un nacido con malformaciones o discapacidad, se le aconsejaba en todos los casos
tener otro bebé que los sustituyera, con el objetivo de aportarla felicidad y confianza en si
misma, de tal forma que se daba por hecho que el dolor por la pérdida se iba a solucionar con
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la concepcidn de otro recién nacido, obviando la muerte del hijo perdido y sin la posibilidad de
realizar un duelo por é| %1°,

En 1968, Bourne, en su estudio sobre los efectos psicolégicos de los mortinatos en las mujeres
y sus médicos, introdujo un nuevo concepto “angulo ciego”, el cual hacia referencia a que
cuando unos progenitores perdian a su hijo, éstos debian de darle la minima importancia posible
y debian intentar fingir que esa situacién no se habia dado nunca en sus vidas, tratando de
reiniciar de alguna forma el ciclo de concepcidon-embarazo-nacimiento cuanto antes,
garantizando que de esta forma se reduciria su dolor. Los profesionales, con una intencién
protectora y beneficiosa, intentaban guardar el maximo silencio sobre lo ocurrido y pasaban por
el trance simulando que no habia sucedido nada. Del mismo modo, se sedaba a la madre en el
expulsivo con el fin de evitar el dolor de ver a su hijo muerto, y cuando la madre despertaba, los
profesionales ya habian retirado el cuerpo del bebé, sin dar ninguna opcién a los padres de
poder conocer a su hijo y poder despedirse de él, dando por hecho que eso ayudaria a superar
la situacidn. Bourne lo definia como un no-suceso, cuya finalidad era la de intentar aparentar
gue no se habia dado esa circunstancia, olvidandola de inmediato e intentando persuadir a los
padres de que la mejor opcidn para cubrir esa tristeza y olvidar lo que habia sucedido era con la
concepcién de un nuevo bebé lo antes posible 1034,

Por tanto, estd demostrado que antes de la década de los 70, la practica habitual en los
hospitales después de una muerte perinatal, era desanimar a los padres a ver a su bebé fallecido.
Sin embargo, muchos padres deseaban ver a su hijo para poder despedirse de él y poder crear
un recuerdo del mismo para afrontar la situacién y vivir un duelo normal, pero por entonces,
con la informacidén de la que se disponia hasta el momento, las practicas que se realizaban se
consideraban adecuadas. Es entonces cuando por fin, a finales de los anos 70, se empezd a
prestar atencion a la peticién de los padres de ver a su bebé, y se realizaron diversos estudios

de los cuales se consiguieron grandes cambios en la practica asistencial ante la muerte perinatal
9,35

En 1982, autores como Kirkley y Kellner concluyeron que era necesario una actualizacién de la
practica clinica por parte del personal sanitario, siendo ineludible realizar estudios apropiados
para fomentar una mejora en la atencién a la muerte perinatal, teniendo en cuenta tanto a los
progenitores como a los profesionales, ya que si no, los profesionales estaban destinados a
seguir tendencias de los libros populares sobre el duelo, sin llegar a cubrir las necesidades
especificas de los padres de los mortinatos 3¢, Plantearon recomendaciones como que los
progenitores vieran y cogieran en brazos al bebé fallecido, y autores como Callaham afirmaron
que la pérdida perinatal era diferente al resto de pérdidas, ya que se carecia de sistemas de
apoyo, habia mucha falta de informacién sobre el motivo de las muertes, y las mujeres se
sentian muchas veces traicionadas por su propio cuerpo y se culpabilizaban de una manera muy
intensa °.

En el afio 2002 se publicé un estudio en el cual se cuestionaba si el hecho de ver al bebé fallecido
podia provocar un efecto psicolégicamente negativo a largo plazo, sin embargo, en la practica,
no existia evidencia de que desanimar y evitar que los padres pudieran ver a su hijo les ayudara
en su salud emocional. Con el paso de los afios, diversas investigaciones han ido reconociendo
los rasgos esenciales del duelo perinatal, asi como la necesidad de una buena practica
asistencial. En muchos estudios y guias de actuacion, se demuestra que los padres se pueden
beneficiar de haber pasado tiempo con su hijo y de haber obtenido recuerdos, ya que esta
demostrado que les ayuda a reconocer la realidad de la muerte y a aceptar la pérdida % 343°,

Por tanto, la evolucién en la asistencia a la muerte y duelo perinatal ha sufrido cambios
importantes que han mejorado notablemente la practica profesional. Como se ha mencionado
anteriormente, ha sido gracias a la creacién de estudios e investigaciones sobre el tema en
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cuestion, poniendo especial énfasis en los progenitores, garantizandoles un espacio para pensar
en la muerte de su hijo y poder expresarla >%.

Hoy en dia, existe una mayor sensibilidad con respecto a las pérdidas perinatales tanto por parte
de la sociedad, como del sistema sanitario, y se estd ofreciendo una atencién mas humana,
empatica y personalizada que afios atrds. Ademds, por lo general, a diferencia de la practica que
se realizaba antes de los afios 70, actualmente se les proporciona la oportunidad de decision
sobre si quieren o no despedirse de su hijo, cogerlo, crear imagenes y recuerdos, siempre
respetando su opinién y favoreciendo la elaboracién de un duelo saludable por parte de los
padres. Pero lo cierto es que a pesar de la existencia de protocolos y guias de actuacién en los
hospitales, alin existe una carencia importante de informacion respecto a la muerte perinatal,
ya que aun sigue siendo un tema tabu a nivel profesional y son numerosos los casos que no han
recibido una atencién adecuada y que demandan respeto, que se les reconozca su sentimiento
de pérdida y se les permita la participacion en la toma de decisiones para asi hacer frente a la
situacién que estan viviendo %%,

3.2 Estigmatizacion de la muerte perinatal

Tal y como se ha hecho referencia en los capitulos anteriores, la muerte de un hijo durante o
pocos dias después del embarazo sigue aun estigmatizada. Sin ir mas lejos, la desautorizacién
de la muerte perinatal comienza en el propio lenguaje, ya que ni siquiera existe consenso en la
terminologia que debe acompafiar a estas pérdidas para clasificarlas y ofrecer una respuesta
apropiada a las familias. Existe el término de huérfano/a refiriéndose al hijo que ha perdido a
sus padres, y viudo/a para aquella persona que ha perdido a su pareja, sin existir ain un término
gue refleje a unos padres que han perdido un hijo. De esta forma, la muerte perinatal continua
oculta en la sociedad, y siguen sin estar lo bastante legitimadas ni aceptadas por los
profesionales de la salud, familia y entorno. Este estigma exacerba el trauma que supone la
pérdida de un ser esperado, ya que el silencio y el vacio que siguen al fallecimiento del bebé

intensifican el dolor de las familias que se enfrentan a este duelo muchas veces invisibilizado
38,39

El duelo perinatal, es cominmente reconocido en diferentes guias y articulos como duelo
desautorizado, ya que es un duelo muchas veces clasificado como “anormal” o “antinatural”. En
nuestra sociedad, todo lo relacionado con la muerte muchas veces es un tema tabu, y mas si se
habla de la muerte de un bebé que aun no ha nacido o tiene pocos dias de vida. Nadie esta
preparado para recibir este tipo de noticias, y por lo general no se saben gestionar, por lo que
hoy en dia continda siendo un tema oculto del que no se desea hablar por miedo a ser juzgado,
por vergiienza, etc. &%,

Se entiende como duelo desautorizado, silente o prohibido aquel que tanto nosotros mismos,
como la sociedad, como el entorno en el que vivimos, nos niega o nos fuerza a no expresar de
la forma en que necesitariamos. Este tipo de duelo no es socialmente reconocido ni
publicamente expresado, y la sociedad no estd preparada para sostener de alguna manera ese
sufrimiento, rechazando el mismo. De esta manera, no se valora a la persona doliente durante
su proceso de pérdida. Estas desautorizaciones surgen cuando la relacién “no es conocida”
socialmente porque los lazos de vinculacién no son estimados como significativos. Desde el
primer momento que una persona sabe que estd esperando un hijo, comienza un proceso en el
gue se empiezan a crear planes y proyectos de futuro, y los progenitores se sienten como tal
desde el primer dia que son conscientes de la noticia del embarazo, por lo que es esencial
recalcar que para los padres, haya nacido o no, e independientemente de los términos legales,
ese era su hijo, y como tal se debe mantener el mas absoluto respeto sobre su forma de afrontar
la pérdida o llevar el duelo ®.
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Hasta el afio 2013, los bebés recién nacidos fallecidos con menos de 24 horas de vida eran
denominados “fetos de”, dado que se les negaba poder ser inscritos en el registro civil. Este
hecho perjudicaba en gran medida a los padres, ya que se desprestigiaba de alguna forma la
vida que acababan de perder, y era muy frustrante para ellos no poder reconocer a su hijo y que
no existieran datos ni registros de que ese bebé habia existido. Actualmente, tal y como recoge
la ley de registro BOE-A-2011-12628, cualquier bebé que nace con vida y fallece a los pocos
minutos u horas puede ser registrado en el libro de familia (sin necesidad de que tenga que vivir
al menos 24 horas). En el caso de los bebés que fallecen intraltero, a partir de los 180 dias
pueden ser registrados en el libro “Legajo de Abortos” con su nombre, evitando ser solamente
un numero o ser denominados como “feto hembra o feto macho”. Sin embargo, esto no ha sido
ipso facto, ya que se ha logrado después de varias negaciones ante propuestas de cambio de la
Ley del registro. En el aflo 2009, sin ir mas lejos, se rechazé la propuesta de ley para poder
registrar a los bebés nacidos muertos y los fallecidos antes de las 24 horas de vida, propuesta
que se ejecutd con el fin de intentar sensibilizar y concienciar sobre el dolor que sienten los
progenitores al no poder registrar a sus hijos, cuyo objetivo era que los padres que lo desearan
y por voluntad propia pudiesen registrar a su hijo fallecido sin efectos juridicos, con el nombre
que ellos eligieran, y asi poder paliar el disgusto y el poco tacto de tener que ver en los papeles
del hospital o funeraria “feto hembra o feto macho” %4,

Es necesario visibilizar tanto la muerte como el duelo perinatal, e intentar hacer de la pérdida
“privada” una pérdida “social”, ademas de concienciar a la poblacidon de que a pesar de la
frecuencia con la que se produce, detras del tema del duelo desautorizado aln se sigue
escuchando silencio alrededor. En muchas situaciones aun se sigue sin reconocer y no se
comenta publicamente, agravandose de esta forma la sensacion de aislamiento y sentimiento
de soledad por parte de los progenitores, ya que su sufrimiento personal se prolonga en el

tiempo al no poder expresar sus sentimientos ni poder abrirse para poder superar la situacién
42,43

Por otro lado, en el ambito profesional, también existe una estigmatizacién de la muerte
perinatal, y es muy necesario que se visibilice la misma, ya que los profesionales sanitarios son
la herramienta esencial para el afrontamiento del duelo y forman una parte fundamental en la
recuperacion. Pese a su importancia en este proceso, actualmente existen muchas carencias en
este dmbito, y constan diversos estudios que afirman que existen dificultades a la hora de
comunicarse, alegando que a muchos profesionales les resulta muy complicado hablar con los
padres, detectando los progenitores falta de apoyo por su parte. Existen testimonios donde los
padres sintieron que no se tomd el tiempo necesario para explicarles o ayudarles durante el
proceso, y que incluso recibieron frases hirientes como “seguro que te quedas embarazada de
nuevo”, “la naturaleza es sabia” o “aln eres joven”. Es necesario que por parte de los
profesionales exista amabilidad y tacto y se omitan este tipo de frases, ya que pueden causar
mucho dafio. Para ellos es su hijo, y nadie deberia infravalorar el sentimiento que tienen hacia
el mismo con conductas de insensibilidad e indiferencia, ya que solamente consiguen aumentar
su dolor 444,

Sin embargo, cabe destacar que a pesar de seguir asociando la muerte perinatal a un tema tabu,
se han realizado numerosos avances sobre ello y actualmente es mucho mas visible en nuestra
sociedad que afos atras. En las tltimas décadas no se concedia ningln tipo de apoyo psicolégico,
ahora cada vez mads, numerosos centros y profesionales son conscientes de esta necesidad y
disponen de protocolos y herramientas para ello. Aun asi, existen ain muchos aspectos del
duelo perinatal que necesitan investigacién, siendo uno de los principales conseguir que la
pérdida perinatal adquiera una importancia o estatuto similar al de la muerte de un nifio o un
adulto. También es necesario indagar en el rol que adquieren los profesionales, ya que a pesar
de ser necesarios los conocimientos sobre el proceso de duelo, también es necesaria una buena
base sobre psicologia evolutiva, asi como estrategias de afrontamiento y habilidades de
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comunicacién. Segun lo anteriormente mencionado y los ultimos estudios sobre muerte y duelo
perinatal, estd demostrado que en la actualidad se esta concediendo cada vez mayor
importancia su reconocimiento y al sufrimiento que lleva aparejado, si bien ain, como se ha
aclarado antes, queda bastante camino para otorgarle el lugar que merece a nivel sanitario y
social. Gracias a todos estos avances, cada vez son mas los hospitales que ponen en marcha
guias de actuacién que pretenden atender las necesidades psicolégicas derivadas de esta
experiencia, asi como dotar a los profesionales sanitarios de herramientas, suponiendo un
escalén mas en la concienciacion social .

3.3 Asociaciones y grupos de apoyo

Tal y como se ha hecho referencia a lo largo del presente trabajo, la muerte perinatal es una de
las experiencias mas traumaticas para unos padres. Muchos de ellos piensan que no van a ser
capaces de recuperarse ni llevar una vida como la que llevaban previamente al embarazo,
ademas, piensan que no van a poder tener otro bebé, sintiéndose muchas veces culpables de la
muerte. Diversos profesionales consideran que la mejor terapia es compartir sus emociones y
acudir a grupos de apoyo para expresar sus sentimientos y todo aquello que les angustia 647,

Por lo general, suele ser muy complicado para los padres expresar lo que sienten cuando muere
su hijo. A pesar de sentir pleno apoyo por familiares y amigos que muestran continua empatia,
muchas veces se sienten incomprendidos. Lo que realmente buscan son grupos de apoyo mutuo,
ya que hablan “el mismo idioma” y los padres estdn en la misma situacion sufriendo un dolor
similar. Muchos de ellos consideran que esa “unién” es tan intima e importante que sienten que
se entienden de una forma muy especial sin ni siquiera conocerse, y que ese dolor y ese vacio,
a veces sélo se entiende en el silencio del dolor compartido .

Una de las peculiaridades que caracterizan al duelo perinatal, es que la historia de los partos
estd intrinsecamente relacionada con la historia de la vida y la muerte, y muchas madres sienten
la necesidad de contar cémo fue el parto para desahogarse. En el caso de una muerte perinatal,
poca gente pregunta o muestra interés en saber cémo fue ese nacimiento, y muchas veces las
madres siguen sintiéndose madres y mujeres que parieron, necesitando de alguna forma contar
su relato de parto. Los grupos de apoyo mutuo favorecen que muchos padres puedan expresarse
libremente, llorar, lamentarse y sacar los sentimientos mads oscuros. Su finalidad no es
solamente la de hablar de sus hijos e hijas y contar las historias de sus vidas y su fallecimiento,
sino lograr descubrir juntos cdmo vivir de forma intima y social esa maternidad y paternidad en
duelo *,

Lorraine Hendtke afirma en su tesis doctoral la importancia de la narracién, de contar, de hablar
y compartir, como una forma de continuar y potenciar ese vinculo que se ha creado entre la
persona que ha muerto y la que le recuerda con tanto dolor. En el estudio recalca que esa
relacion formada no acaba, sino que cambia, y que tanto expresarse como compartir los
sentimientos, cobran un significado muy relevante en el camino del duelo y en recordarles con
carifo. De esta forma, los padres aprenden a vivir con el dolor y viven de una manera saludable
el proceso de duelo por su bebé fallecido 4.

Umamanita es una de las asociaciones mas importantes de nuestro pais, fue creada por lJillian
Cassidy y Juan Castro después de la muerte intrauterina de su hija Uma en 2007. Es una
asociacion sin animo de lucro y pionera en Espafia en el apoyo a madres y padres frente a la
muerte perinatal, cuyo objetivo es ofrecer informacién relevante a familias que estan sufriendo
la muerte de un bebé, y abogar por la humanizacién de la atencidn sanitaria recibida por parte
de las familias. Ademas, promueve y proporciona formacidn a profesionales sanitarios, lo que
provoca una mejora en el apoyo que se ofrece a los padres cuyo bebé ha muerto. De esta forma,
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participan en la reduccion de la tasa de mortalidad en nuestro pais y de forma global mediante
campanas de concienciacién sobre factores de riesgo e investigacion, e intentan facilitar las
herramientas suficientes para lidiar con el impacto que puede ser una pérdida como ésta.
Teniendo en cuanta lo anteriormente mencionado con respecto a la estigmatizacion de la
muerte perinatal, también se pretende concienciar a la sociedad en general ayudando a que la
muerte de un bebé deje de ser un tabu, y que las familias dejen de ser estigmatizadas “.

Existen asociaciones y grupos de apoyo organizados y formados por madres y padres, otros
organizados por madres, padres y profesionales, y otros Unicamente por profesionales. En todos
los casos se intenta proporcionar una escucha compasiva, donde se ofrece a los progenitores
tiempo para pensar, hablar sobre sus preocupaciones y miedos, expresar sus sentimientos,
tomar decisiones...etc.?®. Para los padres, manifestar sus experiencias y sentimientos,
especialmente los dolorosos, les ayuda en gran medida a superar la situaciéon. Muchas de las
organizaciones se han fundado por padres y madres que han perdido a un hijo y que se han
encontrado con pocos 0 ningln recurso para afrontar esa muerte tan dolorosa, sintiéndose
motivados para ayudar a otras familias que estuvieran pasando por una situacién similar. En los
grupos de apoyo, se respeta siempre el sentimiento de cada familia. Los abortos, que en muchas
ocasiones son abortos espontaneos, desde la sociedad no se entiende ni se acepta que pueda
existir ese duelo de manera similar o con la misma fuerza que cuando el bebé ya ha nacido o
cuando muere en el parto. Lo que se trata de analizar y lo que en los grupos de apoyo al duelo
perinatal se respeta, es que cualquier pérdida puede ser vivida por la madre y por la familia de
la misma forma, sin etiquetar con nimero de semanas de gestacién o con dias después de la
muerte.

En Cantabria existe una Red solidaria de apoyo a familias que han pasado por esta experiencia,
la Red el Hueco de mi Vientre. El objetivo principal es apoyar a personas que viven un duelo
perinatal, colaborando con profesionales que atienden a estas familias y promoviendo una
atencién sanitaria mas humana e integral. Esta red estd formada por varias matronas, psicélogas
y familias cuyos hijos murieron, lanzando esta iniciativa solidaria en 2013 sin &nimo de lucro .

Por lo tanto, una de las opciones principales que se estd llevando a cabo actualmente
obteniendo unos resultados muy éptimos, es la derivacidn a los padres a asociaciones y grupos
de apoyo formados por otros progenitores que estan sufriendo una situacién similar junto a un
equipo multidisciplinar. Estd demostrado, y muchos testimonios de padres en una situacion
como ésta, afirman que es una ayuda muy necesaria en el afrontamiento del duelo perinatal a
largo plazo ©.

CAPITULO 4. ACTUACION E INTERVENCIONES DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS
4.1 Importancia de los profesionales y de la calidad asistencial

Una buena practica asistencial es esencial para los familiares que han sufrido o estan sufriendo
una muerte perinatal. Esta evidenciado que en muchos casos, la tendencia habitual de los
profesionales se centra en cuidados fisicos evadiendo el aspecto emocional e intentando
disminuir su angustia. En muchas ocasiones, la actitud de los profesionales no es la mas correcta,
reaccionando de una forma fria o distante y negando muchas veces la gravedad de las pérdidas.
Muchos estudios afirman la falta de estrategias y de destreza por parte de los profesionales para
afrontar situaciones como ésta, y recalcan que en general, no existe conciencia de que una
buena actitud profesional es fundamental para abordar la muerte perinatal y favorecer un duelo
saludable, y que por lo contrario, una actitud profesional inadecuada puede incidir de una
manera muy significativa y negativa en la correcta evolucién del duelo de los progenitores 32,
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Durante la ultima década, han surgido en Espafia nuevos modelos de atencidn sanitaria a la
muerte perinatal. Este nuevo enfoque examina y afirma que la muerte durante el embarazo o
dias después de dar a luz constituye una situacidn no solamente dolorosa, estresante y dificil de
abordar, sino que también se desarrolla en un contexto en el que tanto la mujer como su familia
no tienen conocimiento previo para regir sus acciones y enfrentarse a una situacidn tan
particular. Por tanto, la asistencia sanitaria juega un papel principal en la vivencia del duelo, y
puede tener tanto un efecto protector, cuando la asistencia es de buena calidad, como
perjudicial, cuando no se cumplen con las practicas asistenciales adecuadas *°.

Tal y como se ha hecho referencia en capitulos anteriores, a nivel profesional la muerte continda
siendo un tema tabu y produce sentimientos negativos como decepcién, frustracién, derrota y
tristeza. En Espaina, aun existen centros hospitalarios que no tienen las pautas de actuacién
necesarias ante una pérdida perinatal, por lo que las intervenciones, el cuidado y la formacién
para la atencion a este tipo de situaciones continua siendo una asignatura pendiente. Asi mismo,
muchos profesionales relatan que no saben cémo deben comportarse, ni cudl es la mejor forma
de acompaiiar y cuidar a una mujer y a su familia ante una pérdida como ésta. Abordar la pérdida
perinatal es muy complicado, y es esencial que los profesionales reciban una formacion
especializada y estén preparados para asi poder garantizar una atencidon adecuada e integral a
las familias 932,

Segln un estudio realizado en la Unidad Materno Infantil del Hospital de Montilla (Cérdoba,
Espaia) en el que se entrevisto a diferentes profesionales de la salud de este area que hubieran
asistido algun caso de fallecimiento perinatal, los resultados ponen de manifiesto que la falta de
conocimientos y de recursos para hacer frente a esta pérdida provoca que se lleven a cabo
actitudes poco adecuadas en estas situaciones, generando sensaciones de ansiedad, impotencia
y frustracidn, comprometiendo de esta forma la competencia profesional. Ademas de lo
anterior, se concluyé que es primordial promover programas de formacién para asi adquirir
conocimientos y destrezas sobre el duelo perinatal y crear guias de practica clinica para la
atencidn a este tipo de pérdidas 32,

Numerosos profesionales, activistas e investigadores han estado colaborando a lo largo de los
ultimos afios para lograr establecer una serie de buenas practicas respecto a la atencidn al duelo
y a la atencidn clinica de las familias que sufren una muerte perinatal. Estas practicas incluyen
acciones referidas al cuidado del bebé y el ritual, ademas de las orientadas al contexto clinico
que incluyen recomendaciones de la realizacion de un parto vaginal, un buen control del dolor,
evitar administracion de sedantes, y una investigacion completa de la posible causa de muerte,
siempre respetando la decisidn y la intimidad de la mujer y de su familia. Englobando todas estas
practicas, constan una serie de principios en la atencién, como la empatia y la sensibilidad,
procurando crear una relacion de confianza y garantizando una atencion individualizada. Segun
diversos estudios, la comunicacién adecuada, proporcionando toda la informacién que precisan
los padres y aportando respuestas de forma sincera y honesta a las dudas de los mismos, influye
muy positivamente en las familias. Asi mismo, el apoyo de decisiones también ayuda en gran
medida a reanudar de alguna forma el sentido del control sobre una situacidn tan estresante
como ésta, y como consecuencia, a reducir la ansiedad .

Resulta crucial visibilizar y destacar el papel de los profesionales de enfermeria, ya que es el
personal mas cercano al proceso y que pasa mas tiempo con la familia desde el momento en el
gue se les comunica la noticia, durante el ingreso y hasta el alta. Del mismo modo, es
imprescindible que estén formados en el duelo perinatal y en sus etapas, para asi poder
garantizar las mejores estrategias de afrontamiento que ayuden a sobrellevar de la mejor
manera posible el proceso, evitando de alguna forma el sentimiento de culpa que sienten los
padres en muchas ocasiones. El hecho de no estar preparados para dar noticias como la muerte
de un bebé, puede dar la sensacidn de que son personas frias y con poca sensibilidad. A su vez,
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aunque existan similitudes, se plantea que las reacciones frente a una pérdida perinatal no son
las mismas que se producen ante la pérdida de un hijo en etapa de nifiez o0 en edad adulta, y es
muy comun que nuestra sociedad, incluso los profesionales sanitarios no lo consideren ni
manifiesten como pérdida real 732,

Actualmente, lideres internacionales en los cuidados de la pérdida perinatal hacen
recomendaciones basadas en estudios empiricos, sabiduria descriptiva, experiencias practicas
directas de profesionales sanitarios, y el trabajo de apoyo de organizaciones de padres que han
sufrido una pérdida. Algunas de las recomendaciones son las siguientes: 723530

= Aportar y transmitir informacion: los profesionales sanitarios deben ser capaces de
aportar y transmitir a los progenitores la informacién acerca de lo que sucede de la
manera mas adecuada y clara posible.

=  Proporcionar una comunicacion efectiva facilitando un lugar tranquilo, intimo y que
genere confianza.

= Aportar brevedad en el dialogo y adaptar el vocabulario al nivel de quien lo recibe.

= Explicar la verdad y saber acoger las distintas reacciones emocionales que puedan
suceder.

= Ser capaces de responder a las diversas dudas que puedan aparecer.

= Saber informar sobre hechos futuros, transmitiendo seguridad y posibilitando una
adecuada toma de decisiones.

= Establecer una relacidn terapéutica mostrando respeto y empatia: es importante que
sean los padres y familiares del bebé fallecido los que tomen las decisiones mas
importantes y apropiadas para ellos, facilitandoles de esta forma su proceso de duelo.

=  Proporcionar una atencion integral que beneficie ante la pérdida y se adapte de la mejor
manera posible a cada situacion particular, basdndose en la escucha activa, respeto,
sensibilidad y comprension.

=  Proporcionar un trato profesional humanizado que atienda a las necesidades especificas
de cada caso y entienda a las personas desde su propia circunstancia, vivencia y dolor.

= Saber acompafar y mostrar calidez humana proporcionando un efecto positivo a pesar
de la vivencia tan dolorosa para las familias.

Hay que tener en cuenta que cada familia es un caso distinto y cada padre y madre cuentan con
caracteristicas y situaciones diferentes, por lo que esta evidenciado que implementar unos
cuidados estandar y generalizados no garantiza una adecuada atencidn diferenciada.”*°

Segun el protocolo establecido en el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla ante la muerte
fetal y perinatal, se destacan ciertas actuaciones primordiales por parte del profesional sanitario
distribuyéndose en tres momentos distintos: 3

= Después de comunicar la mala noticia:

- Fomentar una relacién con los padres basada en la sensibilidad.

- Entender el impacto de la noticia en los padres.

- Ofrecer informacién sobre las opciones de manera sencilla.

- Asegurarles acompafiamiento durante todo el proceso.

= Durante el parto y el nacimiento:

- Silos padres no han expresado ninguna inquietud sobre el contacto con su hijo,
proceder con tanta naturalidad y respeto como se haria con cualquier padre que
desea ver a su esperado bebé recién nacido.

= Después del nacimiento:

- Orientar de forma delicada e individualizada mientras los padres conocen a su
hijo.

- Normalizar el contacto profesional con el nifio fallecido para mostrar a los
padres un camino a seguir.
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- Ofrecer la posibilidad de tener algin recuerdo del bebé.
- Respetar y apoyar completamente los deseos de los padres que declinan ver o
pasar tiempo con su hijo.

A pesar de lo anteriormente mencionado, diversos estudios afirman que en numerosas
ocasiones se evidencia la ausencia de atencién interdisciplinaria en salud, y que son muchos los
casos en los que los profesionales sanitarios no estan lo suficientemente formados para atender
a este tipo de situaciones. Esto es debido mayormente a que existe una carencia generalizada
de conocimientos y recursos, y por consiguiente, se adoptan actitudes inadecuadas por parte
del personal sanitario. Por ello, el sistema de salud debe garantizar y posibilitar profesionales
preparados para acompanar y orientar a las familias, brindando un abordaje que integre y
atienda las diferentes dreas, y no solo se centre en la salud fisica, sino también en la psicolégica
y social 5.

Las matronas son el profesional de referencia a lo largo de todo el proceso de embarazo, parto
y puerperio, lo que la convierte en la figura apta e idonea para garantizar una atencién
continuada ante una muerte perinatal. Sin embargo, el apoyo formativo y estructural que se les
ofrece a los demas profesionales por parte de las instituciones, en muchas ocasiones es escaso,
y éste resulta un aspecto fundamental para poder ofrecer unos cuidados especificos de calidad.
Por este motivo, la atencidn a las pérdidas gestacionales se ha reconocido como una de las areas
mas desentendidas en los sistemas de salud de todo el mundo. El papel de la matrona como
referente a lo largo del proceso de pérdida perinatal, asi como las diferentes intervenciones que
se pueden llevar a cabo por diversos profesionales sanitarios, constituyen una importante area
de estudio para reparar y mejorar la calidad de la atencién, reduciendo el impacto emocional en
las familias y logrando mejores resultados psicosociales. Actualmente se estan llevando a cabo
diferentes estrategias para lograr esta mejora de la asistencia sanitaria y cuidado profesional, ya
que a pesar de estar en continuo proceso de cambio, aun existen muchos hospitales y centros
de salud que carecen de protocolos especificos de asistencia a las familias que sufren esta
experiencia, ni existen unas claras directrices al respecto >

4.2 Atencidn, actuacion y seguimiento del duelo

Segun lo descrito en los capitulos anteriores, la pérdida de un hijo irrumpe como uno de los
fendmenos de estrés emocional mas intensos que puede experimentarse. Por consiguiente, este
suceso tiene implicaciones para el rol social, la vida en pareja, ademas de los vinculos sociales
inmediatos. El hecho de que la muerte perinatal sea un tabu en nuestra sociedad, implica que
la mayoria de las mujeres carezcan de conocimiento previo sobre este tema, por lo que una
mujer embarazada, raramente estd preparada para recibir un diagndstico de malformaciones
graves o de la muerte de su hijo. Es por esto que por lo general, la gran mayoria de las mujeres
se encuentren normalmente desorientadas, confundidas y sin recursos de afrontamiento para
hacer frente a la situacién y orientar sus acciones 7%,

El diagndstico es un momento crucial, ya que desde ahi la atencidn se puede basar en una
comunicacion abierta y enfocarse en el desarrollo de una relacién de confianza entre la familia
y los profesionales sanitarios, o por el contrario puede ser el comienzo de una experiencia con
el sistema sanitario que solamente empeore e incremente los sentimientos profundos de dolor
que los padres sienten con la muerte de un hijo. Actualmente constan estudios que manifiestan
gue existe una gran necesidad de mejorar la atencion durante e inmediatamente después del
diagndstico, ya que hay evidencias de que es comun que los profesionales sanitarios
especialmente el equipo médico, se centren principalmente en aspectos practicos y fisicos de la
atencion, manifestando sentirse poco preparados en los aspectos emocionales para sus
pacientes. Cuando los profesionales tras el diagnostico son empaticos, muestran prioridad al
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caso que les ocupa, y proporcionan informacion adecuada y acompafiamiento, muestran a las
familias que la muerte perinatal es socialmente importante, y afirman la identidad materna y
paterna, lo que les ayuda a muchos progenitores a expresar sus sentimientos y a verbalizar lo
ocurrido favoreciendo su proceso de duelo. Sin embargo, la falta de sensibilidad y empatia a la
hora de comunicar la muerte de un bebé puede transmitir frialdad a las familias, las cuales
muchas veces lo identifican como que la muerte de su hijo no es significativa. De este modo, las
malas practicas en la comunicaciéon del diagndstico junto con los sentimientos y sensaciones de
confusidn, tristeza y shock que invaden a los padres, puede provocar un efecto negativo en la
atencién, ademas de causar secuelas psicoldgicas a largo plazo .

Ademas de la importancia del diagnéstico, el acompainamiento después del mismo también es
esencial. Muchas mujeres suelen agradecer la presencia de profesionales aunque estén
acompanados de su pareja u otro familiar después de recibir un diagnostico tan impactante
como es la muerte intrauterina o la presencia de anomalias fetales. El lugar donde los padres
reciban la noticia debe ser tranquilo, permitiendo mantener la intimidad y la libre expresién de
sentimientos. Se debe mantener la calma y no actuar con prisas, dedicandoles el tiempo que sea
oportuno. Los profesionales deben de comunicarse a las familias mediante lenguaje claro y
comprensible, evitando tecnicismos y asegurandose de que han entendido la informacién que
se quiere transmitir, ya que en ocasiones, en la fase inicial de negacién cabe la posibilidad de
que se alberguen falsas esperanzas 7493052,

Al mismo tiempo, la estancia en el hospital tras recibir una noticia de muerte perinatal o tras
dar aluz a su hijo también es muy concluyente. Segun la asociacion inglesa Sands, se recomienda
gue las unidades de maternidad de los hospitales dispongan de una o mas habitaciones
preparadas para alojar a las familias que han perdido a su hijo, con la finalidad de que no
escuchen a otras madres y a sus bebés. El hecho de que estén alojadas cerca madres puérperas,
puede provocar estrés y ansiedad y agravar la situacion de dolor. Es por esto, que disponer de
una estancia privada y tranquila, independiente de si es una muerte subita o una interrupcion
en el segundo o tercer trimestre, beneficia el apoyo entre la pareja o la familia y la comunicacién
con los profesionales sanitarios. Hoy en dia, también existe la posibilidad de derivar a las madres
a otras unidades para evitar que escuchen llantos de bebés recién nacidos, pero puede resultar
perjudicial, ya que supondria estar mas lejos de los profesionales que estan preparados para
cuidarlas. Ademas de lo anteriormente recalcado, también es necesario enfatizar la necesidad
de humanizar el momento de dar a luz al bebé fallecido, y la cercania que debe proporcionarse
para posibilitar la expresién y comodidad a la madre. Del mismo modo, se debe garantizar un
ambiente tranquilo para ella y para todos los que atraviesan este momento tan complicado; dar
a luz a un hijo que no va a vivir. 7493052,

Existen investigaciones que sefalan que es beneficioso tener un tiempo de espera para los
padres entre el momento en el que reciben la noticia y el momento del parto, siempre que la
situacién lo permita. De esta forma, tienen tiempo para organizarse y asimilar la muerte,
contactar con la familia, y decidir sobre como quieren que sea el parto y la despedida. Sin
embargo, también existen investigaciones que demuestran lo contrario, manifestando que la
espera puede ser perjudicial para ellos. Lo primordial es que las familias reciban la informacién
y el apoyo oportuno para ayudarles a tomar la mejor decisidn, que se sientan informados y
participes del proceso, ya que a pesar de que el bebé haya muerto, sigue siendo su parto y su
hijo deseado 2.

Las decisiones referentes al parto, como por ejemplo el tipo de parto, el acompanamiento
durante el mismo, la utilizacidon de analgésicos, entre otras cosas, son esenciales para que la
mujer tenga autonomia y control sobre la situacién. Segun diversas asociaciones de obstetricia
y ginecologia, recomiendan que el parto vaginal, ya sea mediante manejo expectante o
induccion, sea el procedimiento de eleccidn en casos de muerte intrauterina. El colegio
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americano de obstetras y ginecdlogos manifiesta que la cesarea se lleve a cabo solamente en
circunstancias de emergencia, ya que estd asociada con la morbilidad materna y no existe ningiin
beneficio para el bebé en caso de muerte intradtero. A pesar de esto, es comun que muchas
mujeres manifiesten el deseo de acabar con el embarazo cuanto antes, ya que les resulta
aterrador saber que tienen a su bebé muerto en su utero, y a menudo solicitan que se les
practique una cesdrea. Sin embargo, no existen estudios suficientes que indiquen que la practica
de una cesdrea sin indicaciones clinicas proteja psicolédgicamente a la madre al evitar un parto
vaginal. Por lo general, garantizando un tiempo de reposo después del diagndstico, ademas de
aportar la informacién adecuada y el apoyo por parte de los profesionales sanitarios, la mayoria
de las mujeres optan por que el parto vaginal sea la mejor opcién *°. Es primordial que
independientemente de cual sea la conducta elegida, siempre se informe del estado en el que
se encuentra y de los procedimientos que se van a realizar solicitando su consentimiento. Por
consiguiente, una vez se haya completado el periodo expulsivo, cuando haya nacido el bebé se
debe tratar con la misma calidad y respeto que si hubiera nacido con vida >3.

Por las razones anteriormente mencionadas, tanto la buena comunicaciéon del diagnodstico,
como el constante acompafiamiento y atencién durante el parto, son cruciales para garantizar
una atencion de calidad. Segun la guia para la atencién a la muerte perinatal y neonatal de la
asociacion Umamanita, hay que actuar siguiendo el acrénimo LAST (Listen: escuchar,
Acknowledgement: reconocimiento, Support: apoyar, Touch: el tacto como pieza fundamental
de comunicacion no verbal) 2.

Por otro lado, el seguimiento del duelo a largo plazo es de especial relevancia a fin de asegurar
una recuperacion favorable de las familias. Lo éptimo seria concretar una serie de citas de
control postparto, donde la primera cita se basaria en comprobar el estado fisico y psicoldgico
de lamadre, ofreciendo alternativas y grupos de apoyo en caso de que sea necesario. La segunda
visita esta aconsejada entorno a los dos meses después de la pérdida, donde ya habria pasado
la llamada “cuarentena” y el cuerpo ya se ha recuperado tras el puerperio. Por otra parte, se
considera que tras estos dos meses, la etapa mas aguda de duelo ya se ha superado, por ello es
recomendable pasar a las mujeres la escala de duelo perinatal o PSG (Perinatal Grief Scale) para
valorar su situacion particular y garantizar la mejor intervencion posible. En el caso de haber
detectado riesgo tras la realizacién de la escala, se concretard una tercera revision a los seis
meses >°>,

4.3 Contacto post mortem con el bebé vy creacion de recuerdos

El contacto con el recién nacido es uno de los aspectos mas controvertidos en el contexto de la
pérdida perinatal. En la actualidad, existen una serie de recomendaciones para el contacto post
mortem, entre las cuales se destacan:

= Evitar sedar a la mujer: Como se ha hecho referencia en los capitulos anteriores,
antiguamente se sedaba a las mujeres en el expulsivo con el fin de evitar que tuviera
contacto con el fallecido y agilizar el proceso, sin otorgar ningun poder de decision a las
familias porque se pensaba que era mejor y menos doloroso para ellas. En la actualidad, se
recomienda activamente evitar sedar a la mujer, haciendo participe a la familia y dando la
oportunidad de decidir sobre el proceso. Actualmente existen numerosos estudios que
evidencian que ver al hijo recién nacido fallecido puede incidir en un mejor afrontamiento
del duelo, y menores secuelas negativas en los padres que deciden ver y coger a su hijo en
brazos 71034,

= Contacto post mortem: Esta demostrado que la posibilidad de contacto post mortem con el
bebé después del parto, es una practica que se deberia facilitar a las madres, parejas y
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familias, porque les permite afrontar el duelo y reafirmar su identidad como padres. En
cambio, cuando no se les da la oportunidad de mantener un contacto con su hijo, o ellos
mismos deciden no verlo por temor, rechazo, o falta de informacién, es muy comin que
tengan remordimientos a corto y largo plazo, con sentimientos de culpa por no haber
actuado como buenos padres. La imposibilidad de revertir estas decisiones, provoca que
estos remordimientos resulten complicados y arduos de resolver. Cuando se habla del
contacto con el bebé, no solamente se centra en poder verlo, sino que se incluyen una serie
de cuidados por parte de la familia como tocar, vestir, sostener, lavar, etc. El principal
objetivo es otorgar la identidad paterna y materna y que ellos se sientan como tal,
permitiéndoles comportarse de una manera acorde a lo que la sociedad conceptualiza como
“buena madre o buen padre”. Por otro lado, también se afirma la identidad del bebé, ya que

los padres pueden objetivar su aspecto fisico, lo que permite hacer mas tangible la situacion
49

Segun la encuesta realizada por la Asociacion Umamanita sobre la calidad de la atencién
sanitaria en casos de muerte intrauterina, se analizaron las respuestas de 796 mujeres de las
cuales el 52.9% vieron a su bebé, y el 34% sostuvieron a su bebé en brazos. El 40% afirmaron
haber recibido la suficiente informacién sobre la decisién de ver al bebé, y 1 de cada 5 respondié
que les aconsejaron no ver a su hijo. Los resultados que se obtuvieron en la encuesta, reflejan
que las acciones de los profesionales influyeron de manera muy significativa en la toma de
decisiones de las familias. Por otra parte, el 96.7% respondié estar de acuerdo con que fue una
buena decisiéon ver al bebé, y mas de la mitad de las mujeres que no habian visto a su hijo reflejé
que se arrepentian de no haberlo visto. Los resultados de esta investigacion cualitativa son
mayormente positivos en referencia a laimportancia que supone para las madres y padres tener
contacto con su bebé, cuyos testimonios refieren el valor que tiene para el proceso de duelo. La
mayoria de los remordimientos estan relacionados con no haber pasado mas tiempo con su hijo,
o con no haberle cogido en brazos y vestido. No obstante, existen madres y padres que expresan
remordimientos por haberlo visto o sostenido, influyéndoles negativamente. Sin embargo, el
hecho de que casi un 97% de los padres manifiesten que fue una buena decisién ver a su hijo,
refleja claramente que es un acto que incide positivamente en el proceso de recuperacion #°.

Cuando llega el momento del expulsivo, la recomendaciéon mas apropiada en cuanto a la forma
de ofrecer al recién nacido, es hablar con los padres sobre cudl es su deseo, aportando
informacidn de que existen muchos padres que han obtenido beneficio con el contacto de su
hijo *°. En cualquier caso, sea cual sea la decision personal de cada padre, los profesionales no
deben presionar, sino mostrar su apoyo y respetar. Existe evidencia de que aquellos padres que
recibieron apoyo por parte del equipo, estaban més predispuestos a ver a su hijo *’. Por otro
lado, el aspecto fisico del bebé es una de las preocupaciones mds comunes para los padres, y
por este motivo es necesario de que se les informe previamente de lo que cabe esperar. Muchos
sienten alivio cuando lo ven y comprueban que su hijo tiene un aspecto normal, sin embargo
para otras familias resulta perturbador. Aquellos progenitores cuyo bebé presenta anomalias
congénitas, presentan menos deseo de recibir a su hijo por temor 5456°7,

Tras varios afios de evolucidn en la atencidn a la muerte perinatal, se ha recomendado que los
profesionales sanitarios informen sobre la posibilidad de fotografiar al bebé fallecido y
conservar otros objetos como las huellas de las manos/pies o la pulsera identificativa entre
otras memorias fisicas. Para muchos padres, la continuidad y existencia del vinculo con hijo
fallecido es relevante y beneficioso para afrontar el duelo, y afirman que los objetos representan
una presencia fisica y una conexion especial con su bebé %589,

Seguln un estudio realizado por la Asociacion de Umamanita, los resultados evidencian que tan
solo un tercio de las mujeres abandonaron el hospital con algun recuerdo fisico de su hijo, y el
15% de las madres guardaron mas de un recuerdo. Sin embargo, el 69.6 % de ellas no conservé
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ninguno. En total, el 12.2% de las madres guardé una o varias fotografias, y el 25.9% otro objeto
mas. Entre los recuerdos, cabe destacar que las impresiones de las huellas de las manos/pies
fueron los objetos mas guardados. Por otro lado, respecto a la informacién proporcionada sobre
la oportunidad de conservar recuerdos fisicos del bebé, el 11.7 % respondid haber recibido la
informacién suficiente frente al 88.3% que contestaron que habian recibido poca o nada *. Los
resultados anteriores exponen que son necesarios cambios en la atencién proporcionada en
este aspecto, ya que la ayuda e informacidn por parte de los profesionales son esenciales para
asegurar que no se pierde la Unica e irrepetible oportunidad de guardar estos recuerdos .

CONCLUSIONES

La evidencia cientifica demuestra la importancia y trascendencia de la muerte perinatal en la
poblacién en general, tanto en nuestro pais como mundialmente. Constituye una situacidn
extremadamente dificil de aceptar, comprender y que a veces se tiende a infravalorar.

Afios atrads, los cuidados de enfermeria se orientaban desde una actitud paternalista,
procurando que el proceso hospitalario fuera lo mas rapido posible con el fin de proteger a los
progenitores, evitando cualquier tipo de contacto con su hijo y negdndoles la oportunidad de
decidir. En los ultimos afos, se ha constatado una evolucidn en cuanto a los cuidados
profesionales en la atencién a la muerte perinatal, cuya finalidad se basa en acompanar a los
padres durante todo el proceso, manteniéndoles informados, explicdndoles los procedimientos,
y ofreciéndoles la oportunidad de poder ver a su hijo, de estar con él y de llevarse un recuerdo.

Sin embargo, actualmente se evidencia una falta de preparacion por parte de los profesionales
en la muerte y duelo perinatal, dando lugar a conductas evitativas derivadas de sentimientos de
incompetencia para hacer frente a estas situaciones. Por ello, es necesaria la formacién
especifica de los profesionales sanitarios acerca del abordaje del duelo perinatal, enfatizando
en el apoyo psicolégico a los padres y en las conductas comunicativas, ademas de la creacién de
protocolos y guias de actuacidn.

Nuestro rol como integrantes del equipo multidisciplinar es saber informar, orientar y consolar,
para asi ayudar a elaborar y a consolidar un proceso de duelo adecuado. Cabe destacar, que
realizar un seguimiento de la familia en el duelo por muerte perinatal, permite detectar signos
de alarmay por lo tanto garantiza la deteccién precoz de un duelo patoldgico, para asi actuar lo
antes posible evitando, de esta forma, secuelas a largo plazo. Es necesario que los profesionales
de la salud sean conscientes y tengan conocimiento sobre las etapas de duelo tras una muerte
perinatal, asi como la habilidad emocional y los recursos necesarios para poder enfrentarse
adecuadamente a la situacion y como consiguiente realizar una intervencion integral y de
calidad. Por ello, se evidencia la necesidad de un cambio en la mentalidad y en la atencién de
los profesionales, que debe iniciarse desde la formacion de los mismos, para asi tener
repercusiones positivas y trascendentales en el trato de estas familias.

Ademas, es necesario acabar con el estigma que rodea a este tipo de muertes. Las familias,
muchas veces se sienten culpables, incompletas e incapaces de superar la situacion, y en muchas
ocasiones el sufrimiento se convierte en un tabu sobre el que se debe intervenir. A pesar de los
avances que se han logrado con el paso del tiempo, la muerte perinatal continda sin estar
visibilizada, y aun sigue existiendo parte de la sociedad que trata de ocultarla y de minimizar sus
consecuencias, contribuyendo de esta forma al concepto de duelo desautorizado.
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ANEXOS

1. Escala de Duelo Perinatal, version corta (Perinatal Grief Scale o PGS)

Afirmacion

Ni de acuerdo ni en

desacuardo

Totalmente de
Totalmente en
desacuerdo

acuardo

1. Me siento deprimida.

2. Se me hace dificil llevarme bien con algunas personas.

3. Me siento vacia.

4. No puedo realizar las tareas cotidianas.

5. Slento la necesidad de hablar de mi bebé,

6. Me lamento por la pérdida de mi bebé.

7. Estoy asustada.

8. He pensado en el suicidio desde que perdi a mi bebé.

9. Tomo medicacién para el nerviosismo.

10. Extrafio mucho a mi bebé.

11. Siento que me estoy adaptando bien a la pérdida de mi
bebé.

12. Es doloroso recordar la pérdida de mi bebé,

13. Me enojo cuando pienso en mi bebé.

14. Lloro cuando pienso en mi bebé.

15. Me siento culpable cuando pienso en mi bebé

16. Me siento enferma cuando pienso en mi bebé.

17. Me siento desprotegida en un mundo peligroso desde
que perdi a mi bebé

18. Intento reir pero ya nada me parece gracioso.

19. El tiempo pasa muy lentamente desde que perdia mi
bebe.

20. La mejor parte de mi se perdié con mi bebé. 5

21. Siento que decepcioné a gente por la pérdida de mi 5
bebé,

22, Siento un gran dolor por la pérdida de mi bebé. 5

23. Me siento culpable por la pérdida de mi bebé

24. Necesito justificarme ante algunas personas por la
perdida de mi bebe.

25. A veces siento que necesito ayuda profesional paraque 5
mi vida funcione otra vez
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26. Me siento como muerta en vida. 5 4 3 2 1

27. Me siento muy sola desde gue perdi a mi bebe. 5 4 3 2 1

28. Me siento apartada y sola aunque esté con amigos. 5 4 3 2 1

29. Siento gue es mejor no amar. 5 4 3 2 | 1

30. Desde que perdi a mi bebé se me hace dificil tomar 5 4 3 2 1
decisiones.

31. Me preocupa como sera mi futuro. 5 4 8 2 1

32. Una madre desolada por la pérdida de su bebé es 5 4 3 2
inferior a otra.

33. Es maravilloso estar vivo. 1 2 3 4 &

Fuente: Efectividad de una intervencion minima educacional en el control prenatal sobre la evolucion del duelo
perinatal 61,



