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Una guia para la atencién al
duelo perinatal

Introduccion

En nuestra sociedad, hablar de la muerte es un tema tabu y el fallecimiento de un nifio o nifia se esconde
todavia mas, porque destruye nuestras expectativas. Falta tiempo para escuchar y sentir tanto nuestro
dolor, como el dolor ajeno. La expresidon y la visualizacidn del sufrimiento suelen ser motivo de vergiienza,
y dichas expresiones no suelen ser admitidas ni compartidas. En nuestro entorno, vivir la muerte de un hijo
o hija se considera un hecho antinatural y supone un fuerte impacto emocional y mental en la vida de quien
tiene que enfrentarse a esa experiencia. Es frecuente pasar los primeros dias en estado de incredulidad, a
lo que se le aflade las dificultades del entorno para afrontar este hecho y acompaniar en el duelo.

El choque emocional que se produce cuando se recibe una noticia tan impactante implica que sea dificil
procesar la informacion de los y las profesionales. Por otro lado, las actuaciones que el personal lleve a
cabo durante este proceso marcaran una evolucién favorable o desfavorable de dicho duelo. Este es uno
de los motivos por los que decidimos trabajar de forma multidisciplinar y constructiva en este documento,
con el que se pretende brindar la informacién necesaria que sirva como guia a los y las profesionales en
contacto con madres, padres y familias en duelo.

Informacién, formacién y supervision son las claves para garantizar una asistencia de calidad. Los servicios
de salud deben implementar programas de formacién continuada para contar con profesionales
cualificados y poder ofrecer asi una atencidn integral a las familias en duelo.

6 | OSI Bilbao-Basurto
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Esta guia ha sido elaborada por un equipo de profesionales de los diferentes &mbitos relacionados con la
maternidad/paternidad, la pediatria y la salud mental: personal de Ginecologia y obstetricia, Neonatologia,
Psiquiatria, y matronas, con experiencia, formacion y sensibilidad especial en relaciéon con el dolor y el
proceso de duelo de madres y padres.

Somos profesionales que atendemos a las mujeres y a sus parejas de forma directa en estas situaciones, lo
que nos ha permitido, por una parte, reconocer el sufrimiento y la necesidad de acompafiamiento y de
ayuda que se experimenta en estos casos y, por la otra, recibir el enorme agradecimiento que nos han
mostrado cuando se han sentido comprendidas y validadas al iniciar el proceso de duelo. Trabajar en un
plano asistencial y en contacto con familias en duelo, nos permite por otro lado, detectar las posibles areas
de mejora, con el objetivo de poder ofrecer una atencién que sea cada vez de mayor calidad.

Es evidente, pero necesario, recordar que esta guia no existiria sin lo que dia a dia las madres, padres y
familias nos han regalado: confianza, escucha, lagrimas, entereza, dudas, sonrisas, miedos y muchas otras
cuestiones que nos han permitido aprender y crecer como profesionales en nuestra préctica clinica diaria.

Justificacidon

Esta guia se redacta como documento que sirva para facilitar y unificar la asistencia de los y las
profesionales, coordinar la atencién entre los diferentes planos asistenciales, facilitar los tramites
burocraticos en momentos tan delicados, y servir como soporte de formacién continuada. Con todo ello,
se pretende garantizar una atencién que cumpla con criterios de igualdad, para que todas las mujeres que
vivan procesos de duelo perinatal y sus familias, reciban una atencién humanizada y de calidad en todos
los dmbitos asistenciales de la organizacion.

Metodologia

Se ha decidido emplear la metodologia de trabajo grupal, realizando una evaluacién de las actividades
que se realizan en la Organizacién Sanitaria Integrada (OSI) Bilbao-Basurto, asi como unalectura critica de
bibliografia existente y reuniones peridédicas mensuales que facilitan el consenso, mediante la participacién
activa del personal implicado en la atencién de este proceso.

Objetivos

Los objetivos que se pretenden alcanzar con esta guia son:

Objetivos generales:

e Elaborar una guia de actuacién que unifique la atencién al duelo perinatal en esta organizacién.

e Abordar la realidad asistencial de la OSI Bilbao-Basurto por parte del equipo multidisciplinar, para
proporcionar una asistencia integral y de calidad.

Objetivos especificos:

e Sensibilizar sobre la trascendencia de la muerte gestacional y neonatal por encima de los tabues socio-
culturales.

e Proporcionar recursos y conocimientos acerca del proceso de duelo perinatal.

e Favorecer el duelo normal de las madres y los padres y de su entorno con la mejora del trato y apoyo
del personal sanitario.

e Potenciar la autonomia de la mujer y su papel en la toma de decisiones relacionadas con su proceso
de duelo.

e Reducir la prevalencia de trastornos derivados de duelos crénicos y patoldgicos.
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Definiciones y situacién actual

En el marco legislativo, los hijos e hijas nacidas muertas o que fallecen poco después de nacer han tenido
una ambigua consideracién legal.

En Espafa, de hecho, hasta el afio 2011 no se podian inscribir con certificado de nacimiento a los nifios y
nifias que nacian vivas, si fallecian antes de las 24 horas. En los casos de fallecimiento intradtero, es reciente
la posibilidad de inscribir al hijo muerto con su nombre, o el reconocimiento del derecho de poder realizar
un enterramiento privado del mismo, si asi se desea.

El concepto y las definiciones varian segun los paises, lo que dificulta su comparacién. Y, por otro lado, el
no tratar de igual manera al nifio o nifia nacida sin vida, comporta una serie de repercusiones como recibir
0 no prestaciones sociales, disfrutar de permisos por nacimiento, y otros derechos inseparables de un
proceso de maternidad/paternidad.

Definiciones

Como se ha mencionado anteriormente, el objetivo de esta guia es dar un trato, sensible, unificado e
igualitario a todas las pérdidas gestacionales, independientemente de la edad gestacional, tamafio del o
de la bebé, momento o centro sanitario en el que se produzca. Sin embargo, desde el punto de vista
médico necesitamos unificar definiciones que nos permitan registrar correctamente las pérdidas
gestacionales, realizar estudios epidemioldgicos, etiolégicos y comparativos.

o Muerte fetal: la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la define como aquella muerte que ocurre
antes de la expulsion completa o extraccién de la madre del producto de la gestacion con independencia
de las semanas de embarazo. A su vez se clasifica en tres periodos:

Muerte fetal temprana o aborto: muertes fetales de menos de 22 semanas de gestacion (o menores
de 500 g si no se conoce la edad gestacional).

Muerte fetal intermedia: muertes fetales 222 y menores de 28 semanas de gestacién (o entre 500
y 999 g si no se conoce la edad gestacional).

Muerte fetal tardia: muertes fetales =28 semanas de gestacién (o a partir de los 1000 g de peso si
no se conoce la edad gestacional).

*En esta guia se sustituird el término muerte fetal, por pérdida gestacional, diferenciando dos grupos:
Pérdida gestacional temprana (hasta la semana 22) y Pérdida gestacional tardia (= 23 semanas).

*[ a utilizacién del término pérdida gestacional pretende abarcar una realidad mas sensible (eliminando la
palabra feto) e inclusiva, que abarque las diferentes realidades que pueden llevarnos a ese duelo
gestacional.

e Muerte neonatal: aquella que ocurre tras el nacimiento y antes de alcanzar los 28 dias de edad, conta-
bilizando los nacimientos vivos con > 22 semanas de gestacién. Se distinguen dos categorias:

Muerte neonatal precoz: muerte neonatal entre el nacimiento y los primeros 6 dias de vida.
Muerte neonatal tardia: muerte neonatal entre el 7 y los 27 dias de vida.

e Muerte en la Unidad Neonatal: independientemente del momento del ingreso o de la edad del o de
la recién nacida o lactante, ya que en ocasiones el momento de la muerte excede los 27 dias de vida.

e Muerte perinatal: se define de forma diferente segun distintos organismos.

Mortalidad perinatal restringida/basica: La OMS la define como la suma de la mortalidad perinatal
a partir de las 28 semanas de gestacién, mas la mortalidad neonatal precoz. Esto es asi para poder
hacer comparaciones internacionales, ya que no existe en todos los paises obligatoriedad de registro
en las muertes fetales de menor edad gestacional.

Mortalidad perinatal nacional: En paises con mas recursos, como el nuestro, deberemos considerar
muerte perinatal a la que sucede a partir de las 22 semanas de gestacién o 500 g de peso.
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Mortalidad perinatal ampliada: incluye las muertes fetales desde la semana 28 o0 22, seguin paises,
como hemos comentado anteriormente, y las muertes neonatales hasta los 28 dias de vida.

e Lastasas de mortalidad fetal y perinatal se calculan por 1000 nacidos ese afio. (nimero de defunciones
fetales o perinatales al afio / nimero total de nacimientos vivos o muertos) x 1.000.

e Lastasas de mortalidad neonatal se calculan por 1000 nacidos vivos ese afio. (nUmero de nifios y nifias
nacidas vivos al aflo que fallecen antes de cumplir los 28 dias de vida / niUmero total de nacimientos
vivos) x 1000.

La siguiente tabla ilustra los conceptos utilizados en la guia:

V Tabla 1: Grafico modificado de Paul Richard Cassidy

Mortalidad perinatal
e s Pérdida gestacional tardia Mortalidad neonatal
temprana
M. fetal intermedia M. fetal tardia M. neonatal precoz M. neonatal tardia
M. perinatal restringida (28 s - 6 dias)
M. perinatal nacional (22 s - 6 dias)
M. perinatal ampliada (225 - 27 dias
Test+ 225/500 g 285/1000 g Nacimiento 7 dias 28 dias

Situacidén actual

Para comprender mejor la situaciéon y la magnitud del problema es necesario contextualizar
cronolégicamente el momento de la muerte.

En relacién a las pérdidas gestacionales tempranas hay una ausencia de datos fiables y probablemente un
infra registro. Se estima que el aborto espontaneo supone el 10-20% de todos los embarazos, pudiendo
llegar incluso al 50% de las gestaciones, si tenemos en cuenta los abortos bioquimicos.

En cuanto a las interrupciones legales de la gestacion, segun el Registro Estatal de Interrupciones
Voluntarias del Embarazo (Ministerio de Sanidad), la tasa durante 2020 fue del 10,30 por cada 1000
mujeres.

Por otro lado, la tasa de mortalidad perinatal es uno de los indicadores més sensibles para valorar la
calidad de la asistencia materno-infantil. En Espafia, segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE)
del 2021, se sitda en 3,89 por cada 1.000 nacidos/as. En el caso de la Comunidad Auténoma del Pais
Vasco, la tasa de mortalidad perinatal en 2021 fue de 4,33 por mil nacidos.

En este momento, a nivel estatal, hay un trato paraddjico de los y las bebés de 23-25 semanas. A nivel
médico, lo que diferencia una pérdida gestacional temprana o aborto, de una perdida gestacional tardia
es la viabilidad fetal, es decir la capacidad de sobrevivir. A dia de hoy, en Espafia, desde el punto de vista
médico, la viabilidad fetal se encuentra entre la semana 23-24 de gestacién. Sin embargo, desde el punto
de vista legislativo, la ley sélo obliga a registrar las muertes fetales con edades gestacionales de mas de
180 dias de concepcidén (25+5 semanas). Por lo tanto, tenemos bebés que van a fallecer intradtero en
edades viables (23 y 24 semanas) y sin embargo no hay obligacién de inscripcion en el registro civil (180
dias) como pérdidas perinatales, pero si se deben cuantificar estadisticamente.

En nuestra Organizacion sanitaria se registra toda muerte que acontece por encima de las 22 semanas de
gestacién, ya sea intraltero o después del nacimiento. En la gréfica se reflejan las muertes fetales y
neonatales que se produjeron en nuestra OS| en los Ultimos 5 afios.
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El duelo

Concepto

Se trata de una reaccién adaptativa normal ante cualquier tipo de pérdida, incluidas las simbdlicas.
Constituye un acontecimiento vital muy estresante cuando se trata del fallecimiento de un ser querido, mas
aun si hablamos de la muerte de un hijo/a, pues es considerada junto a la muerte del conyuge, una de las
peores pérdidas que puede sufrir un ser humano.

No hablamos de un sentimiento Unico, sino de un proceso de elaboraciéon y aceptacién de la pérdida en el
que, de manera compleja, se suceden una serie de sentimientos que requieren un cierto tiempo para ser
asimilados. Se trata, por tanto, de modificar los lazos contraidos con la figura perdida y enfrentarse al dolor
psiquico consecuente. A esto lo llamamos elaboracion del duelo y su resultado puede ser satisfactorio o no.

El duelo es un proceso Unico e irrepetible, dindmico y cambiante de momento a momento, por lo que no
podemos concretar su duracion e intensidad.

Condicionantes del duelo

La siguiente tabla muestra los factores que condicionan la evolucién del duelo:

e Personalidad
e Salud mental

Psicolégicos  Inteligencia
o (apacidad de afrontamiento ante situaciones altamente estresantes
o (Capacidad de establecer vinculos afectivos

Experiencias pasadas de duelo

Pérdidas secundarias

Otras crisis y estresores concurrentes.

Percepcidn de la realizacién del o de la bebé en la vida
Creencias religioso-filosdficas y valores

o Deseos de ser madre o padre
Expectativas en el rol
e Asuntos pendientes

De la persona doliente

Relacionados con el bebé

Circunstancias particulares
Subita o esperada
o Existencia 0 no de duelo anticipado

Muerte

Apoyo social con el que se cuenta

Existencia o no de pareja y calidad de la relacion
Estatus educacional y econdmico

Rituales funerarios

Sociales

Drogas y sedantes
Salud fisica
Nutricién y ejercicios
Descanso y suefio

Fisioldgicos

OSlI Bilbao-Basurto | 11
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Manifestaciones del duelo en personas
adultas

A continuacion, se presentan las reacciones normales mas frecuentes que pueden aparecer en el duelo:

COGNITIVAS AFECTIVAS FISIOLOGICAS CONDUCTUALES
. : * Impotencia e indefension  Aumento de la morbilidad _—

‘ Lnoc;?ggggad o Irrealidad * Insensibilidad * Vacio en el estémago : KETS;?;?(}'S:?C:S?
° Pseudo-alucinaciones ‘ Aphelo . . ‘ Seq‘%ed.ad de boca e Llorary/o suspirar

e ilusiones ‘ T”St‘?za.’ apatia, angustia, ‘ Palpltaao.nes  Atesorar objetos de la persona
e Dificultades de atencion abat|m|entgl ° falta de ane- fallecida

concentracién y memorila * I, frustracion, enfado * Opresion en el trax e Hiperactividad o hipoactividad
* Preocupacién, pensamientos e * Culpa - * Nudoenla garganta e Descontrol y olvido en las

imdgenes rec;Jrrentes ‘ Soled~ad, abandono o allvp ‘ Dolqr_de cabeza actividades cotidianas
* Obsesién por recuperar la * Extiafieza con respecto asf * Debilidad Sofiar con la persona fallecida

P X mismo o ante el mundo e Alteraciones del suefio y/o
pérdida o evitar recuerdos habitual alimentacion Buscary llamar en voz alta

;Fases del duelo?

Tradicionalmente, basandose en la teoria de Freud, autores como Bowlby y Kubler-Ross refieren una serie
de fases o etapas por las que las madres y los padres en duelo deberdn evolucionar. Sin embargo, las
conceptualizaciones contemporaneas de autores como Niemeyer, Hagman, Attig, Howarth, Rubin o Walter
enfocan el duelo hacia la (re)construccién del narrativo/ biografia (de las madres y padres y sus hijos/as)
tras un evento devastador y traumético, el proceso de encontrar significado o sentido en la muerte y la
continuidad del vinculo postmortem.

Estos son conceptos fundamentales y criticos para entender la forma de apoyar y ayudar a las madres y los
padres y sus familias, siempre con la condicién de que encuentren un significado. El significado de las
relaciones, es diferente para cada persona, altamente variable ahora y también muy variable en el futuro,
lo que quiere decir que las ideas (sobre el significado y el vinculo) cambian con el tiempo.

En general, ambos progenitores tienen la sensacion de avanzar "dos pasos hacia delante y uno hacia atras”.
Esta evolucidn irregular responde a la necesidad de “habituarse emocionalmente” a la pérdida, para lo cual
se necesita revivir de forma constante y racional la nueva realidad.

Quizés, a la vista de las nuevas teorias, hablar de fases o etapas pueda ser un error, porque existe gran
variabilidad de una persona a otra en la forma de afrontar la pérdida y no podemos fijar unos limites nitidos
durante el proceso ni predecir el final del mismo. Sin embargo, durante el proceso de reconstrucciéon de la
vida, de encontrar el sentido a la muerte y de mantener un vinculo tras la pérdida, las madres y padres
experimentan una serie de manifestaciones, sentimientos, sintomas y signos que cambian a lo largo del
tiempo y que, a modo didactico, se dividiran en fases.

A continuacién, describimos de forma genérica, basado en las fases de Bowlby, los cambios que una
persona sufre durante la evolucion del proceso de duelo por la muerte de un ser querido, pero insistiendo
en que el duelo no debe parcelarse sino verse como un continuo:

Embotamiento afectivo o shock:

En un primer momento, la persona se ve agobiada por el impacto de la pérdida y se siente embotada.
Aparece una sensacion de incredulidad, como si fuera incapaz de comprender lo que ha sucedido. Todo
ello le genera gran confusion y haréd que se sienta desorientada. El hecho de que no sea posible asimilar la
realidad de la pérdida en estos primeros momentos, provoca una reaccion de shock, desrealizacion y un
fuerte deseo de evadir lo sucedido.
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Esta reaccion inicial es totalmente normal y sana. Negar la realidad de la pérdida es incluso necesario y
terapéutico al principio. Seria demasiado traumético asimilar una situacién asi. El cerebro estéd preparado
para reaccionar de esta forma y asi disminuir el impacto. Permite ir absorbiendo la realidad lentamente,
previniendo verse superado. La mayoria de autores incluyen en el comienzo del proceso de duelo la
negacion ante el reconocimiento inicial de lo sucedido.

Con el impacto inicial suele producirse una interrupcién de los aspectos autométicos y cotidianos de la
vida de la persona. También puede suceder que esta persona siga con su vida normal de forma automatica,
pero ird alternando momentos de calma con otros de intensa emocidn. Después del shock se produciria el
comienzo de un “darse cuenta” intelectual que ayudard a la aceptacidn y asimilacion de la pérdida durante
el resto del proceso.

Este primer periodo en el duelo no suele ser muy extenso pues mientras se niegue la realidad de la pérdida
o la persona se evada evitando reconocer lo sucedido, serd imposible que avance en su proceso de duelo,
llegando asi a bloquearlo, cronificAndolo desde el principio.

Anoranza, busqueda de la figura perdida y rabia. Duelo
agudo:

Una vez que la persona toma conciencia de lo sucedido sufre un estado de excitabilidad psicoldgica
aumentada, siente las emociones de manera mucho mas intensa y éstas parecen estar “a flor de piel”,
aunque la manera en que se expresan presenta gran variabilidad de una persona a otra.

Podriamos decir que en estos momentos aparece la presencia de rabia/ ira, irritabilidad, ansiedad y tensién
y una gran motivacién por recuperar al ser querido perdido llegando a la negociacién. La persona doliente
repasa obsesivamente todos los hechos de lo ocurrido, las circunstancias de la muerte del ser querido, qué
se pudo y no se pudo haber hecho, etc. Esta es una de las caracteristicas mas tipicas del duelo. Es normal
incluso que se manifieste de forma fisica, a través de dolores y visiones. La persona que se encuentra en
proceso de duelo puede describir sensaciones de tipo ilusorio, como sentir la presencia del ser querido y
tiende a interpretar sefales o sonidos como manifestaciones del mismo.

La familia, al ser consciente de la pérdida real, que supone que jamas podra recuperar al ser querido,
fluctda entre esta bldsqueda y el desengafio repetido; una especie de esperanza intermitente. Todo ello
podria derivar en rabia y culpa. Pero al mismo tiempo, en forma paralela a este proceso, habra una tristeza
profunda, afioranza, congoja y accesos de llanto, como una forma de reconocer que la recuperacion es
imposible.

En estos momentos, el comportamiento general oscila entre atesorar recuerdos de quien ha fallecido o
deshacerse de ellos, hablar del ser querido que ya no estd y alegrarse de poder hacerlo o temer hacerlo;
visitar lugares relacionados con el ser querido o no querer volver a pisarlos; tener contacto con quienes
rodearon el suceso o no querer coincidir con esas personas de nuevo. En la Ultima parte del proceso de
duelo se van a conciliar estas dos posiciones y esa serd una de las tareas basicas a realizar en ese momento.

Dos de las emociones que mas problemas pueden generar al doliente en estos momentos son la rabiay la
culpa, pues ademés interferirdn en el drea social de la persona.

La rabia aparece como respuesta a la deprivacién de algo o alguien deseado. Se puede dirigir a otras
personas o cosas, debido a que lo demandado por la persona que sufre el duelo es recuperar al ser
querido, en cambio la respuesta que recibe le enfrenta a la realidad de la pérdida y a lo infructuoso de su
busqueda. Puede que la rabia vaya dirigida contra el ser querido fallecido, aunque es algo complicado por
no estar bien visto por la sociedad y esta ambivalencia amor-odio puede ser dificil de aceptar para la
persona en duelo. En ese caso, habrd que ayudarle a que lo entienda y asuma con normalidad. Muchas
personas tienen problemas para expresar la ira, porque esto de alguna forma confirma que no se
recuperaré al ser querido ya fallecido y supone tener que aceptar lo sucedido. No expresar la ira puede ser
sefal de estar negandolo.

La culpa también es dificil de aceptar por los demas como una emocién normal y suele ser causa principal
del bloqueo del proceso en muchos duelos. Puede aparecer culpa por estar vivo/a 'y que el o la bebé no lo
esté; por no haberle protegido de la muerte; por sentir rabia o por sentir alivio, al verse libre de una gran
responsabilidad en el caso de una IVE (Interrupcion Voluntaria de Embarazo). Incluso el hecho de llorar
puede generar culpa, si se percibe como una pérdida de control.
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Ademas de todo esto, hay numerosos sintomas depresivos que se dan como parte del duelo normal, sin
constituir necesariamente una depresion: anhedonia, aislamiento social, apatia, desesperanza, pérdida de
concentracion y de la capacidad para tomar decisiones, sintomas fisiolégicos como problemas de suefio y
alimentacidn, etc.

Del mismo modo se puede sentir panico o ansiedad generalizada y se explicaria por una aprensién por lo
desconocido de la situacion que se vive. También se presenta una sensacién de vulnerabilidad causada por
la pérdida actual y los recuerdos de separaciones y pérdidas previas. La percepcién de estar actuando de
manera distinta de lo habitual hace que sea mas doloroso, por lo que es importante asegurar a las personas
en duelo que sus sentimientos son legitimos.

Muchas personas en duelo afirman tener un sentimiento de mutilacién, como si una parte de la persona
doliente hubiera muerto con el ser querido fallecido: la parte de su vida que justamente compartian o
esperaba compartir y que no va a poder reemplazarse con las relaciones nuevas, aunque sean similares.
Podriamos decir que la persona en duelo pierde parte de si misma con la pérdida del ser querido y queda
afectada su identidad, que necesitard ir poco a poco reconstruyendo.

Resoluciéon del duelo. Aceptacion

Una vez superada la intensa emocionalidad anterior se puede empezar a moldear la vida con una nueva
forma. Esto implica que la persona redefina su identidad perdida, renuncie definitivamente a toda
esperanza de recuperar a la persona fallecida y reconduzca con un nuevo significado lo que supuso la
pérdida.

En estos momentos se da una declinacion gradual del dolor, marcando el inicio de la reinserciéon emocional
y social al mundo cotidiano. La persona que se encuentra en un proceso de duelo empieza a examinar su
nueva situacién y a considerar nuevas formas de enfrentarla. Se da cuenta de que tiene que desechar
ciertos patrones previos de pensamiento, sentimiento y accién e intentar desempefiar otros nuevos,
adquirir nuevas habilidades. Todo lo vivido durante el proceso de duelo supone un aprendizaje y
fortalecimiento del sistema de afrontamiento de quien sufre.

El o la bebé que ha fallecido no se olvida y se
pone en un lugar especial, y la energia
emocional se reorienta hacia las nuevas
relaciones y actividades. Aunque el
establecimiento de las mismas puede verse
entorpecido por el intenso sentimiento de
soledad que puede experimentar la persona
en estos momentos, tanto a nivel emocional
como social, por la incomprensiéon de la
sociedad hacia el duelo por su bebé.

Es ahora cuando la persona en duelo puede
sentir la cercania del ser querido fallecido,
sentir que le acompafa en todo momento o
sentirlo dentro de uno. Son sensaciones sanas
y suponen una fuente de motivacion. También
son tipicos los suefios, que suelen ser
agradables y gratifican a la persona, pero
incluso en suefios de talante agradable la
persona se queda con un sabor amargo. A
algunas personas no les consuelan estos
suenos, les hacen sentir mal. El encontrar
consuelo en los suefios es un indicador fiable
del curso que sigue el duelo. Otras personas
en cambio, se frustran mucho al ver que no
pueden sofar con el ser querido que ya no
esta, por méas que lo intentan y desean.

La elaboracién del duelo requiere de la
utilizacién de energia tanto fisica como
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emocional. En los primeros momentos las madres y padres en duelo no estan preparados para trabajar con
sus intensas reacciones emocionales por un periodo prolongado o no comprenden la necesidad de
aceptarlas y expresarlas. Més adelante, van apareciendo ganas de volver a ser felices, de salir adelante, de
volver a tener ilusidn, de volver a sentir que pueden tener otros u otras hijas y tienen interés e invierten
mucho tiempo y energia en trabajar con sus intensas reacciones emocionales.

Asimismo, las personas que rodean a quien se encuentra en un proceso de duelo tienen dificultades para
evaluar adecuadamente los requerimientos que este proceso exige, porque normalmente se percibe
como dependiente Unicamente del paso del tiempo. Eso determina que las personas que rodean a quien
estd en duelo frecuentemente no proporcionen el apoyo social o emocional necesario para que éste
pueda realizar su trabajo de duelo y luto. De hecho, las expectativas poco realistas de nuestra sociedad y
las respuestas inapropiadas a las reacciones normales del doliente suelen hacer de la experiencia de duelo
algo mucho més dificil de lo que podria ser. Por ejemplo, si no se les dijera a quienes sufren que sean
valientes, tendrian menos conflictos con la expresién de sus emociones.

La elaboracion del duelo incluye no sdélo a la persona fallecida, sino también a todas las ilusiones y
fantasias, las expectativas no realizadas que se tenian con esa persona y la relacién con ella. Es poco
frecuente que esto se identifique como pérdidas simbdlicas, que ademas deben ser elaboradas y asumidas
de igual manera. Hay que buscar no sdlo lo que se perdié en el presente sino también en el futuro.

Tipos de duelo

o Duelo resuelto: podemos decir que la persona doliente ha completado el proceso de duelo cuando es
capaz de recordar al o la bebé fallecida sin sentir dolor intenso, aunque perdure la tristeza, cuando ha
aprendido a vivir sin él o ella, cuando ha dejado de vivir en el pasado y puede invertir de nuevo toda
su energia en la vida y en las personas vivas que le rodean.

o Duelo anticipado: este término fue usado por Lindnman para indicar aquellas fases anticipatorias de
duelo que facilitan el desapego emotivo, antes de que ocurra la muerte. Aparece en las madres, padres
y familiares de aquellos y aquellas bebés a las que se augura poco tiempo de vida.

e Duelo inhibido: se muestra en aquellas personas que, en la fase inicial del proceso de duelo, parecen
mantener el control de la situacién sin dar signos de sufrimiento. Es potencialmente patégena la negacion
o inhibicion del duelo, pues la persona no afronta la realidad de la pérdida.

e Duelo patoldégico o disfuncional: la causa para no lograr un duelo normal es que aln existen lazos con
el o la bebé fallecida. El duelo esté inconcluso. Existen varias modalidades principales de duelo patolégico
y ambas implican la no aceptacién de la pérdida, que el proceso se ha bloqueado y el dolor no esta
siendo elaborado:

e Duelo crénico: el sujeto sufre, pero no se enfrenta de forma decidida a la situacién. Estd en un estado
de pseudo-depresion crénica que no avanza ni empeora. Se lamenta, es pesimista y surgen elementos
neurdticos afadidos: ansiedad, fobias, miedos hipocondriacos, adicciones, etc. La persona mantiene
una posicion derrotista, no se enfrenta.

e Ausencia prolongada de afliccién consciente: tipico de personas muy activas, enérgicas (se puede
conceptualizar como una defensa maniaca por hiperactividad). La vida sigue organizada, el sujeto se
muestra autosuficiente y esta orgulloso de ello. Las lagrimas son para esta persona signo de debilidad
y parece que se desenvuelve perfectamente. Es poco tolerante con los demas porque cuando ellos
sufren estan haciendo lo que la persona no se atreve (vivir el dolor, enfrentarlo). Aparecen crisis, estrés
y depresidn, asi como brotes sintométicos de ese duelo mal elaborado. Puede alcanzar expresién
desplazédndose hacia otra pérdida, que, aunque aparentemente insignificante por si misma puede
simbolizar la pérdida original. La reaccién excesiva a la preocupacién de otra persona puede ser una
manifestacién de desplazamiento.

e Psicosis de duelo: los sintomas son propiamente los de un cuadro psicético reactivo. Si bien se puede
considerar normal la sensacién de oir la voz de la persona fallecida, ante la presencia de alucinaciones
auditivas o visuales persistentes, complejas y con poca conciencia critica debemos considerar esta forma
patoldgica del duelo. Puede elaborarse un pensamiento delirante respecto al fallecido que niegue su
muerte o su ausencia y reivindique su presencia de alguna forma mas o menos magica o paranormal.
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También las alteraciones conductuales gravemente distorsionadas respecto al estado premérbido deben

valorarse como una posible psicotizacién del duelo.

No existe consenso diagndstico en lo que se refiere al duelo complicado. Sin embargo, en los problemas
adicionales que pueden ser objeto de atencién clinica, se indican varios sintomas que no son
caracteristicos de una reacciéon de duelo “normal” y que pueden ser Utiles en la diferenciacion de un

episodio depresivo mayor:

Duelo Depresion mayor

Evocan tristeza y empatia

Evocan distancia, impaciencia o irritacién

Preocupacién por el hijo o hija perdida

Aislamiento y autocompasion

Pena al ver bebés y embarazadas

Recuerdos desagradables sobre el embarazo

Crisis de llanto

Idealizacion del hijo o hija muerta

Deseo de hablar de lo sucedido

Vergiienza y desvalorizacion

Auto-reproche limitado a creer no haber hecho lo suficiente por su hijo o hija

Sensacion de haber fracasado como mujer

Ideas de suicidio no frecuentes

Ideas de suicidio frecuentes

Busqueda de consuelo en otras personas

Abandono de relaciones sociales

Dolor por la pérdida

Desesperanza, desconsuelo

Soledad y vacio

Culpabilidad total
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Duelo y maternidad/
paternidad

Introduccion

Ya se sabe que el duelo en la maternidad/
paternidad es un duelo algo peculiar y muy
diferente a los demds. Por desgracia, sigue
siendo un “duelo olvidado”, como ya afirmaban
Kirkley-Best y Kenneth Kellner en su articulo de
1982. Aunque queda evidenciado que este
duelo es una circunstancia vital que no se podra
superar con el mero paso del tiempo, ni se
reducird el importante sufrimiento que conlleva
por evitar el contacto con el hijo o hija fallecida.
Se necesita todo un proceso, con multiples
cambios, para que la madre o el padre aprendan
a gestionar sus nuevas circunstancias.

De este modo, el profesional sanitario, asi como
el entorno de la madre o padre afectados,
pueden ayudar a la sana evolucién del duelo con
su actuacion. Y esta guia pretende orientar sobre
cémo hacerlo.

Caracteristicas del duelo perinatal

Cuando hablamos de duelo perinatal nos estamos refiriendo al duelo que acontece cuando el marco de la vida
de la persona doliente es la etapa perinatal, la que rodea al momento del nacimiento, embarazo, parto y posparto.

El duelo perinatal tiene algunas caracteristicas especiales. La muerte de un o una bebé en el Gtero o al poco
de nacer suele ser inesperada y, de algin modo, impensable. No forma parte del ciclo de la vida tal y como lo
tenemos integrado, en el que los hijos e hijas suelen sobrevivir a sus progenitores. Ademas, ante la muerte del
o de labebé, la respuesta del entorno no es la misma que ante otros duelos. Hay mas silencio, desautorizacién
y, por ello, soledad. Ha sido menos estudiado, menos visibilizado, menos atendido y peor cuidado.

Un evento que se percibe como amenazante para la propia vida o para la vida de otros seres cercanos es
potencialmente traumatico. Si ademaés experimentamos miedo intenso, horror e indefensién, si nos
sentimos sin recursos para afrontarlo, tenemos un escenario perfecto para vivir una experiencia traumatica.
En la muerte perinatal tristemente, se dan muchas veces estos factores y es dificil en ocasiones, distinguir
entre el duelo complicado y el Trastorno de Estrés Postraumatico.

Uno de los mayores desencadenantes de sintomas postraumaticos sigue siendo la percepcion de no ser
cuidado. Muchas autoras y autores apuntan que el factor decisivo para que una experiencia sea o no
traumatica, es la posibilidad de contar con el sostén que proporciona el contacto humano y el apoyo percibido
en torno al momento de la pérdida. Incluso mas importante que la dureza o agudeza del suceso, es la cercania
con otros seres humanos que ayudan a regular las propias emociones para asi, construir un relato asumible de
lo que ha ocurrido. El acompafiamiento es el factor clave en la prevencién del trauma perinatal.

El intenso acontecimiento provoca cambios en areas cerebrales implicadas en la regulaciéon de las
emociones y de la memoria emocional. Sucede una sobreactivacién de los circuitos emocionales (en la
amigdala)y un colapso que impide a otras estructuras cerebrales como el hipocampo, dar una significacién
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cognitiva a lo que ocurre vy, finalmente, dificulta al cértex prefrontal la integracion para la toma de
decisiones. Por otra parte, en tales situaciones se ve mermada nuestra capacidad de concentrarnos, retener
informacién, valorar opciones y tomar decisiones.

El profesor y terapeuta familiar Navarro Géngora denomina “mensajes enmarcadores” a aquellos que nos
llegan en un momento de crisis y que, de algiin modo, van a condicionar nuestra vision de las cosas o
nuestra posicion vital ante ellas. Palabras como “incompatible con la vida”, “feto” o términos técnicos que
las madres y padres no entienden no son neutrales y transmiten una manera de relacionarnos con el o la
bebé, con el hijo o hija. Parece evidente que estos mensajes, unidos al estado psiquico de las madres y
padres, les inducen mas al miedo y a la huida.

Los mensajes enmarcadores no son solo palabras, el lenguaje no verbal tiene la misma influencia. Los y las
profesionales actian como modelos aun sin ser conscientes de ello. Si su expresién corporal o facial
transmite miedo, inducen a la huida. Pero si hablan de su hijo o hija con afecto, usando su nombre, si actdan
de un modo que valida el dolor, si ofrecen continuamente el apoyo para poder decidir, harén sentir a las
madres y padres que son capaces, y es méas probable que tomen sus propias decisiones.

Hoy entendemos que el duelo se trata en general de un proceso, de un camino activo para integrar a esta
persona en nuestra vida y seguir caminando. No se trata de olvidar sino méas bien al contrario. Por eso son
tan importantes los recuerdos de nuestra memoria y también los recuerdos fisicos, los objetos simbdlicos
que nos ligan con el ser querido. Esto, en parte, dependera de que los y las profesionales les ayuden en
esos momentos a recoger huellas, fotos, objetos, y a cuidar los momentos que quedaran para siempre en
la memoria como tesoros familiares.

Recomendaciones generales

Ante la muerte de un o una bebé, el personal debe usar, ante todo, el sentido comun, sin olvidar
la humanizacién y empatia hacia la madre y el padre que acaban de sufrir la pérdida. Para poder ayudar a
quien se encuentra en estas circunstancias, es necesario adquirir un conocimiento y una comprension
mayor de lo que supone la pérdida de un o una hija y poner en practica sencillos pasos en el proceso de
atencién a la mujer y su pareja.

La recomendacién basica es la que se ha definido como acompafamiento. En los primeros encuentros
debe buscarse sencillamente la escucha empética y el establecimiento de la relacién profesional - familia,
huyendo de los tépicos sobre la resignacion. Se trata de ayudar a que la madre o el padre en esos primeros
momentos exprese sus sentimientos y pueda experimentar la afliccién que corresponda. Asi, podremos
aplicar una serie de cuidados primarios del duelo, de caracter preventivo, destinados a favorecer la
elaboracién sana y natural del mismo.

Exponemos como base dos pilares fundamentales que tendremos presentes en todo momento durante
nuestra actuacién:

e Lainformacién que se da y como se da: informar seré lo primero que se haga y habra de hacerse de
una forma adecuada. “La informacién es poder” y un poder asi, mal utilizado, puede hacer mucho dafio.
Tras los primeros momentos, una vez conocida la noticia, se les explicaréd que el dolor, angustia, miedo
o shock que sienten ahora es normal, enfatizando que su duelo es “Unico” y que tienen permiso para
sentir lo que quieran y cuando quieran. También hay que aclarar que la evolucién tedrica del proceso
es hacia el ajuste porque todos los seres vivos se adaptan instintivamente a las nuevas situaciones y
orientar sobre los pasos a seguir posteriormente, sobre las dudas que presenten y, aunque no pregunten,
sobre las mas habituales que suelen aparecer en esas circunstancias.

e Lanormalizacién: es tan importante como informar. Se trata de asegurar a la persona doliente que todo
lo que siente, piensa, hace, etc. es totalmente normal y natural en su situacidn. Esto valida y legitima sus
reacciones y sentimientos, libera de culpa y otorga permiso para seguir sintiéndolos.
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Duelos desautorizados

Anteriormente se ha comentado que quienes sufren el duelo se enfrentan en nuestra cultura a numerosos
obstéculos durante su proceso de elaboracién del duelo y afrontamiento de la pérdida, pero més aldn con
el tipo de pérdidas que nos ocupan.

El duelo por la pérdida de un o una bebé muchas veces no es piblicamente reconocido, ni socialmente
expresado por quien lo padece de forma abierta, ni apoyado por el entorno social y familiar como ocurre
con otro tipo de pérdidas. Esta falta de comprensién, también por parte del personal sanitario, lo convierte
en un “"duelo desautorizado”.

Las madres y padres se sienten “desautorizados” para hablar de ello. En muchos casos se tiende a medicar
en exceso la reaccién de duelo para evitar cualquier sintoma de sufrimiento. En otros muchos, las madres
y padres no tienen nada que pudiera avalar la existencia de su bebé y, sin embargo, para ellos es y seré su
hijo o hija.

Se consideran pérdidas "menores”, de poco valor. Asi lo apunta Sherokee llse, autora de "Empty Arms”
(Brazos vacios), cuando sefala que “en nuestra sociedad se mide el duelo por el tamafio del ataud”.

Podria parecer incluso légico pensar que no puede existir duelo si, como ocurre muchas veces, el cuerpo
termina en Anatomia Patoldgica o en una tumba sin nombre porque el o la bebé no nacié viva para poder
inscribirla en el Registro Civil, si se trata de un aborto (voluntario o no) o si el feto presentaba algun
sindrome o malformacién.

Lejos de lo que se pueda pensar, incluso en estos casos existe un duelo por el o la bebé fallecida y por las
expectativas no cumplidas y por todo el cambio, estrés y reajuste que supone hay que vivir y sentir la
pérdida.

Es imprescindible la instauracién de protocolos de actuacién ante las pérdidas de bebés en las areas de
maternidad de los hospitales y el apoyo posterior, tanto el seguimiento profesional, como por parte de
grupos de apoyo de madres y padres en duelo.

Duelos anticipados

El duelo anticipado aparece cuando la pérdida se presenta como inevitable. No se inicia en el momento de la
muerte, sino con el diagndstico y prondstico de incompatibilidad con la vida, haya nacido ya o no el o la bebé.

Los momentos previos a la muerte del o de la bebé dejan una profunda huella en la familia y serd uno de
los momentos mas recordados durante el proceso de duelo. Por ello, es de suma importancia que el trato
del personal sanitario y su actuacidon en esos momentos sean lo mas empaticos y humanizados posible. El
cuidado que reciban tanto las madres como los padres y el o la propia bebé, ayudara a realizar de una
forma serena la despedida. Toda la incertidumbre que rodea al hecho de cudndo puede suceder la pérdida
es muy estresante para la madre, el padre y resto de familiares.. Por ello, la informacién que se transmita es
de suma importancia, debe ser veraz y sin dar falsas esperanzas, pero no anticipar la muerte como segura
al cien por cien mientras haya vida.

Es normal observar la negaciéon de lo inevitable, incluso sintomas propios de un duelo a pesar de que la
muerte aun no haya tenido lugar. En estas situaciones de duelo temprano también podemos encontrar
familias que presionen al personal facultativo para que prescriba algin ansiolitico o antidepresivo a la
madre gestante o puérpera, a fin de reducir los sintomas de duelo que empiece a mostrar. Como ya hemos
apuntado anteriormente, los ansioliticos son innecesarios en la mayoria de los casos, pues estamos
hablando de “procesos normales de duelo”. Sélo en momentos puntuales y por periodos cortos se puede
recomendar su prescripcion, siempre y cuando se empleen en dosis muy bajas, reevaluando
frecuentemente la situacion y reduciendo lo antes posible la dosis de forma progresiva hasta eliminarla,
para evitar el riesgo de dependencia al medicamento y la sensacién de irrealidad.

De igual modo, se debe tener en cuenta que la ansiedad o el insomnio, por ejemplo, como otros sintomas,
son frecuentes y normales durante varias semanas tras la noticia de la inminente pérdida.
Los antidepresivos estan contraindicados por su ineficacia ante la tristeza propia del duelo, aunque podrian
estar indicados, en etapas posteriores patoldgicas, como en el trastorno depresivo mayor asociado al duelo.
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El duelo anticipado permite a la persona desplegar sus mecanismos de afrontamiento ante la pérdida,
reorganizar la familia, procesar otras pérdidas, etc. Nos daria pistas sobre cudles y cémo son sus recursos
de afrontamiento, si cuenta con el suficiente y adecuado apoyo social o si realiza el esfuerzo consciente que
requiere un duelo anticipado. Todo ello puede orientar al personal sanitario sobre el prondstico de duelo
de las madres y padres que sufrirdn la pérdida de su hijo o hija. Ademds, esta situacion de inicio temprano
del duelo permite que puedan despedirse del o de la bebé de una forma mas planificada y elaborada,
con mayor nimero de recuerdos que les ayuden después durante su proceso de duelo.

Todo este proceso fisioldgico puede tener una vertiente negativa. Sucede cuando el personal sanitario
asegura la muerte con certeza, especialmente en caso de neonatos muy graves, y el o la recién nacida
sobrevive contra todo prondstico. Como norma habitual la alegria aparta los sentimientos de dolor, pero
se han descrito casos en los que duelo anticipado ya habia avanzado llegando a producirse un rechazo
emocional de la criatura y menor vinculacién afectiva con él.

La pareja

Puede ser habitual que ante la muerte de un o una bebé se centre practicamente toda la atencién en la
madre gestante. Parece légico volcar sobre ella todos los cuidados posibles si pensamos que es quien
sufre la pérdida “fisicamente”, pues lleva al bebé en su interior, pero es un error dejar a un lado a la pareja,
hermanos o hermanas e incluso al o a la propia bebé.

La pareja también tendrd que elaborar un duelo, aunque algo distinto al de la gestante, pero igual de
doloroso. Tendréd que sobrellevar la pérdida del o de la bebé y el cuidado de su pareja.

Se quiere hacer referencia en este apartado a cualquier tipo de parejas, tanto si estan formadas por dos
mujeres o por un hombre y una mujer. Dejaremos a un lado a las parejas compuestas por dos hombres,
porque la manera en que pudieran concebir un o una bebé pasando por la experiencia del parto, seria
gracias a un “vientre de alquiler”. Esta técnica de fertilidad adn no esté legalizada en nuestro pais, aunque
si se vieran en esta situacion y perdieran a su bebé, podriamos aplicarles las mismas pautas sefialadas en
este manual a su situacion de duelo.

Ya ha sido comentado anteriormente que existen diferencias de una persona a otra en la forma de afrontar
las pérdidas y elaborar su particular duelo. Pues bien, también en esto encontramos diferencias de género.
Por educacién y desarrollo somos seres diferentes con necesidades diferentes. Culturalmente no se nos
educa igual a hombres y a mujeres y la manera en que vivimos un duelo tiene inmensidad de matices
culturales. En nuestro entorno social ain podemos encontrar frases basadas en la idea de que “los
hombres no lloran” o ante la adversidad escuchamos “ahora debes ser fuerte, debes ser un hombre”. Estas
y otras ideas que aun se siguen manteniendo son un claro ejemplo de como después observaremos
diferencias de género en la expresién del duelo.

En general y teniendo en cuenta la individualidad de cada persona, podemos decir que las mujeres suelen
hablar una y otra vez de la pérdida, llorar, buscar més apoyo social y ayuda profesional. Puede parecer que
tanto repetir el mismo discurso sobre su pérdida es regodearse en el dolor, pero nada mas lejos, tan sélo
es un mecanismo del cerebro para encajar lo sucedido. También es cierto que cada vez encontramos més
parejas donde ambos acuden a consulta y se les hace un seguimiento de forma conjunta.

En cambio, a los hombres, en general, puede costarles mas expresar sus sentimientos, no los comparten o
no buscan apoyo de igual forma que las mujeres. Suelen ser més de "hacer” que de “estar”. Quizas una
forma de buscar seguridad cuando emocionalmente se sienten tan inestables, sea intentando buscar una
solucién al problema y siendo més practicos, realizando actividades, deporte, salir de casa, etc.

Cierto es que, la pareja, ya sea hombre o mujer, debe adaptarse a su vida de antes, a su rutina o al trabajo
de forma mas répida, a no ser que tramite una baja médica por motivo psicoldgico. También suele ser quien
recibe las preguntas acerca de cémo se encuentra su mujer o su pareja, la madre gestante del o de la bebé.
Pero, ;quién le pregunta a él o ella sobre cdmo se encuentra, si necesita algo o simplemente cémo lo lleva?
Este hecho nos hace ver que generalmente cometemos el error de mantener a la pareja en un segundo
plano.

La pareja no ha tenido la experiencia fisica de sentir a su bebé dentro, mientras que, para la mujer gestante,
dependiendo de las semanas de gestacidn, su presencia puede haber sido bastante notable. Esto puede
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generar sentimientos ambivalentes en la pareja y hacer la pérdida mas abstracta o bien generar mayor
desazdn por no haber podido compartir la experiencia de “sentir al bebé”.

Algunas veces, a fin de evitar sufrimiento a la gestante, ha sido la pareja quien ha visto al 0 a la bebé y se
ha despedido de alguna manera. Esta accién ayuda al proceso de duelo y puede explicar que la pareja
tenga una evolucidn més serena en el mismo.

Es importante recordar que la incertidumbre o el sentimiento de no tener control sobre la situacién cuando
nos encontramos ante la muerte de un o una bebé, genera mucho dolor emocional. Por ello, también hay
que mantener informada a la pareja, necesitan saber qué hacer en esas circunstancias. A veces tienen que
tomar decisiones precipitadas, en soledad o sin apoyo; otras veces se les aparta o no se les tiene en cuenta,
cuando también han perdido a su bebé y sufren por no poder estar al lado de su pareja. Todo ello puede
generar culpabilidad, que ya sabemos es un bloqueante del duelo y més aun si esa culpa se vive en silencio.

Es normal que también en la pareja aparezcan miedos ante futuros embarazos o partos y la necesidad de
comprobar que “todo va bien”. Volver a pasar por circunstancias tan similares a las que vivieron cuando
perdieron a su bebé como las revisiones médicas, el parto, etc. hace que recordar lo acontecido sea
inevitable y la tranquilidad emocional es lo que mas se busca ahora, aunque sea dificil de encontrar.

Esta pérdida puede acercar la pareja, crear mayor complicidad e intimidad, pero también es frecuente que
tras la muerte del o de la bebé se produzcan conflictos y tensiones en la relacién. Los cambios individuales
que conlleva pasar por un duelo de estas caracteristicas hacen que también se produzcan cambios en el
modo en que se vive la relacién. El proceso de duelo esté lleno de altibajos y dentro de la misma pareja se
siente de forma desigual. Tener un espacio donde hablar de cémo se sienten ambos y compartir dudas y
miedos, puede ayudar a reajustar la relacidn y salvar las diferencias.

Los principales problemas que podemos observar surgen de las dificultades para aceptar que la pareja
viva la pérdida a su manera. Un miembro de la pareja puede sentir, por ejemplo, que al otro no le importa
la muerte “lo suficiente”, quizas porque no llora o porque no quiere hablar del de la bebé fallecida. A veces,
la necesidad de alguno de los dos de “parecer fuerte”, para servir de apoyo al otro miembro de la pareja o
por miedo a derrumbarse y mostrarse vulnerable, puede interpretarse por el otro como falta de interés.

También es frecuente que uno de los miembros de la pareja piense que el otro es de alguna manera
"responsable” de la muerte. Esto se puede traducir en reproches continuos o en sentimientos de
impaciencia e irritabilidad por parte de quien lo cree asi.

La falta de sincronicidad en el proceso de duelo que ambos viven también puede ser fuente de tensiones
y conflictos. Puede ocurrir que la pareja no viva al mismo tiempo los momentos de mayor dolor y no los
exprese de la misma manera. Esto puede crear la sensaciéon de que uno siempre estd inmerso en el dolor
y puede contribuir a que se eviten el uno al otro en los momentos dificiles, para no recaer en el sufrimiento.

Las relaciones sexuales tras la muerte del o de la bebé son motivo de muchos de los principales y mas
importantes conflictos que se encontraré la pareja durante el proceso de duelo. Las necesidades de ambos
miembros de la pareja pueden ser diferentes: mientras que para una persona pueden aumentar para la
otra pueden disminuir o desaparecer.

Es muy dificil que cada integrante de la pareja pueda sobrellevar esta situacion en solitario. No siempre
encontrard que su pareja sea su principal soporte afectivo, ya que muchas veces su dolor no se lo hara
posible. Respetar el ritmo y la manera en que cada persona lleva el duelo es clave para mantener el apoyo
entre ambos integrantes de la pareja.

Para conciliar las necesidades de la pareja, si estd acostumbrada a hacerlo todo juntos, es necesario
paciencia, comprension y creatividad, para poder introducir cambios en la forma de vivir que les permita
seguir adelante sin afladir més dolor al dolor. En todo caso, si la pareja se distancia y la relacidn se deteriora
seria apropiado buscar ayuda profesional para que les asesoren y ayuden a enfrentar las dificultades.
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Otros hijos e hijas y familiares

Introduccion

Ante la muerte de un o una bebé, es fundamental informar ambos progenitores para ayudarles a entender
y afrontar la situacién, pero no es menos importante que otros familiares sepan qué hacer y cémo ayudar. Al
mismo tiempo, es necesario informar a las madres y padres de qué se van a encontrar en su entorno, cuando
vuelvan a contactar en su dia a dia con comparieros/as de trabajo, vecinos/as, amistades etc.

La pareja que acaba de perder a su bebé puede estar tan afectada por su propio dolor, que le cueste cuidar
a sus otros hijos e hijas, quienes también pueden sufrir intensamente la pérdida, pueden sentirse culpables
y pueden tener la necesidad de desahogarse. Hablar de la criatura fallecida y compartir, cada persona a su
manera, el dolor por la pérdida, puede ser la mejor manera de ayudarse unos a otros y afrontar sanamente
la experiencia de duelo.

A veces los otros hijos e hijas son alejadas y sobreprotegidas de la realidad y el dolor de la muerte de su
hermano o hermana bajo el pretexto de que “son demasiado jévenes” para entender lo que ha ocurrido o
estd ocurriendo. Nada mas lejos, acompaiiar a un nifio o nifia en duelo significa ante todo no apartarle de
la realidad que se esta viviendo y menos aun con la excusa de ahorrarle sufrimiento.

Incluso los y las méas pequenias, son sensibles a la reaccion y el llanto de las personas adultas, a los cambios
en la rutina de la casa, a la ausencia del o de la bebé esperada, etc., es decir, se dan cuenta que algo pasa
y les afecta. Pueden llegar a sentir soledad y abandono, incluso sentir celos del hermano o hermana que
ha muerto, porque suponen que el amor de sus madres y padres se fue con él o ella o sentir que entran en
competencia por ese amor.

Por todo ello, es mejor ser honestos con el nifio o nifla, puesto que esté capacitado para percibir que las
personas adultas estén tristes o que lloran, pero evitaremos que pueda presenciar escenas desgarradoras
de dolor y pérdida de control. No es aconsejable decir delante de él o ella cosas como "yo también me
quiero morir" o ";qué va ser de nosotros?".

. b _
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Aunque resulte muy doloroso y dificil hablar de la muerte con el nifio o nifia, es mejor hacerlo lo antes
posible. Pasadas las primeras horas de mayor desconcierto y confusién, buscaremos un momento y un
lugar adecuado y le explicaremos lo ocurrido con palabras sencillas y sinceras, adaptando la explicacion
a su edad y entendimiento. Por ejemplo, podemos decirles: "Ha ocurrido algo muy triste. El o la bebé que
esperdbamos, tu hermanito/a ha muerto. No estaré con nosotros porque ha dejado de vivir".

Procuraremos hacerlo con pocas palabras. Por ejemplo, "ha estado muy, muy, muy enfermo durante mucho
tiempo. La enfermedad que tenia le ha causado la muerte”. El nifio o la nifia puede tener miedo de morir
ante cualquier enfermedad banal, por lo que es importante recalcarles que las personas sélo se mueren
cuando estan “muy, muy, muy enfermas”y tienen una enfermedad que muy poca gente padece. Podemos
decir que el personal médico y de enfermeria hicieron lo posible para “curarle”, pero no lo consiguieron.

Si nos preguntan por qué ha muerto, aunque es dificil de responder, no pasa nada por decirles que
también nos hacemos las mismas preguntas o que sencillamente no sabemos la respuesta. Los nifios y
nifas en su fantasia pueden creer que algo que pensaron, dijeron o hicieron causé la muerte. Por ejemplo,
si dicen: "si hubiera sido méds bueno, el bebé no habria muerto”, debemos decirle con calma, pero con
firmeza que no ha sido culpa suya.

Para los y las menores de 5 afios, la muerte es algo provisional y reversible. Por ello, es necesario ser
pacientes para explicarle una y otra vez lo ocurrido y lo que significa la muerte. En su mente, el o la bebé
que ha muerto sigue comiendo, respirando y existiendo, y se “despertard” en algin momento para volver
a llevar una vida completa.

A estas edades se toman todo al pie de la letra. Por lo tanto, es mejor decir que ha muerto, que usar
expresiones como "se ha ido", "lo hemos perdido”, porque pueden pensar “;y si me pierdo yo y no sé volver
a casa?” Tampoco decir "se ha quedado dormido para siempre" porque pueden temer no poder
despertarse.

Del mismo modo y a pesar de las creencias religiosas de cada familia, decir que "Dios se lo ha llevado” le
puede hacer creer que Dios es malo, que estéd enfadado y por eso se los ha llevado o que también “bajara”
para llevérselo a él o a ella. Estas expresiones pueden alimentar su miedo a morir o ser abandonados y
crear mas ansiedad y confusion.

Para que el nifio o nifia entienda qué es la muerte, suele ser Util hacer referencia a los muchos momentos de
la vida cotidiana donde la muerte esta presente, como en la naturaleza o la muerte de animales de compafiia.

Lejos de lo que siempre se ha creido, es bueno permitir a los y las més pequefias que, en la medida de lo
posible, participen en los ritos funerarios. Que pueda a asistir al velatorio, funeral o entierro y tomar parte
en estos actos puede ayudarle a comprender qué es la muerte y a iniciar mejor el proceso de duelo. Si es
posible, se aconseja explicarle con antelacidén qué verd, qué escuchard y el porqué de estos ritos.

Tampoco seria perjudicial que pudiera ver el cadaver, ya que muchos y muchas nifias tienen ideas falsas
respecto al cuerpo. Comentarle que el cuerpo deja de moverse del todo y para siempre, deja de respirar,
de comer, de hablar, de ir al bafio y no siente dolor, les hard entenderlo mejor. Es importante dejarle bien
claro que ya no siente nada; ni lo malo, ni el frio, ni el hambre, etc. Insistir en que la muerte no es una
especie de suefio y que el cuerpo no volverd ya a despertarse. Antes de que vea el cadaver, explicarle
dénde estard, qué aspecto tendrd, etc. Si el nifilo o nifla no quiere ver el cadaver o participar en algun acto,
no hay que obligarle ni hacerle que se sienta culpable por no haber ido.

Silas madres y padres estan demasiado afectados para ocuparse de las necesidades del nifio o de la nifia,
puede ser conveniente que otra persona, familiar o persona allegada de la familia, le atienda y se
responsabilice de acompaniarle durante estos actos. Es preferible que sea una persona cercana, que le
permita expresar sus emociones y con quien se sienta cémodo contestando sus preguntas.

Aunque no siempre las expresen, los nifos y nifias viven emociones intensas tras la pérdida de una persona

amada. Si perciben que sentimientos como la rabia, el miedo o la tristeza son aceptados por su familia, los

expresaran mas facilmente y esto les ayudara a vivir de manera mas adecuada la separacion. Frases como:
n n n n el n

"no llores", "no estés triste", "tienes que ser valiente", "no esta bien ponerse asi", "tienes que portarte como
un nifio/a grande’, etc. pueden inhibir la libre expresién de emociones e impedir que se desahogue.

Hay que tener en cuenta que su manera de expresar el sufrimiento por la pérdida, no suele ser un estado de
tristeza y abatimiento como el de las personas adultas. Es mas frecuente apreciar cambios en el caracter, cambios
frecuentes de humor, disminucién del rendimiento escolar, alteraciones en la alimentacion y el suefio, etc.
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Es importante que las figuras de apego del nifio o nifia puedan mantenerse fisica y emocionalmente cerca,
puesto que intuye enseguida que la muerte va a tener muchas consecuencias en la familia. Es bueno
decirle que, aunque estamos muy tristes por lo ocurrido, vamos a seguir ocupandonos de él o de ella lo
mejor posible.

Con frecuencia, lo que méas ayuda a los nifios y nifias frente a las pérdidas, es reencontrar el ritmo cotidiano
de sus actividades: el colegio, sus amistades, sus juegos familiares, las personas que quiere... y garantizar
el maximo de estabilidad posible. En este sentido no es un buen momento, por ejemplo, para cambiarlo
de colegio o para imponer nuevas exigencias. También es importante asegurarles que se seguird
queriendo al o a la bebé fallecida y que nunca la olvidaremos.

Respuestas habituales de nihos y nihas de
2 a 5 anos

o Perplejidad: parecen totalmente confusos sobre lo que ha ocurrido o se niegan a creerlo. Es posible
que pregunten reiterativamente: "; Donde estd el bebé?". Desean saber cuando va a volver el hermano
o hermana fallecida, o lo buscan activamente.

e Regresidn: se apegan maés a las madres y padres, se quejan, se orinan en la cama, piden de nuevo el
pecho o un biberdn, se chupan el dedo, etc., recuperando acciones o actitudes de etapas anteriores ya
superadas.

e Ambivalencia: a algunos nifios y nifias parece no afectarles en absoluto la muerte. Responden ante la
noticia con preguntas o afirmaciones inadecuadas. Aunque sea una reaccién desconcertante, es bastante
comun. Significa que no ha aceptado o afrontado la muerte, pero comprende lo que ha sucedido. Lo
mas habitual, es que elaboren el duelo alternando fases de preguntas y expresién emocional, con
intervalos en que no menciona para nada el asunto.

e Rabia y enfado: porque el o la bebé les ha “abandonado”. Pueden expresarla de muchas maneras:
irritabilidad, pesadillas, juegos ruidosos, travesuras, etc. Es frecuente que dirijan el enfado hacia fami-
liares cercanos. Seria apropiado permitirle que saque la rabia gritando, corriendo, saltando o golpeando
con cojines, por ejemplo.

e Expresan su dolor através de los juegos: con sus compafieros/as y amigos/as pueden jugar “a morirse”,
al entierro, etc. Todos estos comportamientos son absolutamente normales y tienen que ser respetados
como necesarios para que puedan realizar de forma adecuada el duelo.

e Toman a sus madres/padres como modelo: no es malo que los y las més pequefias vean el dolory la
tristeza. No hay ningin problema en mostrar los propios sentimientos delante suyo, excepto manifesta-
ciones violentas de rabia y dolor. Cuando les mostramos lo que sentimos, nos perciben mas cercanos
y es mas facil que nos diga lo que le estd pasando. Una madre o padre que no se inmute después de
una muerte para no entristecer a sus hijos e hijas, puede hacer que éstos “congelen” sus emociones.
Por el contrario, si muestra célera, un dolor extremo o una conducta histérica, pueden imitar este
comportamiento.

e Miedo a morir o a otra pérdida: los nifios y nifias mas pequefias creen que la muerte es “contagiosa” y
pueden pensar que pronto les llegaré su turno. Hay que explicarles que no tienen nada que temer. Les
preocupa que alguien méas de la familia o con quien tienen apego también les abandone.

o Establecen vinculos afectivos: aunque el nifio o la nifia sepa que el bebé ha muerto, siente necesidad
de seguir manteniendo una relacién afectiva y asi, su hermanito o hermanita fallecida puede, por un
tiempo, convertirse en un amigo o amiga imaginaria. En algunos casos, podemos ayudarle dandole
algun objeto personal del o de la bebé fallecida, que éste conserve como un recuerdo precioso y una
forma de unién intima con él o ella.

e Comprueban la realidad: al principio es posible que parezca que saben y aceptan lo que ha ocurrido,
pero después, al cabo de varias semanas o meses, preguntan cuando volverd el o la bebé o lo buscan
por la casa.
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Respuestas habituales de nihos y nihas de
6 a 9 anos

Negacion: los nifios y nifias de estas edades saben
que la muerte es permanente y real, pero la respuesta
mds comun es negar que la muerte haya ocurrido. En
su negacién pueden mostrar mucha agresividad.
Por otro lado, hay quienes pueden mostrarse mas \7
contentos y juguetones que de costumbre, como sila

pérdida nos les hubiera afectado. Las personas adultas

pueden malinterpretar esta conducta y reaccionar con

cdlera o simplemente ignorarles, pero en realidad esta

negacion indica que los niflos y nifias sienten un dolor

tan profundo que intentan levantar un muro para que

la muerte no les afecte. Estos nifios y nifias necesitan
oportunidades para llorar la pérdida y es posible que

también necesiten permiso para hacerlo. Se puede

decir algo como: “No tienes que mostrar tu tristeza a

todo el mundo, pero si quieres puedes compartirla

conmigo. Sitienes ganas de llorary estar triste, a solas,

me parece muy bien, pero después de estar asi durante

un rato, seria bueno que hablaras con alguien de cémo

te sientes”.
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Idealizacion: insistir en que “su hermano o hermana era la persona maés lista o perfecta del mundo”, por
ejemplo, les permite mantener una relacién imaginaria con el o la bebé fallecida.

Culpabilidad: es una respuesta normal, sobre todo si no pueden expresar la tristeza que sienten. Co-
mentarios como “vas a matarme de un disgusto”, pueden hacerles creer que su mala conducta ha
contribuido a la muerte del o de la bebé. Si, ademas, la niegan y fingen ser valientes como parte de la
negacion, las personas adultas pueden aumentar el sentimiento de culpa al corregirlo o enfadarse
porque parece que la muerte no les importe. Los nifios y niflas que se obstinan en negar la muerte y no
dejan de sentirse culpables, es dificil que superen la situacién sin ayuda.

Miedo y vulnerabilidad: es normal que los nifios y nifias de estas edades se sientan asustadas y vulne-
rables. Intentan ocultar sus sentimientos y méas alin a otros nifios y nifias de su edad, porque no quieren
que sus amigos/as o compafieros/as les consideren “diferentes”. Los nifios, en particular, pueden actuar
con agresividad.

Se ocupan de los demas: pueden asumir el papel de una persona adulta y cuidar de sus hermanos o
hermanas més pequefias o asumir tareas que les corresponde realizar a la madre o padre.

Buscan a la persona que ha muerto: pueden ir de una habitacién a otra. La mejor respuesta es dejar
que sigan buscando. Y les puede consolar saber que las personas adultas también sentimos el deseo
de hacerlo a veces.

Signos de alerta

De igual modo, habra que atender a la aparicidon de algunos signos de alerta como:

Llorar en exceso durante periodos prolongados.
Rabietas frecuentes y prolongadas.
Apatia e insensibilidad.

Un periodo prolongado durante el cual el nifio/a pierde interés por sus amistades y por las actividades
que solian gustarle.
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e Frecuentes pesadillas y problemas de suefio.
e Pérdida de apetito y de peso.
e Miedo a quedarse solo/a.

e Comportamiento infantil: enuresis, hablar como un bebé, pedir comida a menudo, etc., durante tiempo
prolongado.

e Frecuentes dolores de cabeza solos 0 acompafados de otras dolencias fisicas.

e Imitacién excesiva del o de la bebé fallecida, expresiones repetidas del deseo de reencontrarse con
él/ella.

e Cambios importantes en el rendimiento escolar o negativa de ir a la escuela.

La presencia prolongada de alguno o varios de estos signos puede indicar la existencia de una depresién
o de un sentimiento de dolor sin resolver. Es recomendable en estos casos buscar ayuda profesional que
facilite la aceptacion de la muerte y asesore a la familia en el proceso de duelo del o de la menor.

Adolescentes

Respecto a los y las adolescentes, es cierto que las caracteristicas y cambios propios de esta etapa hacen
que puedan reaccionar de manera diferente a las personas adultas. La gran emotividad presente en estas
edades puede llevarles a vivir la muerte de una forma mas impetuosa. Ademas, deben enfrentarse a la
pérdida a la vez que al resto de los cambios y conflictos propios de su edad. Si ya es un tema tabu entre
personas adultas, no digamos en la adolescencia, donde la negacién de la muerte y ante ella el sentimiento
de invulnerabilidad, son caracteristicos.

Su desarrollo madurativo no va a la par que el fisico y, por ello, aunque exteriormente parezcan fuertes,
deben recibir el apoyo, comprensién y afecto necesarios para afrontar el proceso de duelo.

Al igual que ocurre con los y las méas pequenas, la manera de reaccionar de las personas adultas puede
tener también una gran influencia en las reacciones de los y las adolescentes. En general, tienden més al
aislamiento que a compartir lo que sienten, de ahi que podamos caer en el error de pensar que sufren
menos. Es frecuente que las personas adultas no quieran hablar por miedo a contagiarles su dolor, pero la
realidad es que, aunque queramos protegerles, los y las adolescentes estan viviendo su duelo y les afecta.

Podriamos esperar que buscaran y encontraran alivio y ayuda en sus amistades, pero cuando se trata de la
muerte, salvo que se haya vivido una situacién similar, los y las amigas se sienten impotentes, no saben
cémo ayudar, qué decir o qué hacer y tienen miedo a mencionar el tema para no hacerles sufrir mas. Esto
puede ser interpretado por los y las adolescentes como falta de interés y favorecer mas si cabe su
aislamiento.

Asi mismo, es necesario ocuparse también del dolor de los y las adolescentes, hablar acerca de su dolory
aceptar sus emociones, al mismo tiempo que les ensefiamos a normalizarlas expresandoles las nuestras.

Signos de alerta

Aunque son varios los factores que influyen en que el duelo en los y las adolescentes sea mas dificil,
algunos y algunas pueden mostrar un comportamiento inadecuado o preocupante como:

e Negacién del dolory alardes de fuerza y madurez.

e Sintomas depresivos, dificultades para dormir, impaciencia, baja autoestima.

e Fracaso escolar o indiferencias hacia las actividades extraescolares.

e Deterioro de las relaciones familiares o amistades.

e Mencionar el suicidio como posibilidad de reencuentro con su hermano o hermana fallecida.

e Conductas de riesgo: abuso del alcohol y otras drogas, peleas, relaciones sexuales sin medidas preventivas,
etc.
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La presencia prolongada de alguno o varios de estos signos, pueden indicar la necesidad de pedir ayuda
profesional que, tras valorar la situacién, facilite la aceptacion de la muerte y asesore a la familia en el
proceso de duelo.

Resto de familiares

El resto de familiares (abuelos, abuelas, tios, tias, primos, primas, etc.) también tendran que emprender su
particular proceso de duelo, pero, por supuesto, sera distinto al de la madre, padre o el resto de hermanos
o hermanas.

La abuela y el abuelo fortalecen los vinculos con sus hijos e hijas a través de los nietos o nietas, por lo que la
pérdida de un o una bebé les hace sufrir doblemente: por el o la nieta perdida y por su hijo o hija en duelo.

Es importante destacar que ni los abuelos y abuelas, ni familiares, deben tomar decisiones por la madre en
duelo sin su autorizacién, aunque pueden ayudar en las tareas domésticas y en el cuidado de otros y otras
nietas. La pérdida de un nieto o nieta posibilita, especialmente en las abuelas, el duelo por antiguas
pérdidas en embarazos propios y favorece el acercamiento de la madre en duelo a su propia madre.

Existe otro grupo de personas vulnerables a las que generalmente no se tiene en consideracion. En
muchos casos, encontramos familiares con alteraciones en la salud mental, retraso y/o problemas del
desarrollo madurativo. A menudo se infravalora su capacidad para afrontar la pérdida de un ser querido y
el consecuente proceso de duelo.

Independientemente del trastorno mental que padezcan o del grado de deficiencia, es conveniente que
tanto familiares como personal sanitario, profesorado y otras personas del entorno, conozcan algunas de
sus caracteristicas importantes, para poder entender el comportamiento y las reacciones que pueden
presentar en algunas situaciones, como puede ser la noticia de la pérdida de un ser querido, conociendo
su manera de pensar, de sentir y de comprender las cosas podemos ayudarles a superar cualquier
problema.

Habrd que tener en cuenta por tanto su habilidad para el pensamiento abstracto, dificultades para
comunicarse, falta de memoria en algunas situaciones, diferencias en las respuestas emocionales,
necesidad de reglas y rutinas, cdmo les afecta ver a otras personas significativas enfadadas o tristes,
alteraciones conductuales y psicoldgicas ante los cambios, etc. El desconocimiento de cémo son estas
personas hace que se caiga en el mito de que no puedan sufrir o no sepan qué ocurre. Nada mas lejos de
la realidad, porque sufren, se estresan, tienen ansiedad al igual que el resto de las personas.

Las personas con problemas de salud mental, probablemente hayan conocido a la madre embarazada,
hayan seguido el transcurso de su embarazo y serén conscientes de que se espera un o una bebé. Conocen
la realidad, disponen igualmente de tiempo para observar el comportamiento de los demés y hacerse una
idea de lo que puede estar ocurriendo. Aunque parezca que estdn ausentes o no participan en la situacion
como las demds personas, también sufren y necesitan el apoyo de quienes les rodean. En aquellas
situaciones en que se vean modificados de forma severa sus habitos, es conveniente remitir a profesionales
de Salud Mental de su &rea de salud correspondiente, previa derivacion a través de su equipo de Atencion
Primaria, en cualquiera de las fases de seguimiento, antes o después del fallecimiento del o de la bebé.
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Actuacion profesional
y comunicacion

Introduccion

La comunicacion es la herramienta fundamental que debemos desarrollar y utilizar de manera adecuada
para poder ofrecer una atencién de calidad en los procesos de duelo perinatal. La forma de comunicarnos
con la mujer y su pareja, determinara el tipo de relacién que vamos a establecer con ambas personas. Por
lo tanto, la manera de comunicarnos, podré ser una ayuda si se realiza adecuadamente, o un obstaculo si
se hace de manera incorrecta.

Comunicacion de la noticia

Lo primero que debemos hacer a la hora de comunicar la mala noticia es preparar el entorno, procurar que
sea un lugar tranquilo, privado, que permita la intimidad de la persona que va a ser informada,
asegurdndonos de no ser molestados.

Utilizaremos un lenguaje sencillo y conciso, evitando en lo posible el uso de terminologia técnica sanitaria
e intentando simplificar al maximo la comprensién del mensaje.

Repetiremos, con paciencia, la noticia tantas veces como sea necesario. Si hablamos de muerte neonatal,
donde el pronéstico de vida tras nacer es corto, es importante detectar la reaccién de la madre y su pareja
tras escuchar la informacién para prevenir falsas expectativas. Esta debe transmitirse sin rodeos, de forma
sencilla y directa, pero con calidez y empatia. Una buena estrategia para lograrlo es pedir a la persona que
acaba de serinformada que nos explique con sus palabras lo que ha escuchado. Esta técnica nos permitira
ver lo que ha comprendido realmente y si se ha asimilado la gravedad de la situacién. En todos los casos,
les explicaremos las distintas opciones de procedimientos a seguir y les resolveremos las dudas que
presenten.

Una buena estrategia para aprender cémo se debe informar ante las malas noticias es seguir el protocolo
SPIKES. (Més informacidén: anexo 1)

Acompanamiento

El acompafiamiento durante todo el proceso serd un aspecto esencial en el duelo. Teniendo en cuenta la
dura experiencia que supone la pérdida del embarazo o la muerte del o de la bebé, la sensacion de vivir
esa realidad en solitario o en compafiia y con la guia de los y las profesionales de referencia, marcan una
gran diferencia tanto durante la vivencia, como en el recuerdo posterior.

Por eso, el acompafiamiento debe iniciarse desde el mismo momento en que la mujer acude al servicio de
urgencias o a una consulta. Es importante que la mujer esté acompaiiada por su pareja o alguien de su
entorno cercano, especialmente durante la comunicacidn de la noticia y en el proceso de parto/puerperio
posterior. Y, debemos mantenerlo también una vez que salen del hospital, continuando con los cuidados y
el apoyo tras el alta mediante las consultas de seguimiento.

Acompanfar es a veces estar presente y al lado de la persona doliente. Sin embargo, otras veces, las
mujeres quizas quieran tener momentos de intimidad con sus parejas o acompanantes. Por lo tanto, las 'y
los profesionales, debemos de estar cuando nos necesiten y mostrarnos disponibles para cuando deseen
estar a solas también.
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Es primordial construir una relaciéon de confianza, que nos permita tener canales de comunicacion abiertos
y sinceros. Para ello, utilizaremos la escucha empética, validando sus sentimientos en un entorno seguro y
de confianza.

Tenemos tres pilares basicos sobre los que debemos desarrollar el acompafiamiento:

¢ Informacién y normalizacién: una informacion de todo el proceso, de manera ordenada, dosificada, en
un lenguaje comprensible y sencillo, ofrecida una vez superado el estado inicial de shock, les dara
seguridad y control sobre su proceso. Por otro lado, normalizar sus expresiones y validar sus sentimientos
serd otro de los aspectos fundamentales que nos permitird seguir construyendo esa relacion de confianza.

o Toma de decisiones: ofrecer las opciones disponibles en cada cuestidon importante: opciones terapéu-
ticas, recuerdos, analgesia, disposicidon del cuerpo, lactancia... les ayudara a ser protagonistas de su
proceso, mediante la eleccion de la opcidn informada méas apropiada para ellas y ellos. Las opciones
disponibles han de ofrecerse de manera oportuna y no condicionada, para que sean opciones reales.

o Tiempo: el tiempo es el protagonista imprescindible para que los anteriores aspectos puedan desarro-
llarse de manera adecuada. Para acompaniar, informar y ofrecer opciones es necesario hacerlo con
tiempo. Pero, sobre todo, necesitamos darles el tiempo suficiente para asimilar todo lo que se esta
explicando y ofreciendo, para que puedan integrarlo y tomar sus propias decisiones.

Comunicacion verbal y no verbal

En la transmisién de informacién, la comunicacién no verbal como el lenguaje corporal, la actitud, el
contacto visual, el tono de voz, la expresién facial, el contacto fisico, la proximidad, la postura, etc... supone
mas del noventa por ciento del significado recibido en el mensaje. El tacto (tocar el antebrazo o un
apretén de manos) puede ser un buen apoyo. Del mismo modo, el silencio podréd dar mas apoyo y
compafia que ofrecer consuelo mediante comentarios que son inaceptables y no tienen lugar en los
principios éticos.

Los problemas derivados de una atencién deficiente como la indiferencia, el desconocimiento e incluso la
frialdad, tendran un impacto profundo en el proceso de duelo de la madre gestante, su pareja y su entorno.

Las personas afectadas precisan de compasién (que no pena), empatia, paciencia, comprensién y
comunicacion. Esta Gltima es de suma importancia, ya que la falta de informacién y respuestas sobre el o
la bebé fallecida o los procesos médicos y administrativos que se estén realizando, favorecen la apariciéon
de sentimientos profundos de culpabilidad y niveles altos de ansiedad. La informacién ayuda a las
madres/padres y familiares a sentir que tienen el control de la situacién. Es imprescindible permitirles
hablar, expresar sus deseos, temores y necesidades.

Leer el lenguaje no verbal de las madres y padres, si necesitan espacio o si, por el contrario o si necesitan
una actitud cercana con un abrazo o un tocar el hombro. Cuidar muchos detalles como la posicién a la hora
de comunicar, estar a su nivel, con cercania, nunca que estén sentados y el o la profesional de pie, por
ejemplo. Se trata en Ultima instancia de ponerse a su altura y nivel en todos los sentidos.

El lugar

En las situaciones de pérdida perinatal, el lugar donde se da la informaciéon y donde se realiza el
acompafamiento es otro de los aspectos fundamentales del proceso comunicativo, y por eso ha de ser
cuidado tanto o mas que lo que comunicamos.

Debemos de utilizar espacios que aseguren la intimidad y confidencialidad. Evitar siempre informar en
lugares de paso (pasillos), elegir los espacios donde vamos a atender a estas familias.

Asignar espacios especificos en los circuitos hospitalarios y protocolizar los circuitos para cada proceso,
ayuda a que todo el personal sepa de antemano donde debes ofrecer la atencién a estas familias.
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La habitacion de despedida, es el espacio sefalizado que cumple con las caracteristicas adecuadas para
realizar el acompafiamiento en los procesos de duelo perinatal. Abordamos este concepto con mayor
profundidad en el capitulo “Espacios para el duelo”.

Recomendaciones: qué hacer

e Presentarnos con nuestro nombre: empezar por decir nuestro nombre y el cargo que ocupamos en el
centro es una muy buena forma de acercarnos a las madres/padres y/o a sus familiares. Es conveniente
que sdlo una persona sea el o la profesional de referencia en la atencién de cada caso particular.

e Escuchar de forma empatica: podremos expresar nuestro pesar por la muerte del o de la bebé, pero
nunca podremos aliviarles el dolor que sienten ni quitarselo. Nos limitaremos a escuchar compartiendo
sudolory les haremos sentir que no estan solos, ya que necesitaran hablar de su pérdida sin represiones.
Debemos permitirles a las madres y padres cualquier tipo de expresion del dolor (llantos, gritos...), salvo
conductas agresivas consigo mismos o con el mobiliario.

e Hablar sobre la situacion actual: necesitan estar informados para sentir que tienen algo de control sobre
la situacion. Por ello, hay que informarles sobre lo que pueden experimentar en cada momento y nor-
malizar.

e Explicarles sus opciones y apoyarles en sus decisiones: nuestro papel es informales sobre las decisiones
que tienen que tomar en esos momentos, orientarlos sobre las diferentes opciones y darles tiempo para
decidir. Sin aplicar nuestros prejuicios ni tables, aunque no estemos de acuerdo con sus decisiones,
hay que respetarlas. Si creemos que necesitan més o mejor informacién, intentar transmitirla de manera
suave. Es especialmente importante ofrecer las alternativas en caso de aborto y de muerte gestacional,
asi como las de manejo de la lactogénesis.

e Respetar el plan de nacimiento: si lo tuviera y preguntar por sus preferencias en caso de que no lo
tenga. Favorecer el parto vaginal, la libertad de posturas, y proporcionar una analgesia (farmacoldgica
o no farmacoldgica) segun los deseos maternos, sin medicar el dolor psicolégico con antidepresivos ni
benzodiacepinas.

e Repetir las cosas tantas veces como sea necesario

e Darles tiempo: en los primeros momentos y tras conocer la noticia del fallecimiento del o de la bebé,
debido al estado de shock en que se encuentran, les resultara dificil tomar decisiones sobre las cuestiones
antes expuestas. Necesitan tiempo para llegar a sus propias conclusiones. Tras explicar las opciones
sobre algo podemos esperar en la habitacidn por si necesitan alguna aclaracién y resolver cuantas dudas
tengan. Si observamos que necesitan un tiempo para pensarlo podemos dejarles a solas para que lo
pienseny comentarles que volveremos en un rato o que nos avisen antes si lo tienen pensado. Si cuando
volvamos aulin no estan listos, les dejaremos mas tiempo.

e Aconsejarles, pero nunca obligar: se recomienda ofrecer siempre a las madres y padres la posibilidad
de ver, tocar, abrazar a su bebé fallecido y respetar al méximo el criterio de cada persona, puesto que
habra quien prefiera no verlo. Algunos estudios sefialan que no verlo puede incrementar levemente el
riesgo de estrés postraumético y dificultard la elaboracidn del duelo. Si el estado fisico en que se
encuentra el o la bebé no es el esperado por llevar varios dias fallecido, tendremos que indicarlo.
Describir con amabilidad y cautela las anomalias morfoldgicas que presente o cdmo se lo van a encontrar,
reducird su impacto o desconcierto, asi como informarles que podemos envolver el bebé en una mantita
y ponerle un gorrito previamente a que ellos lo vean.

e Saber que si cambian de idea solo hace falta decirlo: si en ninglin caso desean ver al o a la bebé, a
pesar de nuestras recomendaciones, podemos optar, silo aceptan, por describirles como es fisicamente.
Esto les puede ayudar a comprender que tiene una apariencia fisica normal. Siempre hay que dejarles
saber que si cambian de idea solo hace falta decirlo y se les traerd a su bebé. Por otro lado, destacar

algo positivo del o de la bebé puede animarles a verle, por ejemplo, “es un bebé muy guapo”, “es una
bebé muy especial”, “tiene unas manos preciosas”, o “tiene cara de angel”.
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e Ayudarles a tomar decisiones:

Las madres/padres a veces no piensan en si quieren tener recuerdos o si quieren ponerle nombre
a su bebé, podemos sugerirles que tengan estas opciones.

Es importantisimo explicarles a las madres y padres que han tenido un aborto que tienen que expresar
su deseo de recuperar el cuerpo o de lo contrario el hospital dispondréa de él.

Otra decisidén importante a tomar es si desean que se realice una autopsia. Aunque las autopsias no
siempre llegan a dar una respuesta clara a la muerte intrauterina los resultados de la autopsia tienen
mucha importancia para saber que no hubo ningin problema genético, por ejemplo, sobre todo
de cara a futuros embarazos o la importancia que tengan para la investigacion del porqué de las
muertes perinatales.

Se les debe informar ademas de su derecho a pedir diferentes anélisis complementarios como
estudios genéticos, microscopicos, etc.

También deben decidir el manejo de la lactancia que desean realizar.

*Es esencial ofrecer las opciones adecuadamente: evitando preguntas cerradas y explicando bien el sentido
de las opciones planteadas y la trascendencia de las decisiones que tomaran.

e Cuidar nuestro lenguaje corporal: no cruzar los brazos, mirar a los ojos, sentarnos a su misma alturay a
poca distancia, etc. A veces vale mas algo de contacto fisico que las palabras, una mano en el brazo, por
ejemplo. Silo consideramos oportuno, dar un abrazo puede llegar mil veces més lejos que “las palabras
correctas”.

e Ser comprensivo/a: usar el sentido comun para poder tratar cada caso.

e Hacerles sentir nuestra presencia, pero con discrecion: lo ideal seria dejarles muchos momentos a solas,
pero ir, regularmente y sin que se note nuestra presencia, por la habitacion de despedida, mostrando
nuestra disposicion para lo que necesiten en cada momento. No siempre es necesario que nos quedemos
de pie junto a la madre/padre o familiares. Basta con decir “ahora voy a salir, pero si necesitdis que me
quede mas tiempo con vosotros sélo tenéis que decirlo”.

e Informar: durante la estancia en dilatacion o si la mujer se va a domicilio, habra que explicar qué es el
duelo y cudles son sus caracteristicas principales, enfatizando que el de cada persona es “Unico” y que
tienen permiso para sentir lo que quieran, cuando quieran. Aclarar que el proceso de duelo sirve para
lograr de nuevo el ajuste y adaptarse a la nueva situacidn. Matizar las diferencias que pueden surgir en
la pareja para prevenir y evitar conflictos que hagan més doloroso y dificil el proceso.

e Orientar sobre las dudas mas habituales acerca del duelo como, por ejemplo, si es bueno hablar del o
de la bebé fallecida, asi como cualquier otra que surja. Si no se sabe qué responder, mejor indicar que
se buscaréd la informacién y después se les transmitird para evitar errores o malentendidos. También
orientar sobre las actitudes que encontraran en el entorno familiar y social respecto a ellos y ellas y su
duelo.

e Favorecer la despedida: las madres y padres suelen necesitar de un momento de intimidad con su hijo
o hija, ya que sera el Unico que tendrén en toda su vida. Respetar y resguardar su intimidad, por todo
el tiempo que necesiten, es esencial. Normalmente suelen no estar en condiciones de pedir este tiempo,
por sentirse “raros”, por no querer ser juzgados, por no querer molestar. Puede ser de gran ayuda que
la persona a cargo de su caso les diga “volveré en una hora, si me necesitais antes, me podéis llamar”.

e Ayudarles a tenerrecuerdos de su bebé: les ayudaremos a hacer FOTOS con su bebé, darles el brazalete
identificativo, las huellas de las manos y los pies, el gorrito, un pafal, una tarjeta con una frase emotiva
del equipo hacia las madres y padres, la pinza de corddn, un mechén de pelo con un lazo.... para
guardarlos en la “CAJA DE RECUERDOS" que se llevarén a casa al salir del hospital. Dibujar el contorno
de la mano o del pie del o de la bebé en papel y déarselo a sus hermanos o hermanas les ayudaré a
sentirse involucrados en lo que esté ocurriendo. Si son pequefios, podemos invitarles a hacer un dibujo
con la huella para crear su propia dedicatoria. Debemos de ofrecer las diferentes opciones, para que
decidan lo que deseen y favoreces su participacion en la elaboracién de los recuerdos.

e Cuidar la terminologia: utilizar el nombre del o de la bebé. Lo apropiado seria preguntarles por el
nombre de su hijo o hija y si nos permiten referirnos a él o a ella por su nombre. Es muy doloroso para
madres, padres y familiares que se niegue la existencia de su bebé y se refieran a él como “el feto”.
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e Hablar con la madre gestante y su pareja equitativamente: erréneamente se suele considerar que la
pareja de la madre gestante no debe mostrar su dolor para servirle de apoyo a ella o que no sufre tanto
la pérdida. Asi mismo, se suele ignorar a la madre gestante en los trémites administrativos, por ejemplo,
y ambas actitudes suponen una exclusién en los asuntos relacionados con su bebé. Lo ideal es que
ambos sean participes en todo el proceso en la medida que demuestren que asi lo desean.

e Sujetar al o ala bebé en brazos cuando preguntamos a las madres/padres si lo quieren ver o tener en
brazos: de este modo les transmitimos que es un o una bebé queriday que se le trata con carifio. Ofrecer
y permitir a familiares ver y tocar al bebé, incluso a hermanos y hermanas, si la madre y el padre asi lo
consideran. Tomar las muestras para pruebas complementarias en presencia de ambos progenitores
advirtiendo de qué se va a hacer, tratando siempre al 0 a la bebé con el mayor de los respetos. Permitir
a la madre y al padre participar en el cuidado del o de la bebé incluso cuando se envuelva en la
entremetida o sudario para llevarlo al depdsito de cadaveres.

o Explicarles la causa de la muerte: los resultados de la autopsia, cuando sea necesaria y autorizada por
ellos/as, siempre deben ser comentados personalmente con la madre gestante y su pareja, en consulta,
no solamente por escrito.

Otras recomendaciones para situaciones
especiales

Sabemos que, al igual que no hay dos partos iguales, no hay dos casos iguales de muerte en la maternidad.
A continuacién, afladiremos un breve apunte sobre la correcta actuacion en algunas situaciones especiales.

e Abortos de pocas semanas: no negar la existencia del o de la bebé refiriéndonos a él como “feto” o
"embrién”. Tampoco intentar quitar importancia a la pérdida animando a un nuevo embarazo o indicando
"ya tendrés otro”.

e Interrupcion voluntaria del embarazo: la decision que cada mujer tome respecto a continuar o no con
su embarazo, sera la que ella considere mejor en ese momento, debido a que son sus circunstancias.
No juzgar ni persuadir para que decida seguin lo que prefiramos o hariamos en su situacién.

e Muerte de un gemelo: en los embarazos o partos en que uno o una de las bebés fallece, no consolara
a la madre que le hagamos ver que tiene otro bebé con vida al que puede dar todo su carifio. El vacio
que deja el o la bebé fallecida no podra compensarse con nada ni con nadie.

e Muerte intraparto: matizar que, a pesar de encontrarnos en un hospital en el momento del parto, nada
puede garantizar que todo esté seguro y controlado. Las circunstancias durante un parto, donde influyen
numerosos factores, varian de un segundo a otro. Ante todo, decir “lo siento, lamento mucho la muerte
de (nombre del o de la bebé)”, admitir que “desconozco en este momento por qué se ha producido la
muerte, pero haré todo lo que esté en mi mano para averiguarlo”, y ponernos a su entera disposicién.

e Alta probabilidad de muerte intrauterina o neonatal: ciertas malformaciones cardiacas o del Sistema
Nervioso Central (SNC), transfusién feto-fetal, gran prematuridad, Crecimiento Intrauterino Restringido
(CIR) severo, hidrops fetal, etc.... pueden suponer un pronéstico muy negativo y, en determinados casos,
la probabilidad de la muerte es de absoluta certeza. Esta informacién puede ocasionar en la madre
gestante o su pareja un duelo anticipado. No crear falsas esperanzas como tampoco asegurar la muerte
mientras haya vida es una recomendacion vélida para estos casos como también favorecer que la madre
genere recuerdos con su bebé que més tarde le ayudaran a la elaboracion del duelo.

e Malformacién del o de la bebé: hay madresy padres que ante una malformacién de su hijo o hija tienen
claro que desean abortar. En otros casos la decisidon es de continuar con la gestacion. Quienes no
interrumpen la gestacion tienen que prepararse para recibir a un hijo o hija que no es como lo espera-
ban. Sea como fuere, nuestra funcién no es juzgar y si validar sus decisiones.

En el caso extremo de bebés incompatibles con la vida las madres y padres se preparan para el nacimiento
y la muerte a la vez. Existen casos en los que la decisién es muchisimo mas dificil, casos en los que se
detecta una malformacién y que no se sabe el prondstico que pueda tener, como, por ejemplo, sucede en
algunas malformaciones del SNC, en las que el prondstico es tan variado como desconocido. Algunas de
estas pueden dar lugar desde nifos o nifas completamente sanas hasta secuelas neurolégicas muy graves.
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Es mas, aunque el o la bebé parezca sana al nacer, hasta que no pasen un minimo de dos afios no podréan
descartarse completamente la existencia de secuelas neuroldgicas de algun tipo, por tanto, estos padres
tienen que aprender a convivir durante unos afios con la incertidumbre de no saber qué va a ser de su hijo
o hija. Para quienes interrumpen un embarazo de estas caracteristicas, el duelo se complica al tener que
aprender a convivir no solamente con la posible culpa, sino que, una vez més, con la incertidumbre, de si
su bebé hubiera sido un o una hija sana o no.

Es importante sefalar que tanto en los casos de alta probabilidad de muerte intrauterina o neonatal como
en aquellas gestaciones con bebé con malformaciones importantes pero que sus madres y padres han
decidido continuar con la gestacién deben garantizarse una serie de controles obstétricos que eviten la
sensacion de soledad y desahucio y brinden apoyo fisico y psicolégico, validando su decisién de continuar.

Las visitas en consultas de Obstetricia y matrona, si no existiera ningdn problema afiadido, serian las
mismas que el resto de las mujeres, obviamente individualizando cada caso. La atencién profesional debe
ser empadtica y respetuosa sin cuestionar jamas su decisién de continuar el embarazo, en todo caso
afianzarla. Siempre se intentard un parto vaginal y una vez finalizado el parto se favorecerd, siempre que la
madre lo desee, el contacto piel con piel y la lactancia materna, aunque la muerte sea inminente. La
despedida se facilitard como hemos descrito en su apartado.

Consideraciones psicolégicas del manejo
de la muerte intrautero

Dado que no existen beneficios o peligros fisicos mayores, en principio, como méas adelante se expone,
entre la actitud obstétrica activa y la expectante, se recomienda retrasar el momento del parto. No
obstante, la eleccién es de la madre.). De este modo se da tiempo a las madres y padres para hacerse a la
idea de que su bebé ha muerto, aceptar la pérdida y comenzar el duelo. Durante ese tiempo, el personal
sanitario podré informar de todo lo que vaya a acontecer a partir de ahora: sobre el parto, el proceso de
duelo, etc. Podré disponer de tiempo para aclarar las dudas que surjan y acompafiar a las madres y padres
en sus decisiones en esos duros momentos.

La mujer es el mejor indicador de esto y seré ella la que nos indique la necesidad de terminar la gestacién
en un plazo determinado, siempre con una eleccion informada, respetada y empética, en un entorno
seguro (no paternalista) y acogedor, con el menor estrés fisico y psicoldgico posible.

Las familias presionadas por la necesidad de tomar decisiones, de dar una respuesta a un acontecimiento
complejo y estresante, como es la muerte de su bebé, de forma rapida, suelen refugiarse en mecanismos
de afrontamiento de emergencia, poco estables en el tiempo, que bien pueden aplacar la rabia o la ira en
los primeros momentos, pero darén lugar a la desesperanza o culpabilidad por lo precipitado de sus
decisiones y no ayudarén a afrontar de forma adecuada la adversidad.

*Informacién ampliada Capitulo “Duelo maternidad y paternidad. Caracteristicas del duelo perinatal y
mensajes enmarcadores”.

El peor momento para la mayoria de las mujeres es cuando se comunica la pérdida y el llevar a su bebé
muerto dentro durante algin tiempo le permite una cercania y elaboracién del duelo que seran dificiles
una vez haya nacido. Muchas gestantes, incluso, desearan volver a casa. Cuando las mujeres eligen esta
opcidn, dar a luz a su bebé sin vida les puede servir para sentirse realizadas como madres. También es
posible que muchas gestantes, mas aln si son primiparas, se muestren inicialmente reacias a pasar por un
parto vaginal, fruto de la ansiedad y precipitacién, pero la evidencia demuestra que, tiempo después, les
reconforta en su rol de madre. Es recomendable evitar la cesarea por todo lo que supone la recuperacién
posterior y los futuros problemas que pueda conllevar, ya que el riesgo de muerte perinatal aumenta con
ceséreas anteriores.
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Comunicacion al alta

Es muy importante que al alta se ofrezca material por escrito que apoye las explicaciones que se le den a
la mujery a la pareja. Es mucha la informacién que deben asimilar en un momento de afectacién emocional
importante, por eso el material por escrito les ayudara a guiarse una vez que lleguen a su domicilio.

Mas informacién en el anexo 2, triptico creado en nuestra OSI para facilitar la informacién al alta. Es
importante que todas las informaciones a lo largo del proceso tengan material de apoyo escrito para
facilitar su comprension.
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Anexo 1

. Coémo informar?

Cuando se trata de informar de un suceso inesperado como una muerte gestacional o neonatal, se
aconseja utilizar la técnica narrativa: consiste en contar lo sucedido desde el inicio, de forma que permita
ir adaptédndose a la nueva realidad.

Uno de los protocolos mas utilizados es el protocolo SPIKES de los é pasos, descrito por Bayle y Buckman.

Protocolo SPIKES

Primera etapa: preparar el contexto fisico mas adecuado

Incluird los aspectos relacionados con el momento més adecuado, lugar, profesional, etc., asi como una
pequena evaluacion del estado emocional del o de la paciente para averiguar si es el momento mas
adecuado; por ejemplo: scémo se encuentra hoy?, o ;se siente hoy lo suficientemente bien para hablar un
rato?

Es aconsejable realizar un "ensayo mental", lo que supone planificar lo que se va a decir a las madres y
padres e intentar imaginar respuestas a las posibles reacciones emocionales o a las preguntas dificiles.
Ademas, hay que adecuar el entorno fisico:

e Encontrar un lugar tranquilo: verificar la intimidad de la familia. Tener pafiuelos a mano por si se siente
triste. Nunca dar las noticias por teléfono.

e Involucrar a las personas significativas: al menos uno o dos representantes de la familia. No dar la noticia
a solas.

e Sentarse: es sefial de dedicacién de tiempo. Ademds, es conveniente no poner barreras entre paciente
y profesional. Tiene que haber cercania fisica y posiciéon cémoda. No crear barreras en la comunicacién.

e Conectar con el paciente: mantener contacto visual. Los ojos de ambos debe estar a la misma altura.
Mirada directa, célida y serena que asegure establecer una buena relacién e incluso contacto fisico,
coger de la mano o el brazo.

e Administrar las limitaciones de tiempo y las interrupciones: informar al o a la paciente antes de la
entrevista de cualquier limitacién de tiempo que el personal médico pueda tener, no cortar la entrevista
bruscamente.

Segunda etapa: averiguar cuanto sabe el o la paciente

En los pasos 2 y 3 de la entrevista ha de usarse el axioma “antes de hablar pregunta”. El o la profesional
tiene que realizar preguntas abiertas para hacerse una idea sobre cdmo el o la paciente percibe la
situacion, partiendo de esa informaciéon puede corregir o adaptar la informacién para que el o la paciente
entienda. Podemos introducir preguntas sobre el futuro, de esta manera transmitimos que nos interesamos
por lo que piensa y siente, estando dispuestos a escucharle.

Es importante evitar los mensajes contradictorios entre los distintos profesionales, ya sea por distinto
criterio, por miedo a decir la verdad, por inseguridad o desconocimiento.

Tercera etapa: encontrar lo que el o la paciente quiere saber

Esta fase es fundamental a la hora de compartir informacién posterior con las madres y padres. Debemos
conocer cuanta informacién quiere que el personal le proporcione y si quiere que se informe a otra
persona, ademas de a ellos y ellas. Mostrar empatia y comodidad ante la eleccién de recibir mas o menos
informacion.

Es aconsejable dosificar la informacion utilizando frases cortas. Lo esperado es que cuando el o la paciente
asimila y comprende la informacién sea él o ella misma quien nos solicite ampliar la misma.

En caso de que exprese su preferencia por no recibir informacién debemos dejar siempre abierta la puerta.
No obstante, el respeto a su decisidén debe ser maximo.
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Cuarta etapa: compartir la informacion

El aporte de la informacidn tiene un doble papel: que el o la paciente conozca su proceso y realizar un
didlogo terapéutico. Advertir que se van a dar malas noticias puede disminuir el impacto emocional, por
ejemplo: lamentablemente tengo que darle malas noticias o siento decirle que... Algunas pautas pueden
ayudar:

e Comenzaren el nivel de comprensiény vocabulario del o de la paciente. Con pocos conceptos a la vez.
e No utilizar palabras técnicas. La voz ha de ser pausada y suave.

e Evitar la brusquedad. Si no, es probable que el o la paciente enojada culpe a quien proporciona las
malas noticias.

e Evitar discusiones sobre medidas diagndsticas o terapéuticas utilizadas.

e Darlainformacion de forma progresiva y comprobar que se va comprendiendo.
e No abrumar emocionalmente con exceso de informacién no solicitado

e Evitar utilizar frases como: no podemos hacer nada...

e Utilizar, cuando se pueda, términos positivos. Evitar los tecnicismos respetando el lenguaje simbdlico
que utilice la familia.

e Silencio. Si no sabemos qué decir, es mejor callar y nos lo agradeceran.
e Dejar siempre abierta una puerta a la esperanza.
e Manejar la incertidumbre. No dar plazos exactos.

Quinta etapa: responder a los sentimientos

Responder a las emociones del o de la paciente es uno de los retos méas dificiles en la comunicacion de las
malas noticias, puesto que cuando reciben malas noticias su reaccién emocional es a menudo de shock,
aislamiento y pena. En esta situacién el personal sanitario puede ofrecer su apoyo con una respuesta
empaética.

e Observar la emocién mostrada por las madres, padres y/o familiares.

e Identificar la emocién que experimentan. Se puede hacer preguntas abiertas para intentar saber lo que
estd pensando o sintiendo: “Tiene que ser duro que le ocurra esto”, “Entiendo que esté abatido con
esto”. Realizar una escucha activa: asentir con la cabeza y decir “siga”.

e Identificar que la causa de la emocidn esté relacionada con la mala noticia.

e Después de haberles dado un breve periodo de tiempo para expresar sus sentimientos, es importante
hacerles saber que hemos conectado con la emocién.

Sexta etapa: planificacién y seguimiento del proceso

Cuando los y las profesionales completamos la informacién y ofrecemos, ademds, un plan de cuidados o
seguimiento demostramos que estamos a su lado para todo lo que necesiten, que existe un compromiso
emocional que asegura un apoyo continuado en la atencidén. Debemos evitar la prescripcion de
tranquilizantes para el tratamiento de sintomas fisicos y psicolégicos y no eludir los temas de preocupacién
de la familia. Todo esto ayuda a conseguir una atencién integral y contribuye a su tranquilidad.
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V¥ Resumen protocolo SPIKES elaborado por la OSI Bilbao-Basurto

Protocoo SPIKES

1° etapa
Preparar contexto fisico.

Planificar:

Dénde, quién y cémo se va a dar la noticia.
Lo que se va a deciry posibles reacciones.

2% etapa
Averiguar cudnto sabe el/la paciente.

Antes de hablar, preguntar.
Evitar mensajes contradictorios.

3% etapa
Encontrar lo que quiere saber.

Dosificar la informacion.
Detectar signos de aceptacion /rechazo de la informacion.
Respetar.

4° etapa
Compartir la informacidn.

Objetivo: informary crear un didlogo terapéutico.
Pautas sobre cémo informar.

5% etapa
Responder a los sentimientos.

Empatia y escucha activa.

6° etapa
Planificacién y seguimiento.

Informar y establecer un plan de cuidados.
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Anexo 2

14 astetik beherako
galerak:

» Emagina: galera
osteko 7 egunetan
edo lehenago behar
izanez gero.

Hitzordua:
» Ginekologia:
Hitzordua:

14 astetik gorako
galerak:

e Emagina: alta osteko
lehenengo 7-10
egunetan.

* Haurdunaldiaren
kontrola Fetuaren
Fisiopatologiako
Unitatea (UFPF)
kontsultetan eraman
baduzue, 7-10
egunetara bertan
izango duzue
hitzordua.

* UFPF Kanpo -
kontsultak.

2-3 astetara.
3 hilabetetara

Behar izanez gero,
zuen emaginarekin edo
erreferentziako
ginekologoarekin
harremanetan jarrita,
laguntza psikologikoa
eska dezakezue.

Normala da:

® Hileroko baten moduko
odol jarioa izatea.

® Bularren ingurgitazioa
izatea.

® Hartutako
medikazioaren ondorio
batzu izatea: goragalea,
beherakoa...

o Hilerokoa izatearen

antzeko min edo

molestiak.

Edoskitzea:

Edoskitzea maneiatzeko

hainbat aukera daude;

guztietatik zuek

aukeratutakoa izango da

beti aukerarik onena:

@ Inhibizio
farmakologikoa.

e Inhibizio fisiologikoa.

® Esne-bankuari
dohaintza egitea.

© Beste seme-alaba
batzuei bularra ematea.

Kontsultatu zuen
emaginarekin laguntza
edo aholkularitza behar
izatekotan.

Pérdidas < 14 semanas:

® Matrona: tras la
pérdida en 7 dias o
antes si lo precisais.
Cita:

e Ginecologia:
Cita:

Pérdidas > 14 semanas:

e Matrona: primeros 7-
10 dias tras el alta.

* Si habéis llevado el
control de embarazo
en consultas de la
Unidad de
Fisiopatologia Fetal
(UFPF), os citarén alli en
7-10 dias.

e Consultas externas de
la UFPF.

2-3 semanas
3 meses

Pedid ayuda psicolégica
si lo considerais
necesario, contactando
con vuestra matrona o
vuestra ginecéloga/o de
referencia.

N

Es normal:

® Sangrar como una
regla en disminucién.

® Ingurgitacion mamas.

e Efectos secundarios de
la medicacion:
sudoracién, nauseas,
diarrea...

® Molestias/dolor tipo
regla.

Lactancia
materna:

Hay diferentes opciones
para el manejo de la
lactancia, la mejor opcién
sera siempre la que elijais:

e Inhibicién
farmacolégica.

e Inhibicién fisiolégica.

® Donacién al banco de
leche.

e Amamantar a otros
hijos e hijas.

Consultad con vuestra

matrona si necesitais

ayuda o asesoramiento.
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Beste baliabide
batzuk:

"Esku Hutsik"
Euskadiko Haurdunaldi,
Erditze eta Jaioberrien
Dolu Elkartea
eskuhutsik@gmail.com

Otros
recursos:

Asociacién de duelo
gestacional, perinatal y
neonatal de Euskadiy

Navarra "Esku Hutsil
eskuhutsik@gmail.com

Izarren Lorategia
Bilbao (Derio). Hilerrian
dagoen oroimenerako
espazioa.

www.umamanita.es
Dolu perinatalari buruzko
informazio eguneratua
duen web orrialdea.

www.acontracor.com
Haurdunaldia etetearen
inguruko dolu-elkartea.

www.redelhuecodemivientre.es
Dolu perinatala bizi duten
familientzako elkartasun-
sarea.

www.fedupduelo.org
Haurdunaldiko, jaiotza
inguruko eta
jaioberrietako doluaren
Espainiako Federazioa.

Osakidetza
®

£l agio mTEGRATUR

Gorputzaren
disposizioa:

Zuen haurra 180 egun
(25+5 aste) baino
gazteagoa bazen:

o Ospitalea arduratuko
da gorpuaren
disposizioaz, beste giza

hondarrekin errausteko.

® Ehorztetxe baten
zerbitzuen bidez,
gorpua modu
pribatuan zuen kargu
eramateko eskubidea
duzue.

Ospitalean egon
zineten bitartean
eskaera egin ez
bazenuten, epe mugatu
bat duzue Pazienteak
eta Erabiltzaileak
Atenditzeko Zerbitzutik
eskatzeko.

Aukera horrek gastu
batzuk dakartza
familiaren kontura.
Askotan, gurasoen eta
aitona-amonen
heriotza-aseguruek
gastu horiek ordaintze
dituzte.

Zuen haurra 180 egun
baino zaharragoa bazen:

* Gorpuaren disposizioa
pribatua egingo duzue,
zeuen aukerako
ehorztetxe baten
zerbitzuen bidez.

@ Erregistro Zibilean
inskribatuko duzue.

o Ehorztetxeari
ospitalean emandako
dokumentuak helarazi
behar dizkiozue tramite
guztiak egiteko.

El Jardin de las Estrellas
Espacio para el recuerdo
en el cementerio de
Bilbao (Derio).

www.umamanita.es
Pagina web con
informacién actualizada
sobre duelo perinatal.

www.acontracor.com
Asociacion de duelo
por Interrupciénde
embarazo.

www.redelhuecodemivientre.es
Red de solidaridad para
familias en duelo
perinatal.

www.fedupduelo.org
Federacién Espanola
de duelo gestacional,
perinatal y neonatal.

{5 EUSKO JAURLARITZA

GOBIERNO VASCO

Disposicion
del cuerpo:

Sivuestro/a bebé era
menor de 180 dias:

e El hospital se encargara
de la disposicién del
cuerpo, para incinerarlo
con otros restos
humanos hospitalarios.

Tenéis derecho a
realizar una disposicién
privada del cuerpo, por
medio de los servicios
de una funeraria

Disponéis de un plazo
determinado para
solicitarlo desde el
Servicio de Atencién a
Paciente Usuario/a
(SAPU), si no lo hicisteis
durante vuestra estancia
en el hospital. Esta
opcion conlleva unos
gastos a cargo de la
familia.

Muchas veces, los
seguros de decesos de
los progenitores e
incluso de los abuelos y
abuelas, cubren estos
gastos.

Sivuestro/a bebé era
mayor de 180 dias:

o Realizaréis la
disposicién privada del
cuerpo, mediante los
servicios de una
funeraria de vuestra
eleccion

e Queda inscrito en el
Registro Civil

e Debéis entregara la
funeraria los papeles
que os dieron en el
hospital, para que
realice los tramites
oportunos.

Etxera joateko

informazioa

Haurdunaldi osteko dolua

Informacion al alt

Duelo gestacional

Zuen haurtxoaren
galeraren bizipenaren
ostean, etxera itzultzeko
une latza dator.

Orain hasiko duzuen
bidean lagunduko dizuen
informazioa eman nahi
dizuegu, ahal den
heinean gauzak errezteko.

Ez zaudete bakarrik.

Osakidetza
[ J

) NrTRRI0 INTEGRATUA

0

Zuen haurra 180 egun

(25+5 aste) baino

gazteagoa bazen:

o Ez dago aurreikusita,
prestazioak jasotzeko
eskubiderik.

Zuen haurra 180 egun

baino zaharragoa bazen:

® Ama haurdunak,
umearen jaiotzagatik
prestazioa jasotzeko
eskubidea du.

Bikotearentzako

prestazioak eztabaida

sortu du emakumeen eta
gizonen berdinta-

sunerako Legean 4/2005

oinarrituta. Aldeko epai

batzu egon dira, eskatu
eta erreklamatu duten
pertsonentzat.

o www.sedeseg-social.gob.es

Sentimenduak: zaurgarri
sentitzea, emozio kontra-
esankorrak sentitzea,
beldurra izatea, mina eta
nahasmena sentitzea
normala da. Onartu zuen
emozioak eta erakutsi
ingurune baliozkotzaileetan.
Familiaren eta lagunen
babes emozionala
onartzazu.

Medikazioa: ez da
gomendagarria autome-
dikatzea, izan ere botikek
askotan anestesia
emozionala sortzen dute,
bizi errealitate urratzailea ez
onartzeko modu gisa.
Honek, dolu- prozesuaren
bilakaera positiboa
atzeratzen du.

Después del trance vivido
con la pérdida de
vuestro/a bebé, llega el

Queremos offr
poco de luz, aportando
informacié os

e |

Si vuestro/a bebé era

menor de 180 dias:

o No esta contemplado el
derecho a prestaciones.

Si vuestro/a bebé era

mayor de 180 dias:

e La madre gestante tiene
derecho a prestacion
por nacimiento.

e La prestacion para la
pareja ha generado
controversia en base a
la Ley 4/2005 para la
Igualdad de Mujeres y
Hombres. Ha habido
sentencias a favor, para
personas que lo han
solicitado y reclamado.

© www.sedeseg-social.gob.es

Sentimientos: sentirse
vulnerable, sentir
emociones contradictorias,
tener miedo, sentir dolor y
confusién, es normal.
Aceptad vuestras
emociones y expresadlas
en entornos validantes.
Aceptad el apoyo
emocional de familia y
amistades.

Medicacién: no es
recomendable
automedicarse, ya que la
medicacién muchas veces
anestesia emocionalmente,
se convierte en un modo
de no aceptar |a realidad
desgarradora que estais
viviendo, y retrasa la
evolucién favorable del
proceso de duelo.
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Espacios para el duelo

La habitacion de despedida

El lugar o ambiente en que se produce un acto, condiciona precisamente el modo en que ese acto o
accion ocurre y la percepcion del mismo, tanto en positivo como en negativo. Por tanto, se ha de procurar
que el acto de despedida de las madres y padres y su bebé, se desarrolle en las mejores condiciones
posibles, en el mejor lugar posible, ya que dicho ambiente puede ayudar a la familia a encajar los primeros
momentos de su dura situacidn, o lo contrario.

Una de las resistencias habituales a la hora de habilitar este espacio para el duelo, es la de que son pocos
casos, y, por tanto, no se puede destinar nada de espacio a un uso tan poco frecuente. Cuando no se tiene
en cuenta una cierta necesidad y no se identifica como un uso necesario, la consecuencia es que no se le
asignara ningun espacio en concreto y el resultado serd que dicha necesidad quedaré sin ser atendida, lo
cual afecta a todo el conjunto del proceso.

El hecho de asignar un espacio para el duelo demuestra el respeto y sensibilidad de un centro hospitalario
ante las necesidades especiales de sus personas usuarias. La aceptacion de que la muerte de un/a bebé es
un hecho que tiene lugar también en los hospitales, es el comienzo de un proceso que debe ser tenido en
cuenta para ser dotado estructuralmente de un espacio adecuado y es parte de las mejoras de la calidad de
la atencién en las maternidades hospitalarias. Cuidar esta situacién y dotarla de sus espacios y circuitos
necesarios incluye fomentar, en la medida de lo posible, los “circuitos diferenciados” dentro del drea de
urgencias y obstetricia y en la planta de maternidad, es decir, intentar no mezclar madres que han tenido
un/a bebé sano/a con madres que estan perdiendo a su bebé o ya lo han perdido.

OSlI Bilbao-Basurto | 41
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Se trata de habilitar espacios concretos para el duelo, donde madres y padres que acaban de perder a su
bebé tengan la privacidad que necesitan y se permita a las familias iniciar su proceso de duelo con la
despedida y continuar el proceso con el respeto necesario. Ademas, sera el lugar idéneo para acompanar
alafamilia, tratar las dudas que surjan, orientarlos en sus decisiones o proporcionarles libertad para ejercer
sus rituales culturales o religiosos.

Un espacio de duelo ha de cumplir dos funciones principales: el acompafamiento en la Ultima fase de la
vida y el apoyo durante el inicio del duelo. El cuidado en un entorno respetuoso con las necesidades de la
familia resulta especialmente importante en el pre-duelo, en las dltimas horas o momentos de la vida de
un/a bebé o nifo/a. El espacio debe permitir una despedida intima y tranquila, sin interferencias con el
personal, sin prisas, en un ambiente que genere serenidad y calma, proporcionando todo lo necesario
para estas dos fases de duelo, incluido cuidados paliativos integrales.

Podemos hablar entonces de unas “habitaciones de despedida”’, que deberadn estar correctamente
identificadas por fuera. El simbolo elegido para distinguirla del resto es la mariposa azul (Mas informacion:
anexo 3).Ver una mariposa como ésta, pegada en la puerta de una habitacién, informara a todo el personal
del centro de su significado y de lo que estd pasando dentro. Esto requiere que todas las personas que
trabajan en el lugar (personal sanitario, auxiliares, celadores/as, limpiadoras, etc.) conozcan las normas que
permitan respetar la intimidad de la familia que esté en el interior.

Es necesario advertir que esta habitacion identificada es de respeto a las madres y padres, pero no de
exclusion ni aislamiento. Por lo que debemos garantizar nuestra presencia frecuente y disponibilidad para
acudir en cuanto lo necesiten.

Una habitacién de despedida ayuda a:

e Velar por la intimidad del/ de la bebé, de la madre y el padre, y su familia.

e Respetar la relacién individuo-familia, existente incluso antes de la relacién paciente-hospital.

e Darla posibilidad a la familia para ejercer sus ritos culturales o religiosos.

e Favorecer el inicio de un duelo saludable, evitando factores que pueden conducir a un duelo patoldgico.
e Facilitar el trabajo al personal, al evitar situaciones incémodas en dichos momentos.

Esta habitacién también puede albergar la posibilidad de convertirse en una sala para dar malas noticias,
es decir, para una pequefa reunién entre personal médico y familiares, para trasladar a un lugar maés
adecuado, conversaciones dificiles tanto para familiares, como para profesionales. Se ha constatado que,
a menudo, la habitacion de despedida o duelo también es usada por profesionales, como un espacio de
retiro, o cuando buscan soledad e intimidad en momentos dificiles de su trabajo.

Requerimientos de los espacios para el
duelo

La necesidad fisica del espacio es la de una sala pequefia, del tamafio de una habitacién, o incluso menor,
con luz natural en la medida de lo posible, y una conexién visual hacia el exterior. Siendo importante la luz
natural, también lo es la posibilidad de oscurecer la habitacion segin necesidad. Integrar elementos de la
naturaleza también puede ayudar a crear un ambiente acogedor y adecuado.

Ya no hay dudas sobre el enorme potencial terapéutico de la luz natural o solar que ayuda a mejorar el ciclo
del suefio, reduce el estrés, actia como antidepresivo natural, mejora la toma de decisiones, etc. De
manera que también servird de ayuda para el estado de d4nimo, la ansiedad o el estrés.

Esta habitacién debe ubicarse en una zona tranquila y poco transitada. Su anchura de puerta y superficie
deberia permitir el paso de una cama, en el caso de que la madre precise ser trasladada en cama (tras una
cesdrea o tras otras operaciones complejas, por ejemplo). La habitacién conviene que sea identificada por
fuera con un simbolo (mariposa).

La decoracién conviene que sea sencilla y acogedora, con suficiente espacio para que madres y padres,
hermanos y hermanas e incluso méas familiares puedan tomar asiento (sillas, sofa...). El mobiliario de aspecto
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hospitalario debe limitarse e incluso excluirse de esta sala, ya que no ayuda a crear una atmosfera doméstica e
intima lo suficientemente agradable. Es preferible utilizar mobiliario mas célido y reconocible como “"doméstico”.

Elementos a introducir en la habitacién de despedida:

e Iluminacién natural y conexidn visual con el exterior (ventana)
e Posibilidad de oscurecer la habitacidn, en caso de necesidad.

e La presencia de naturaleza es tranquilizadora, ya sea por ejemplo un arbol delante de la ventana, o
alguna planta dentro de la habitacién. Siademés tenemos en cuenta una paciente encamada, y ajustamos
la ventana a la altura especifica, mejor aun.

e Tranquilidad, tanto la ubicacién de la habitacion como la insonorizacién (acustica) hacia el pasillo y hacia
los espacios anexos (evitar que sea una zona de transito).

e Puertay espacio en la habitacién para integrar una cama, en caso de que la madre no se pueda levantar.
e I|dentificacidon exterior (nombre/simbolo) (Mas informacion: anexo 3).

o Decoracién sencillay acogedora.

e Mobiliario sencillo y facil de acoplar, en funcién de las necesidades.

e Materiales y colores preferentemente entonados o célidos o que transmitan un ambiente diferente del
hospitalario.

e Suficientes asientos, no solo para las madres y padres, sino también para familiares.
e Mobiliario auxiliar, para poder escribir, por ejemplo.

e Una encimera (puede ir integrado en el mueble lavabo, para el uso profesional, para preparacién de
medicacion, etc.)

e No esimprescindible, pero si la habitacién incluye un bafio se facilita la estancia.

Otras personas

Ya se ha comentado que seria adecuado permitir la participacion de otros/as hijos/as y familiares en la
despedida. La habitacion del duelo, especialmente la de planta, pero también la de dilatacién, es un
espacio donde ademas podrén acompanar a las madres y padres en esos dolorosos momentos.

En la medida de lo posible y seguin el deseo de la madre, habré que facilitarles la entrada. De este modo
también podremos orientarlos acerca del duelo y sobre aquello por lo que ahora tendran que pasary més
aun su familiar (madre y/o padre), por la muerte del o de la bebé.

Hablar con los familiares sobre qué necesitan los otros u otras hijas o con la madre y/o el padre del o de la
bebé fallecida, indicarles qué les pueden decir o qué no en esos momentos, cémo ayudarles, etc., facilitara
que el duelo sea autorizado, eliminaré las barreras sociales que puedan interceder en su sana elaboracién
y les ayudard a dar el apoyo necesario.

Estaremos teniendo en cuenta las necesidades de toda la familia y, en especial, las de la madre gestante y
su pareja, dando asi importancia a su pérdida.

Bibliografia

e Fernandez-Alcantara, M., Cruz-Quintana, F., Pérez-Marfil, N., y Robles-Ortega, H. (2012). Factores
psicoldgicos implicados en el duelo perinatal. Index de Enfermeria, 21(1-2), 48-52.
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e Mota, G.C. Guia de intervencién psicoldgica de la paciente que cursa con un embarazo con defecto
congénito. Perinatologia y Reproduccién Humana, 2007;21, 81-87.

e Radestad |, Steineck G, Nordin C, Sjogren B. Psychological complications after stillbirth- influence of
memories and immediate management: population based study. BMJ. 1996; 312:1505-8.
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duelo perinatal durante la maternidad. Servicio Extremefio de Salud.

Anexo 3

ldentificacion de la habitacion de despedida mediante
unaimagen

Para la imagen identificativa, en los Ultimos afios se va aceptando y generalizando el uso de la imagen de
una mariposa, como simbolo del duelo perinatal.

Estas imagenes no sdlo sirven para identificar espacios, sino también para marcar historiales clinicos en
forma de pegatinas, tanto para uso interno durante el ingreso hospitalario como para el personal médico
de Atencién Primaria y de Ginecologia en el seguimiento del puerperio o el de un futuro embarazo en
atencién primaria.

Se recomienda una sefializacion continua tanto para la carteleria en soporte digital y en papel. Y como
hemos mencionado, el simbolo de la mariposa es reconocible como tal.

¥V Cartel identificativo de duelo perinatal de Hospital Universitario Basurto.

Osakidetza
o

BILBO-BASURTUKO
ERAKUNDE SANITARIO INTEGRATUA

NITARIA INTEGRADA
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Cuidado del o de la bebé
y recuerdos

Cuidados

Si la situacion clinica de la madre lo permite, ellas y sus parejas participaran en el cuidado del o de la bebé
dentro de los espacios para el duelo (dilatacién/paritorio, planta o Neonatologia). Podréan vestirle con ropa
institucional o con su propia ropa, lavarle, cogerle en brazos, entregarle un juguete o peluche cuando se lo
lleve el o la celadora al depdsito, etc.

Esto les ayudara a sentirse realizados en su rol de madre o padre e iniciar la despedida que facilitard un
duelo normal, tanto de la propia pérdida del hijo o hija como de sus expectativas.

Cuando el o la bebé ha nacido con vida y va a morir se puede ofrecer a las madres y padres ayudar a retirar
sondas y catéteres y sacarlo de la incubadora si alli estuviera para tenerlo en brazos o piel con piel.

Hacerles participes de todo el proceso mejorara la aceptacion de la pérdida y el sentimiento de control de
la situacioén.

Todas estas opciones deben de ser ofrecidas de manera adecuada y con las explicaciones oportunas, para
que las familias entiendan la importancia y exclusividad de ese momento. Mas informacion en el capitulo
“Pérdidas gestacionales’, apartado “Asistencia en las pérdidas gestacionales tardias”.

El album fotografico

Las fotografias que se conserven del o de la bebé fallecida serdn de gran ayuda para la posterior
elaboracién del duelo. Permiten integrar recuerdos, tener un objeto material que atestiglie que ese hijo o
hija ha existido y mantenerlo presente en sus vidas en la medida que lo sientan. Son Uutiles tanto los
recuerdos del o de la bebé sola, como de la familia junta.

Cualquier ecografia y més adn las actuales en 3D o 4D, permiten retratar con realismo las caracteristicas o
facciones del o de la bebé. A una madre o un padre no se le puede negar un duelo de este tipo cuando
hay pruebas de la existencia de su hijo o hija que permiten elaborar recuerdos.

Ademas de las ecografias, podemos animar a la familia a que realice algunas fotos, explicandoles los
beneficios que éstas tendran despuésy lo Utiles que les seran durante la elaboracién del duelo. El personal
que los asiste, podré ayudar a realizar esas fotografias del o de la bebé con su familia, siguiendo sencillas
pautas que mejoraran la calidad de esas fotos tan importantes (Procedimiento para el acompafiamiento en
la realizacién de fotografias del o de la bebé fallecida de la OSI Bilbao-Basurto).

Para que las madres y padres se inclinen por esta opcidon suele ayudar comentar lo bonito que es su bebé,
o las manitas preciosas que tiene, o lo cdlido que es este momento familiar, y ofrecer hacerles las fotos.
Tengamos en cuenta que a veces el estado del o de la bebé no es el “esperado” pero si estan de acuerdo,
se puede sacar una foto de la mamé con su bebé en brazos, cubierta con una mantita para que no se vea
un cuerpo “inusual”. Se puede hacer una foto de la manita, de la manita sobre las manos de la madre y
padre..., todo es posible y se aprecia muchisimo.

Es recomendable que el personal que atiende a estas familias les ayude a sacar varias fotos teniendo en
cuenta nociones basicas de fotografia, para que las fotos sean lo méas bonitas posibles.

Para este fin se puede utilizar la cdmara del teléfono movil de la madre, padre o el de familiares.
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Existen profesionales de la fotografia que ofrecen sus servicios a familias que han perdido un/a bebé.
Elaboran retratos de familia, ya sea de forma simbdlica o contando con los objetos que le pertenecieron
durante el embarazo. También se desplazan a hospitales (siempre que les sea posible y el hospital lo
permita) para realizar el reportaje fotogréfico.

La caja de recuerdos

El duelo por la muerte de un ser querido se apoya en recuerdos, asi que facilitaremos a las madres, padres
y familiares que puedan tener esos recursos. Para ello, les proporcionaremos “la caja de los recuerdos”, que
contenga algunos elementos del o de la bebé o de su paso por el hospital: la ropa que llevaba puesta, el
gorro y los patucos, la pulsera identificativa con su nombre y fecha de nacimiento, un mechén de pelo, la
huella de su mano o pie en un folio, un lazo azul y rosa como simbolo de la muerte gestacional, etc.
(Procedimiento de acompafamiento en la elaboracién de la caja de recuerdos. OSl Bilbao Basurto.)

Esta caja se les entregard a las madres y padres y la llevaran a casa en el momento de abandonar el hospital.

Los saquitos Jizo, facilitados por la Asociacion de Duelo Perinatal
Esku Hutsik (en colaboracién con A Contracor), sirven para poder
realizar el encuentro con el o la bebé de una manera mas célida
(especialmente en bebés méas pequefios).

Son prendas y recuerdos realizados de manera altruista por
personas colaboradoras, que, tras estar en contacto con el o la
bebé, se podrén ofrecer como recuerdo a las familias.
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Guia de atencién al duelo perinatal

Pérdidas gestacionales

Definicion

Uno de los principios fundamentales de esta guia es ofrecer un trato asistencial igualitario en todas las
pérdidas, independientemente de su edad gestacional y el tamafio del o de la bebé en el momento de su
pérdida, debiendo tener la misma sensibilidad en el trato, la comunicaciéon y acompafiamiento en el
proceso. Nuestra labor es informar y respetar la toma de decisiones de la paciente y familia.

En esta guia se sustituye el término muerte fetal de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) por el
término pérdida gestacional.

Para facilitar la comprensién de los circuitos, atendiendo al seguimiento actual que tenemos en la OSI
Bilbao-Basurto, diferenciamos dos grupos dentro de las pérdidas gestacionales:

e Pérdida gestacional temprana: hasta las 22+6 semanas.

e Pérdida gestacional tardia: A partir de 23+0 semanas.

Pérdida gestacional temprana

Introduccidn

La Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia define pérdida gestacional temprana como aquella que
acontece con 22 o menos semanas de gestacion (o con un peso fetal menor de 500 gr, si no se conoce la edad
gestacional). Habitualmente, las pérdidas gestacionales tempranas, suelen presentar una casuistica variada.

Definimos dos grupos principales: el aborto esponténeo y la interrupcién legal del embarazo.

Tipologia

Aborto espontaneo

Cuando la pérdida obedece a razones naturales
y no inducidas, se conoce con el término de
aborto, y dependiendo de la fase del embarazo
en que se produzcan, estas pérdidas se
clasifican como:

e Aborto precoz: Aquel que ocurre por debajo
de las 12 semanas de gestacion:

En la mayoria de las ocasiones, se trata
de abortos preclinicos o bioquimicos, que
son los que ocurren antes de que aparez-
can las primeras manifestaciones clinicas
o ecogréficas.

Los casos restantes, suelen ser abortos clinicos (aborto diferido, huevo huero, aborto completo,
incompleto o en curso...). Son aquellos que se diagnostican una vez que ya han aparecido las
primeras manifestaciones clinicas o ecogréficas, siempre y cuando las mediciones ecogréficas
correspondan con una gestacién menor de 12 semanas.

OSl Bilbao-Basurto | 47



Guia de atencién al duelo perinatal

e Aborto tardio: consiste en la pérdida gestacional espontdnea que tiene lugar entre las semanas 12 y
22+6 de la gestacion.

Interrupcién legal del embarazo

Un tipo especial de pérdidas gestacional temprana es aquella que acontece por decision materna. Se
considera una «interrupcién legal del embarazo» a peticién de la paciente (por causa médica o sin ella),
puesto que la legislacion espafiola permite la interrupcién del embarazo en determinados supuestos (Ley
Orgénica 2/2010, (BOE nim. 55, 4 de marzo de 2010):

e Interrupcion del embarazo a peticién de la mujer: dentro de las primeras 14 semanas de embarazo.
e Interrupcién por causa médica: cuando concurra alguna de las siguientes circunstancias:

Que no se superen las 22 semanas de gestacion y exista grave riesgo para la vida o salud de la
embarazada.

Que no se superen las 22 semanas de gestacion y exista riesgo de graves anomalias en el feto.

En mayores de 22 semanas, cuando se detecten anomalias fetales incompatibles con la vida, y asi
conste en un dictamen emitido con anterioridad por el personal médico especialista distinto al que
practique o dirija la operacion, o cuando se detecte una enfermedad fetal extremadamente grave
e incurable en el momento del diagndstico, y asi lo confirme un comité clinico.

Las causas para tomar la decisién de interrumpir el embarazo, pueden ser muy variadas y personales, pero
siempre es una decisién dificil de tomar y que hay que tener especial sensibilidad hacia las mujeres que
se ven en esta circunstancia.

Epidemiologia

Aunque socialmente el aborto siga siendo una vivencia tabu, desde el punto de vista epidemioldgico, se
trata de una de las complicaciones més frecuentes del embarazo. De hecho, segin datos de la Sociedad
espafola de Obstetricia y Ginecologia (SEGO), el aborto esponténeo clinico se produce en el 10-20% de
las gestaciones, si bien la mayoria de los abortos son preclinicos (60%), y por lo general, se producen antes
de las 12 semanas de gestacion.

En relacién a las interrupciones legales de la gestaciéon, segin se desprende del Registro Estatal de
Interrupciones Voluntarias del Embarazo, publicado en septiembre de 2021 por el Ministerio de Sanidad,
la tasa de interrupciones voluntarias durante 2019 fue de 11,53 por cada 1.000 mujeres de 15-44 afios y en
2020 se redujo al 10,30.

Con caréacter general, la propia peticién de la embarazada es el motivo alegado para la interrupcién
voluntaria del embarazo en el 90,87% de los casos. Para mas informacidon consulta la web del Ministerio de
Sanidad, apartado Profesionales/ Salud Publica/Prevencién y promociéon/ Promocién de la Salud vy
Prevencion/ Interrupciones Voluntaria del Embarazo:

https://www.sanidad.gob.es/areas/promocionPrevencion/embarazo/home.htm

Diagnastico

Los signos y sintomas que pueden aparecer en una pérdida gestacional temprana son muy variados, y
dependen del tipo de pérdida gestacional. En caso de presentar algin sintoma, los méas frecuentes son
sangrado vaginal y dolor hipogéstrico, en el contexto de una amenorrea. En el caso de las interrupciones
legales de embarazo, la mayoria de las mujeres permanecen asintomaticas.

El hecho que haya varios tipos de pérdidas gestacionales tempranas y un marco temporal tan amplio (hasta
las 22 semanas de gestacion) da lugar a que el ambito y lugar de diagnéstico pueda ser muy variable. Asi,
en ocasiones, el diagndstico se realizaré en la urgencia de ginecologia; otras veces, seré en la consulta de
ginecologia o de la matrona del centro de salud; y también podré producirse en la ecografia del primer
trimestre. Precisamente, por este motivo, y para poder ofrecer una atencién igualitaria,
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independientemente del lugar y situacion del diagndstico, es fundamental que todo el personal sea
conocedor de las diferentes posibilidades terapéuticas, circuitos y areas de derivacion.

Asistencia en las pérdidas gestacionales tempranas

Independientemente del tipo de pérdida gestacional temprana ante el que nos hallemos, debemos ofertar
una atencién integral, basada fundamentalmente en estos tres pilares: atencién médica, acompafiamiento
y apoyo psicolégico.

Se valoraré ofrecer la posibilidad de atencion a través de asistencia social segun situacion individualizada
de la mujer y su entorno.

Asi mismo, es muy importante la transmisién de una informaciéon completa y clara sobre las posibles
alternativas terapéuticas. Debemos dejar tiempo suficiente para ofrecer esa informacion fuera del estado
inicial de shock que produce la transmision de la noticia de pérdida o el diagnéstico. Conviene acompanar
la informacién verbal con informacidn por escrito, para facilitar la comprension. Tras ofrecer la informacién
y alternativas, nuevamente hay que dar tiempo, para que la mujer y su acompafante puedan reflexionary
optar por la opcién que consideren mas adecuada para su situacion.

La eleccidén del tipo de tratamiento por parte de la mujer ha demostrado estar asociada con mejoras en la
calidad de vida de la afectada (The management of early pregnancy loss. RCOG. Green-top guideline no
25. October 2006), si bien es cierto que el manejo en ocasiones puede verse modificado por situaciones
especiales o en funcion de las semanas de gestacion.

Asistencia médica

Por lo que se refiere a la atencidon médica, el personal sanitario debe ofrecer las diferentes alternativas
terapéuticas existentes:

e Tratamiento expectante: consiste en esperar a la resoluciéon esponténea del proceso. Llega a obtener
una tasa de éxito variable del 40-80%, por lo que es una opcién razonable en mujeres que lo deseen.
Estéd especialmente indicado en mujeres con abortos incompletos y sangrado escaso.

La mayoria de las expulsiones se producen en las primeras dos semanas, pero puede prolongarse
el sangrado hasta 3-4 semanas.

No supone una mayor tasa de infeccidn, pero si un mayor porcentaje de anemia y de necesidad de
transfusién que el tratamiento farmacoldgico y el quirdrgico.

e Tratamiento farmacolégico: es aquel en el que se produce la expulsion del producto de la concepcidn
tras la administracion de determinados farmacos. Los medicamentos mas habitualmente empleados
serdn las prostaglandinas y/o mifepristona.

e Tratamiento quirirgico: consiste en la dilatacidn cervical mediante prostaglandinas y la posterior eva-
cuacion uterina mediante legrado uterino.

Asistencia psicolégica

A dia de hoy, a pesar de que las pérdidas gestacionales tempranas son una realidad frecuente, siguen
siendo un tema tabu en nuestra sociedad. Los datos indican que una de cada cuatro mujeres tendré al
menos una pérdida gestacional a lo largo de su vida. Sin embargo, el conocimiento de estas pérdidas
gestacionales, en la mayoria de ocasiones, quedara limitado al &mbito de la pareja; mas si cabe, cuando se
trata de pérdidas muy precoces, en las que todavia no se ha querido o podido comunicar la noticia de la
gestacion. Sin embargo, el hecho de que la noticia no se comparta, no supone que el dolor no exista.

Esta es la idea fundamental de esta guia: Toda pérdida gestacional, independientemente del tiempo de
gestacion, y del caracter espontéaneo o voluntario de la misma, acarrea un tremendo dolor para las
personas afectadas. Peppers fue el primero en documentar la respuesta de duelo tras un aborto voluntario,
y encontré que las puntuaciones eran similares a las de mujeres que habian tenido un aborto esponténeo,
una muerte gestacional o una muerte neonatal (PepperS L. Grief and elective abortion: breaking the
emotional bond. Omega 1987-1988; 18:1-10).
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Sabemos que la magnitud del dolor o el proceso de duelo, no tiene por qué ir vinculada a la duracién de
la gestacion, ni tampoco estar condicionada por el hecho de que la mujer haya tomado o no parte activa
en la decision de finalizar la gestacién.

Por ello, se debe ofrecer apoyo psicolégico a todas las mujeres, con independencia del tipo de pérdida
gestacional que hayan sufrido.

Asistencia social

La valoracién de necesidad de atencién por parte de Asistencia social se realizard de forma individualizada
en cada caso, y siempre independiente del tipo de pérdida gestacional.

En el caso de las interrupciones voluntarias del embarazo, previa a la toma de la decisién, es fundamental
informar a la paciente sobre las prestaciones sociales existentes a las que ella puede acogerse, en el caso
de no interrumpir.

Circuitos y manejo

Como hemos dicho previamente, el diagndstico de una pérdida gestacional temprana puede realizarse en
multiples contextos y periodos gestacionales.

En las pérdidas gestacionales espontaneas:

I. En < 10 semanas, independientemente del lugar de diagndstico, una vez establecido el diagndstico
y explicadas las alternativas terapéuticas, el circuito dependera del tratamiento elegido por la mujer
(Protocolo “Abortos del 1° trimestre”).

a. Tratamiento farmacoldgico:

e Las pautas, medicacion e instrucciones pre y post aborto se entregardn previo consentimiento
informado.

e Se gestionard la anulacion de las citas programadas de control gestacional.

e Se gestionard una cita en Ginecologia del centro de salud en un periodo de 7-10 dias para
evaluacién del tratamiento médico.

e Sele ofrecerd la posibilidad de concertar cita con su matrona de referencia, si precisa un mayor
acompafamiento del proceso antes o después de la cita con Ginecologia.

e Todo lo mencionado anteriormente deberé realizarse en el momento y lugar del diagndstico
(Servicio Urgencia / centro de salud).

b. Tratamiento quirurgico:

e Tras explicacién de procedimiento y riesgos, se debe firmar un consentimiento informado para
la realizacién de un legrado uterino evacuador.

e Se gestionard la anulacion de las citas programadas que tuviera para el control gestacional.

e Se les avisard desde el hospital, para la realizacion del legrado con una antelaciéon de 24 horas
aproximadamente.

e Ingresarén el dia indicado en el hospital a las 8.00 horas en ayunas.

e Se sefalizard la habitacidn con el cartel de la mariposa para reconocimiento de la ubicacion de
una familia en duelo.

e Previaalarealizacion de legrado, acudird un o una ginecéloga a la habitacién donde esté ubicada
la mujer, para volver a explicar el procedimiento y colocarad 2 comprimidos de misoprostol via
vaginal, para maduracién cervical previa al legrado.

e Larealizacién del legrado se realizard a lo largo de la mafiana, en funcién de la disponibilidad
del quiréfano de urgencias de Ginecologia.
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c. Manejo expectante:

e Se explicaré la evolucion natural del proceso y los signos de alarma para acudir a un centro
sanitario de urgencias.

e Se citard en 7-10 dias en su ginecdloga del ambulatorio para ver la evolucién y revalorar la
situacion.

e Sele ofrecera la posibilidad de concertar cita con su matrona de referencia, si precisa un mayor
acompafamiento del proceso antes o después de la cita con Ginecologia.

Il. Entre las 10 y 11+6 semanas: el tratamiento indicado en estos casos, serd la realizaciéon de un legrado
uterino evacuador en el hospital:

Tras explicacién de procedimiento y riesgos, se debe firmar un consentimiento informado para
la realizacion de un legrado uterino evacuador.

Se gestionaré la anulacién de las citas programadas que tuviera para el control gestacional.

Se les avisarad desde el hospital para la realizacion del legrado con una antelacién de 24 horas
aproximadamente.

Se sefalizard la habitacién con el cartel de la mariposa para reconocimiento de la ubicacién de
una familia en duelo.

Ingresaran el dia indicado en el hospital a las 8.00 horas en ayunas.

Previa a la realizacion de legrado, acudird una o una ginecdloga para volver a explicar el
procedimiento y colocard 2 comprimidos de misoprostol via vaginal para maduracién cervical.

La realizacién del legrado se realizaré a lo largo de la mafana, en funcién de la disponibilidad
del quiréfano pertinente.

< 14 Febrero 2020

57 | Esparia, Euskadi

lll.Entre las 12 y 22 semanas: independientemente del lugar de diagnédstico, el manejo seré similar para
todas las pacientes:
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El proceso se realizara en el hospital previa administracion o no de mifepristona oral 36 horas
antes.

Se gestionara la anulacién de las citas programadas que tuviera para el control gestacional.

Se sefializard la habitacién con el cartel de la mariposa para reconocimiento de la ubicacién de
una familia en duelo.

Durante el ingreso hospitalario, se administrardn prostaglandinas via vaginal, hasta completar
el proceso. Protocolo Finalizacién de la gestacion no viable de la OSI Bilbao- Basurto.

Expulsivo fetal: por norma general, la expulsion fetal se realiza en la propia habitacion. Es
importante realizar el expulsivo en un clima de confianza, tranquilidad, sin interrupciones, res-
petando la voluntad y los deseos que se hayan expresado por parte de la mujer y/o pareja.

Tras la expulsidn fetal, se esperara a la expulsién espontanea de la placenta. Se pautard Methergin®
y/o se realizard una ecografia para comprobar la vacuidad uterina si se sospecha que el alum-
bramiento ha sido incompleto.

En los casos en los que no se produzca la expulsion de la placenta o persistan restos placentarios
comprobados por ecografia, se valoraré la realizacion de un legrado uterino evacuador.

Encuentro con su bebé: siempre que exista un cuerpo fisico, se debe ofrecer la posibilidad de
contacto (ver, sostener en brazos, vestir, velar, etc.) independientemente de las semanas y del
tipo de pérdida gestacional. Este contacto permite afrontar el duelo mediante rituales compar-
tidos, reafirmar su identidad y superar tabules asociados a la muerte.

Caja de recuerdos y fotografias: Se ofrecera en todos los casos, independientemente de la edad
gestacional y se haré participe del proceso de recogida de recuerdos (huellas, fotografias...) a
la mujer/pareja si asi lo desean.

En las interrupciones de la gestacion

Podemos encontrarnos ante diferentes escenarios en funcién del lugar o motivo de la interrupcion de la gestacién.

En el caso de las interrupciones de la gestacion a peticion de la mujer, se practicard dentro de las primeras
14 semanas del embarazo. El contacto inicial de estas pacientes suele ser con su matrona del centro de
salud. Una vez tomada la decisién, se derivara al centro de referencia para la realizacién del mismo.

Por otro lado, en el caso de la interrupcion de la gestacién por causa médica, habitualmente el diagndstico
en estas ocasiones suele realizarse en la consulta de ecografia y/o genética. Es de vital importancia ofrecer
el tiempo necesario para poder tomar una decision meditada, tras un adecuado asesoramiento obstétrico,
neonatal y/o genético.

Debemos ofrecer a la familia toda la informacién y recursos disponibles para que durante el tiempo que
disponen, tanto para la toma de decisiones, como una vez decidida la opcién deseada hasta la realizaciéon
de la interrupcion, se sienta asesorada y acompaiada.

Si se opta por la interrupcién de la gestacién:

El proceso se realizard en el Hospital Universitario Basurto, previa administracién o no de mifepristona
oral 36 horas antes.

Se gestionara la anulacién de las citas programadas que tuviera para el control gestacional.

Se sefializaré la habitacion con el cartel de la mariposa para reconocimiento de la ubicacién de una
familia en duelo.

Durante el ingreso hospitalario, se administrardn prostaglandinas via vaginal, hasta completar el
proceso. (Protocolo Finalizacién de la gestacion no viable de la OSI Bilbao-Basurto)

Expulsivo fetal: Por normal general, la expulsién fetal se realiza en la propia habitacion. Es importante
realizar el expulsivo en un clima de confianza, tranquilidad, sin interrupciones, respetando la voluntad
y los deseos que se hayan expresado por parte de la mujer.
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Tras la expulsion fetal, se esperara a la expulsion espontanea de la placenta. Se pautard Methergin®
y/o se realizard una ecografia para comprobar la vacuidad uterina si se sospecha que el alumbramiento
ha sido incompleto.

En los casos en los que no se produzca la expulsién de la placenta y/o persistan restos placentarios
comprobados por ecografia, se valoraré la realizacion de un legrado uterino evacuador.

Encuentro con su bebé: Siempre que exista un cuerpo fisico, se debe ofrecer la posibilidad de
contacto post mortem (ver, sostener en brazos, vestir, velar, etc.) independientemente de las semanas.
Este contacto permite afrontar el duelo mediante rituales compartidos, reafirmar su identidad y
superar aspectos toxicos de la muerte, que cobran especial importancia en el caso de las interrup-
ciones de la gestacion.

Caja de recuerdos y fotografias: Se ofreceréd en todos los casos, independientemente de la edad
gestacional, y se hara participe del proceso de recogida de recuerdos (huellas, fotografias...) a la
mujer/familia si asi lo desean.

Informacién ampliada en * Protocolo de atencién al duelo perinatal en las dreas de urgencias, Unidad
Funcional Obstétrica (UFO) y partos OSI Bilbao Basurto.

En caso de que la mujer decida no interrumpir la gestacion, el seguimiento del embarazo se realizarad en
la consulta de la Unidad de Fisiopatologia Fetal (UFPF). En cada consulta el profesional de obstetricia
responsable de la consulta, con ayuda de la neonatologa o neonatologo al cargo al cargo y la matrona,
realizardn el seguimiento y asesoramiento del embarazo, haciéndose cargo de los cuidados paliativos
perinatales. Se realizard un apoyo integral de la mujer y su pareja, para lo cual, en ocasiones, se solicitara
una valoracién por parte del Servicio de Psiquiatria y la Unidad de Trabajo Social de la OSI, con la finalidad
de realizar un apoyo multidisciplinar.

Informacidn al alta

La finalizacion del proceso de una pérdida gestacional temprana, es otro de los momentos criticos. Tienen que
enfrentarse a la realidad de la pérdida en la sociedad y, ademas, continuar con el seguimiento médico de
consultas y resultados. Por eso, independientemente del tipo de pérdida gestacional temprana y de las semanas
de la misma, previa al alta se recomienda haber ofrecido apoyo psicolégico a todas las mujeres y a sus parejas.

En el caso de mujeres Rh negativas, es necesario administrar gammaglobulina anti-D previo al alta.

De forma generalizada se ofrecerd un alta hospitalaria precoz, incluso el mismo dia del procedimiento, si
fuera posible desde el punto de vista médico. De esta manera, se intentard minimizar la estancia
hospitalaria y consecuentemente el dolor asociado al ingreso, pero permitiendo una despedida tranquila.

Toda la informacidn que se les da al alta se tiene que realizar también por escrito. Por ello, al alta, se les
facilitard un informe médico en el que conste el procedimiento realizado, las recomendaciones posteriores,
y las citas a las que deben acudir. Las citas a las que deben acudir dependen del tipo de pérdida
gestacional y del tratamiento realizado (se especificaran las citas que deben adjuntarse en el apartado de
“Seguimiento tras la pérdida gestacional”).

Se dard también informacién sobre cuidados, prestaciones y tramites al alta de forma verbal y escrita,
recogida en el "Tritico Informacié al alta -Duelo gestacional de la OS| Bilbao-Basurto”.
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Pérdida gestacional tardia

Introduccidn

En este apartado desarrollaremos las actuaciones a llevar a cabo en los casos de pérdidas gestacionales
tardias. Incluimos en este grupo las definidas por la OMS como muerte fetal intermedia y tardia (muertes
gestacionales >22+6 semanas de gestacion).

La muerte espontanea del o de la bebé puede presentarse por diversas causas. Atendiendo a su etiologia
encontramos causas de origen fetal (25-40%), placentario (25-35%), maternas (5-10%) y de etiologia
desconocida (25-35%).

Diagndstico

El diagndstico de certeza de la muerte de una criatura antes del parto, se realiza tras comprobacion de
ausencia de actividad cardiaca fetal por ecografia. El motivo mas frecuente de la consulta suele ser la
ausencia o disminucién de movimientos del bebé, pero hay otras ocasiones en el que el hallazgo se
produce de manera casual en ecografias o consultas de rutina.

Las mujeres que acudan al servicio de Urgencias por disminucién/ausencia de movimientos de su bebé,
tendran prioridad sobre consultas menos urgentes, para poder confirmar la presencia/ausencia del latido
fetal, inicialmente por registro cardiotocogréafico (RCTG) y en caso de no detectarlo por este medio, realizar
ecografia lo antes posible con el fin de disminuir el tiempo de incertidumbre.

El personal sanitario ha de estar formado y preparado para poder dar esta noticia de manera adecuada, ya
que la forma en que se exprese, tendréd un impacto emocional inolvidable para las madres y padres. Hay
que tomar conciencia de la importancia de todo el proceso comunicativo (verbal/ no verbal) que
acompafara a la noticia, y poner todos los conocimientos y recursos que tengamos a nuestro alcance, para
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poder dar la mala noticia con calidez y calidad. De esta manera, sentamos una base sélida para que esa
familia pueda empezar a realizar el duelo de la pérdida en las mejores condiciones posibles.

*Informacién ampliada en los capitulos “Duelo y Maternidad y Paternidad” y “Actuaciéon profesional.
Comunicacion”.

Asistencia en el area de urgencias

1. Priorizar la atencién de consultas por disminucién/ausencia de movimientos frente a otras consultas, con
el fin de disminuir la ansiedad durante la espera. Se priorizard por el mismo motivo también las
metrorragias del primer trimestre.

2. Realizar el examen fisico y ecogréfico.

3. Revisién de la historia obstétrica, médica o psiquiétrica, valorando la madurez emocional, comprensiéon de la
situacién y el ambiente social. Recurrir a asistencia social, psicdlogo/a u otras especialidades segun el caso.

4. Solicitar analiticas y exploraciones complementarias para el estudio de las causas de la muerte gestacional.

*Informacién ampliada: *Procedimiento actuacién y acompafamiento a las pérdidas gestacionales en el
Area de Urgencias. OSI Bilbao Basurto.

Estudio etioldgico de la causa de la muerte

Dada la importancia de la muerte fetal en nuestra sociedad y el impacto que ello supone, parece razonable
realizar un estudio, orientado al andlisis de las causas mas frecuentes, asi como al de las causas evitables.
En la medida de lo posible se debe intentar dilucidar el origen de la muerte, catalogando la causa como
cierta, probable o posible. Igualmente, hay que valorar la evitabilidad de la misma para mejorar la
asistencia en casos similares y poder asesorar a la gestante ante futuras gestaciones.

Deteccion de factores de riesgo

Los factores de riesgo variardn segin la causa que haya producido la muerte fetal o neonatal. No siendo
casi nunca un unico factor determinante. Las patologias que llevan a la mortalidad perinatal suelen ser de
causa multifactorial, como puede ser el caso de la preeclampsia o el parto pretérmino.

Factores de riesgo en paises con altos niveles de ingresos

Segun la guia de asistencia a la muerte perinatal de la SEGO, publicada en marzo 2021, los principales
factores de riesgo en paises con altos ingresos son:

e Muerte fetal previa: existe un riesgo doble de recurrencia, dependiendo de la causa de la muerte, siendo
mas elevado cuando esta se relaciona con patologia placentaria. En mujeres de bajo riesgo con muerte
fetal inexplicada, el riesgo de recurrencia se sitda en un 8-10 por cada 1.000.

e Crecimiento intrauterino restringido (CIR) en una gestacion previa: reaparece en un elevado porcentaje
de casos, bien por estar provocados por patologias maternas crénicas, habitos téxicos, etc., o bien por
ser la consecuencia de determinadas patologias placentarias que se asocian a alto riesgo de recurrencia
(20-80% de los casos)

e Parto pretérmino espontaneo previo: tiene un origen multifactorial en relacién con un posible compo-
nente cervical, inflamacidn, infeccién, hemorragia... La paciente con un antecedente de un parto
pretérmino espontdneo tiene un riesgo de recurrencia que se multiplica por 2 o por 4 segun los casos.
El riesgo es mayor en caso de més de un parto pretérmino y cuanto menor sea la edad gestacional del
parto previo.

e Obesidad: la razén de esta asociacion es probablemente multifactorial, su existencia incrementa unas
5 veces el riesgo de muerte fetal debido a una disfuncién placentaria. Tras el ajuste de factores de
confusién como el habito tabaquico, la diabetes gestacional y la preeclampsia, la obesidad aun sigue
siendo un factor independiente que aumenta el riesgo de muerte fetal.
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Enfermedades maternas crénicas: diabetes, hipertensidn arterial crénica, nefropatia crénicay sindrome
antifosfolipido

Infertilidad, técnicas de reproduccién asistida (TRA): pueden actuar como factores de confusién, ya que
las mujeres que recurren a técnicas de reproduccidn asistida generalmente tienen una edad maés avan-
zada. Ademas, este tipo de concepcidn aumenta el riesgo de placentacién anémala, gestacion multiple
y de parto pretérmino. El riesgo de placentacién anémala aumenta en pacientes que han logrado el
embarazo mediante fecundacién in vitro con ovodonacién o que se han sometido a metroplastias
uterinas en su proceso de conseguir la gestacion.

Edad materna: la edad materna avanzada es un factor de riesgo independiente de la muerte fetal,
incluso después de considerar las condiciones médicas que son més probables en estas pacientes. En
comparacién con las mujeres < 35 afios de edad, la tasa de muerte fetal aumenta dos veces en las
mujeres entre 35y 39 afios de edad, y de 3 a 4 veces en las mujeres de méas de 40 afios.

Drogas y tabaco: diversos estudios han demostrado un riesgo relativo (RR) de muerte fetal en las
fumadoras entre 1,2 y 1,4. El tabaco conlleva mayor riesgo de patologia placentaria. Los estudios
muestran que las mujeres que dejan de fumar en el primer trimestre del embarazo tienen un riesgo de
muerte fetal similar a las que nunca fumaron. También se ha informado del aumento del riesgo de muerte
fetal entre las usuarias de cocaina por su asociaciéon con crecimiento intrauterino restringido (CIR) y
desprendimiento prematuro de placenta normalmente inserta (DPPNI).

Gestacion gemelar: |a tasa de muerte fetal por todas las causas es mayor en fetos de una gestacion
multiple que en embarazos Unicos (19,6 frente a 4,7 por cada 1.000 nacimientos). Este aumento se debe
a las complicaciones del embarazo gemelar monocorial, asi como a las relacionadas con anomalias
fetales, CIR y prematuridad.

Bajo nivel socioeconémico: generalmente estd asociado a una peor nutricién, un mayor consumo de
téxicos y un menor control gestacional.

Estudio etiolégico hospitalario

Toda patologia obstétrica y fetal que se conoce, puede conducir a una muerte perinatal. En el caso de las
muertes perinatales, los objetivos del estudio etiolégico son:

El aporte de informacién a la madre y el padre para que comprendan el motivo.
El establecimiento del riesgo de recurrencia en una nueva gestacion.
La planificacién del seguimiento y cuidados de la mujer en un futuro embarazo.

El disefio de estrategias preventivas a nivel poblacional para disminuir el nimero de casos.

En la mayoria de los casos se recomienda realizar un protocolo de estudio etiolégico basico, que incluya
las principales pruebas diagndsticas fundamentales para el diagndstico etioldgico de la muerte. Es de vital
importancia explicar a la madre y el padre la utilidad y la pérdida de datos no recuperables en caso de no
realizarlas. Esta informacién se debe dar progresivamente, cuando veamos que la pueden asimilar.
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En ciertas ocasiones, tras valoracién individualizada, podran ser solicitados estudios complementarios si asi
se requieren.

Investigaciones principales Investigaciones complementarias.

SIEMPRE Solo en casos concretos

Prurito palmoplantar: === acidos biliares

Historia clinica Preeclampsia/ETEV AC Antifosfolipidos (anticoagulante
Test Kleihauer-Betcke Placenta: infartos o lipico, antibeta2 glicoproteinal;
Sobre la Analitica: Hemograma, Ps coagulacion, peso <10 DPPNI: AC anticardiolipina)
madre fibrindgeno, perfil hepético, creatinina,  Fiebre materna: = hemocultivo
HbA1c, grupo de cooms indirecto, sero-
logia TORCH si no la tiene previa RPM/parto pretérmino: === cultivo vaginal, vaginorectal (Strept Agalactiae) y urocultivo
Antecedentes: == tOXiCOS €N Orina
Sobre el . i
fetoy el Feto: f.\cograﬁa' ) ) Hidrops RN: muestras para descartar enfermedad metabdlica
% Estudio genético (Amniocentesis)
A Lo y : Autopsia no autorizada: ~ exploracién reglada por Neonatologfa, radiografias, RMN
nacido Recién nacido/a: inspeccidn, autopsia
Inspeccién E‘P?)M Parti) prematuro espf)nt'étpeoll . Eulti¥otdr3 L?xudatd subabnético
Sobre Ia Estudio Histolégico iebre materna o coroamnionitis clinica: ara fetal placenta
placenta Estudio Genético: cordén o cara fetal Peso < p10: == PCR CMV fragmento Tcm2 placenta en fresco

placenta Hidrops fetal: == PCR Parvovirus B19 y CMV

*Guia de asistencia a la muerte perinatal. SEGO (Marzo 2021)

Conducta obstétrica en las pérdidas gestacionales tardias

Tras dar la informacién del diagndstico de la muerte gestacional, hay que informar sobre las posibles
alternativas que existen para finalizar la gestacidn. Serd de suma importancia dar un tiempo, para que la
mujer y su pareja asimilen la noticia de la muerte de su bebé, antes de iniciar la informacién relativa a la
asistencia que desean recibir.

En la muerte gestacional tardia, la via vaginal debe ser de eleccién para finalizar la gestacion, tanto para
fetos en presentacion cefélica como en podaélica. La situacion transversa en gestaciones avanzadas se debe
intentar convertir en longitudinal tras evaluar los riesgos de la versidn externa. La cesarea debe reservarse
para indicaciones maternas.

En la actualidad existen tres opciones para finalizar el embarazo en caso de muerte gestacional:

Manejo Conducta Induccién
expectante mixta de parto
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Manejo expectante:

Es aquella que permite esperar un tiempo indefinido para que el parto se desencadene. La mayoria de los
casos (85%) inicia un trabajo de parto esponténeo en las siguientes dos semanas.

e Contraindicaciones: fiebre, abruptio placentae, preeclampsia, rotura prematura de membranas (RPM).
e Ventajas: asegura el inicio de parto esponténeo, favorece el duelo funcional.
e Inconvenientes: aumento de riesgos fisicos (corioamnionitis, hemorragia y coagulopatias)

e Control: En estos casos, en el momento de diagndstico se realizard analitica completa con estudio de
coagulacidn, para descartar coagulopatias o infecciones que contraindiquen actitud expectante.

Analitica seriada 1° dia (el dia del diagndstico) y posteriormente cada 2-4 dias.

Fibrinogenemia, Dimero D, Hemograma, Coagulacién y PCR el dia 1° y después cada 2-4 dias.

Valores de Dimero-D>0,5 mg/L, fibrindgeno 12.000, PCR>10mg/L, temperatura >37,8°C, hacen necesario el ingreso y la
finalizacion de la gestacion

Toma de temperatura cada 24-48h

Facilitar un teléfono de contacto para consulta durante las 24h del dia (Urgencias de Ginecologia)
y recomendacién de que en caso de empeoramiento clinico acuda al hospital.

Induccién de parto:
Se trata de provocar el inicio del parto para finalizar la gestacién tras el diagndstico.

e Ventajas: reduce la ansiedad materna inicial, se realiza el parto de una manera programada, minimiza
el riesgo de complicaciones fisicas (infeccién y coagulopatia).

e Inconvenientes: induccion e intervencion obstétrica, fracaso de induccién y riesgos derivados de cesé-
rea, favorece complicaciones psicoldgicas (duelo disfuncional).

* Informacién ampliada: Protocolo Finalizacién de Gestacién no viable de la OS| Bilbao-Basurto.

Conducta mixta

Se trata de dar un tiempo prudencial, determinado y acordado con la mujer/familia para que puedan
prepararse psicolégicamente, adaptarse al diagndstico e informarse con mayor profundidad sobre la
muerte gestacional. Ello les permitird abordar el proceso de induccién con mejores recursos, realizando los
controles analiticos pertinentes en funcién del tiempo acordado.

Se recomienda que los y las profesionales favorezcan la conducta mixta, siempre que la situacién clinica de
la mujer lo permita, y asi lo decida ella, después de informarle de todas las opciones. Se ha comprobado
los beneficios a largo plazo de dar tiempo para la toma de decisiones, pasado el momento inicial de shock.
Ademas, se ofrecerd la posibilidad de volver al domicilio o quedarse ingresada en Unidad Funcional
Obstétrica (UFO), hasta iniciar la induccién. Asi mismo, serd necesario garantizar que el equipo asistencial
disponga del tiempo necesario para realizar un acompafiamiento adecuado durante todo el proceso.

Decision informada

Tras haber informado de las opciones terapéuticas, ha de ser la mujer/familia quien tome la decisién de la
conducta terapéutica a seguir. El acto de informar a la mujer/familia, es un acto mas complejo, que va mas
alld de proporcionar la informacion. El o la profesional al cargo, debe comprobar que la informaciéon ha
sido entendida y que la mujer estd en condiciones adecuadas para tomar la decisidn, ofreciéndole el
tiempo necesario para que pueda hacerlo.
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Atencidn en las pérdidas gestacionales tardias

Hemos visto anteriormente que destinar un espacio especifico para el duelo es fundamental puesto que
posibilita un encuadre para la atencién y el cuidado, un lugar para realizar la despedida y los rituales con
respeto, intimidad y tiempo. A lo largo de todo el proceso la ubicacidn fisica puede ir cambiando, pero, en
cualquier caso, se identificara la habitacion con el cartel de la mariposa, para que el personal conozca la
ubicacién de una familia en duelo.

Recepcion:

Al igual que cuando ingresa un o una paciente en una planta de hospitalizacién la recepcién es un acto
importante que cobra mayor relevancia, si cabe, en el caso que nos ocupa. Antes de entrar en la habitacién,
se debe procurar hacer las gestiones oportunas para poder realizar la recepcion de la mujer/familia, sin
prisa y sin interrupciones. Realizar un contacto inicial adecuado, es la base para generar un clima de
confianza, para establecer una relacién empatica y asertiva con la mujer/familia. Para ello, hay que cuidar la
comunicacion verbal y no verbal.

Durante las primeras horas de ingreso, es necesario abordar y hablar con la mujer/familia diferentes
cuestiones. Para ello, es til tener un guidn estructurado de los temas a tratar y exponer la informacion
resolviendo las dudas que puedan tener. Diferenciar los temas: fisico, emocional, social y de creencias,
puede ayudar a no dejarse cuestiones sin tratar y a que la mujer/familia entienda mejor la informacién y
exponga mejor sus dudas o miedos.

El orden, la cantidad de informacién, y el tiempo que se emplea para tratarlas, tendra que ser adecuado a la situacion
y necesidades de cada mujer/familia. Es importante ofrecer la informacion de manera dosificada, comprobando que
la mujer y su pareja la asimilan y la comprenden y establecer una relacién efectiva de comunicacion.

Guidn de cuestiones a tratar con la mujer/familia:

 Presentacién (nombre, profesion, turno en el que se va a dedicar la atencion...)

Preguntar sus nombres y cémo desean que se nombre a su bebé. Evitar en todo momento usar la palabra feto.

Acercamiento: comprobar qué informacién tienen de su proceso y aclarar dudas o realizar explicaciones oportunas para complementar la
informacidn que tienen.

Abordar el proceso fisico/fisioldgico de la finalizacion de la gestacion.

Abordar el proceso psicoldgico de la finalizacién de la gestacion.

Abordar el proceso cultural/ creencias de la finalizacién de la gestacién.

Establecer el plan de parto.

Plan de parto:

Tras haber dialogado sobre todas las cuestiones importantes mencionadas en el anterior apartado, se
habré ofrecido la informacion necesaria y adecuada a la comprensién de la mujer/familia, y se habrén
escuchado las dudas, miedos y deseos de ambos. De esta manera quedara establecido, el plan de parto
individualizado y adecuado a los deseos que hayan expresado.

El plan de parto es una herramienta para el personal sanitario y una fuente de control para la mujer/familia,
donde quedaran establecidas las actuaciones y los deseos para el parto y el postparto. Teniendo en cuenta
el gran impacto que supone esta noticia, el plan de parto puede ir estableciéndose por fases, ofreciendo
la informacion de manera escalonada y dando el espacio y el tiempo necesarios para que la mujer/familia
pueda ir tomando las decisiones relativas a cada parte del proceso. Hay que entender el plan de parto
como un proceso de comunicacién dindmico que se adaptaréd a los cambios necesarios, en funcién de
cémo vaya evolucionando la situacién fisica y psicolégica de la mujer/familia.

Mensajes enmarcadores

* El profesory terapeuta familiar Navarro Gongora denomina “"Mensajes enmarcadores” a aquellos que nos llegan en un momento de crisis y que,
de algtin modo, van a condicionar nuestra visién de las cosas o nuestra posicion vital ante ellas. Duelo Perinatal Gomez Ulla- Contreras Pdg. 64.

 En unassituacion tan traumatica, donde la mujery su acompafiante estén en fase de shock, el personal sanitario actuara como figura de apego.
Debemos tomar conciencia de ello, ya que la actitud de los y las profesionales ante la pérdida gestacional condiciona involuntariamente y en gran
medida, la forma en que van a entender y vivir el proceso de despedida de su bebe.

 Los mensajes enmarcadores son tanto verbales como no verbales: decir "no mires’, dejar fuera de la habitacion/consulta al padre, utilizar la
palabra "feto” ... condicionan una forma concreta de vivir el proceso. Hay que tener en cuenta que el personal sanitario actia como modelo atin
sin ser conscientes de ello.
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Manejo del dolor:

El dolor es una de las fuentes de preocupacién en las mujeres que acuden de parto. En los casos de muerte
gestacional, el parto y el dolor de parto estd unido a afrontar la realidad de separacién definitiva de la
madre y su bebé fallecido. Tener control sobre ese dolor, permitirad a la mujer vivir el proceso de parto de
acuerdo a sus deseos. Para ello, serén informados de las opciones analgésicas disponibles para el alivio del
dolor desde antes de que se produzca la sensacion dolorosa.

Se valoraré la pauta analgésica en funcion de la percepcién y valoracién del dolor que tenga la mujer,
ofreciendo y administrando la opcién méas adecuada en cada caso.

Aligual que en los partos con bebés vivos, en mujeres que no deseen un alivio farmacoldgico del dolor, se
guiard y acompanara en el uso de técnicas de alivio del dolor: balén, ducha, calor local, cambios posturales
y movimiento... etc.

Acompaiiamiento y cuidados durante el proceso de dilatacién:

Durante el proceso de dilatacién, se realizard un acompafiamiento adecuado al plan de parto expresado
por la mujer/familia. Continuaremos ofreciendo informacidn segun sea requerida y aclarando todas las
dudas que vayan expresdndonos. Nos mostraremos disponibles a realizar una presencia mayor o menor,
en funcién de lo que deseen.

Es importante que durante este proceso se haya hablado y se hayan establecido los deseos de la mujer
para el momento del expulsivo.

Se realizard toma de constantes cada 4 horas y valoracion continua de la situacién fisica y psicoldgica de la mujer.
Acompafiamiento y cuidados durante el proceso expulsivo:

Los expulsivos de las gestaciones de 23 semanas o mas de gestacidn se realizan en el area de partos, con
el personal de esa éarea. Se intentard ubicar a estas mujeres en el &rea de partos desde la fase activa, para
que dispongan de tiempo suficiente para ubicarse y familiarizarse con el personal que va a atenderles en
el expulsivo. El material a preparar seréd el mismo que para la atencién de un parto con un o una bebé viva.

Es importante realizar el expulsivo en un clima de confianza, intimidad, tranquilidad, sin interrupciones,
respetando la voluntad y los deseos que nos haya expresado la mujer a lo largo de todo el proceso.

El encuentro con su bebé:

La posibilidad de contacto (ver, sostener en brazos, vestir, velar, etc.) con su bebé después del parto es una
practica que se le debe facilitar a las madres, a sus parejas y a sus familias porque les permite afrontar el
duelo mediante rituales compartidos, reafirmar su identidad y superar aspectos toxicos de la muerte.
Cuando no disponen de esta oportunidad, es comin que tengan remordimientos. Sin embargo, como en
todo aspecto de la atencidn, lo més importante es dar la informacion apropiada para que tomen la decisién
mas adecuada para ellos. La posibilidad de contacto, ha de ofrecerse en todas las pérdidas gestacionales,
independientemente de la causa o las semanas de gestacion.

Segun el informe Umamanita, las acciones del personal sanitario influyen sustancialmente en la toma de
decisiones. Es mas, tanto la informacién insuficiente como la presidn para ver o el consejo de no ver a su
bebé, redujeron significativamente la probabilidad de que la madre/familia deseen ver al o a la bebé. Por
ello, el personal debe ser consciente de la importancia de sus acciones y estar formado para poder
acompanfar en estas decisiones.

Se fomentaré el contacto con su bebé de la manera que la familia desee, sin limite de tiempo, procurando
un espacio tranquilo e intimo y facilitando la entrada a otros familiares que deseen despedirse del o de la

bebé.

Es importante dejar constancia en el evolutivo de todo lo hablado con la mujer/familia, para que los
diferentes relevos puedan prestar una continuidad de cuidados avanzando en el proceso comunicativo.

La forma en que se realiza la comunicacién de poder estar con su bebé y otras decisiones importantes
como la obtencién de recuerdos o la disposicién del cuerpo, es fundamental. Debemos intentar ofrecer la
posibilidad, explicando los motivos y beneficios que tendré en la elaboracion del duelo, intentando evitar
realizar preguntas cerradas, y dejando tiempo para la reflexion en la intimidad. Se deben evitar las
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preguntas cerradas, puesto que se suele obtener un NO, por influencia del miedo y la inseguridad que se
vive en esos momentos.

Como ayuda, el libro Duelo Perinatal (Gémez Ulla y Contreras) ofrece unos consejos sobre cémo promover
la toma de decisiones.

Iniciar el proceso comunicativo con una introduccion:

“Vamos a planificar el momento del nacimiento de vuestro hijo Juan. Me gustaria saber si
habéis pensado como queréis que sea ese momento, si queréis que os lo ponga en vuestros
brazos nada mds nacer, si queréis que lo arregle yo primero y os lo traiga vestidito...”

Puede ser de ayuda seguir la regla de las tres “s":

e Sentido: ofrecer informacién sobre los beneficios de ver a su bebé y obtener recuerdos para la elaboracién
del duelo en momentos posteriores a la hospitalizacion.

“Este es un momento unico y puede ser hasta hermoso (ademds de doloroso) porque podréis
expresar el amor que llevdis dentro y su recuerdo serd después consolador. Otros padres
tienen toda la vida para conocer a su hijo y expresarle lo que sienten, vosotros podéis
aprovechar al mdximo el tiempo que tenéis para conocer a vuestra hija (Nombre) y
expresarle vuestro amor”

e Seguridad: ofrecer la seguridad de que esas recomendaciones no son caprichos, sino recomendaciones
avaladas por la evidencia cientifica.

“... casi la totalidad de los padres que ven y sostienen a sus hijos no se arrepiente de haber
compartido tiempo con él, al revés, acuden a ese recuerdo de amor para consolarse, porque
les resulto hermoso, gratificante, lleno de paz...”

e Soporte: ofrecer el acompafiamiento tanto en la toma de decisiones como en el momento que vayan
a realizar la opcidn que ellos hayan elegido. Hacerles saber que no estaran solos.

“podemos esperar a que estéis preparados y hacerlo como prefirdis. Yo puedo estar con
V0S0tros, Si 0S parece en estos momentos...”

Y finalmente cerraremos el proceso comunicativo dando tiempo, mostrando respeto y dejando patente su
protagonismo en la toma de decisiones.

“En cualquier caso, actuaremos conforme deciddis. Solo que os lo volveré a preguntar mds
adelante porque es una decision importante que a veces cambia con el transcurso del
tiempo. Es relativamente frecuente que las familias piensen primero que no (es normal, hay
una primera reaccion natural de querer escapar del dolor), pero luego cambian de opinion.
Pensadlo tranquilamente y luego volveremos a hablar...”

La caja de recuerdos y fotografias:

Se facilitard y acompanaré a la familia en la conservacién de recuerdos fisicos y realizacién de fotografias
de su bebé. Se ofreceré en todos los casos, independientemente de la edad gestacional de la pérdida y se
haré participe del proceso de recogida de recuerdos (huellas, fotografias...) a la mujer/familia si asi lo
desean. Informacién ampliada: Procedimiento para el acompafiamiento en la elaboracién de la caja de
recuerdos de la OSI Bilbao-Basurto.

*Existen profesionales de la fotografia especializados en duelo perinatal que realizan
reportajes a familias en duelo.

Acompaiiamiento y cuidados en el puerperio:

e Se realizard una valoraciéon de la pérdida hemética, altura uterina y constantes vitales.

e Se facilitard informacién y asesoramiento sobre las opciones respecto a la lactancia.
(Mas informacién: capitulo “Lactancia”).
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e No estdindicada la realizacion de una ecografia sistematica tras la expulsion de la placenta debido a su
elevada tasa de falsos positivos. Cuando exista sospecha de retencién de restos o una metrorragia
excesiva, se realizard un legrado evacuador. (Se puede realizar bajo control ecografico).

e En el caso de pacientes Rh negativas, es necesario administrar gammaglobulina anti-D previo al alta.

e Se valorara el estado emocional de la mujer/familia, y en caso necesario se ofrecera interconsulta a
Psiquiatria.

Informacién alta:

La vuelta a casa es otro de los momentos criticos que deben afrontar estas familias. Tienen que enfrentarse
a la realidad de la pérdida en casa y en su entorno. A eso se afiade, que el proceso clinico continda con el
seguimiento en consultas y resultados de la autopsia (si se ha solicitado).

Es importante que se sientan acompafadas y comprendidas. Para ello, se recomienda ofrecer e informar
de los diferentes apoyos existentes: asociaciones, grupos de duelo, psicologia, consulta matrona, consulta
Unidad de Fisiopatologia Fetal (UFPF)...

Toda la informacion que se les da al alta se tiene que ofrecer también por escrito. Por ello, al alta, se les
facilitard un informe médico en el que conste el procedimiento realizado, las recomendaciones posteriores,
y las citas a las que deben acudir.

Programar visita post-alta en 6-8 semanas en UFPF para finalizar el episodio y completar el consejo futuro.

Revisar siempre el documento impreso para evitar duplicidades o errores en la informacién escrita en el
alta que se entrega a la paciente. Cumplimentar todos los resultados disponibles en el momento del alta

Se recomienda ofrecer informacidn adicional relacionada con trdmites administrativos relacionados con la
pérdida y apoyos, de cara al alta.



Guia de atencién al duelo perinatal

Bibliografia

e Aguayo Maldonado, J., De La Calle Ferndndez Miranda, M., Martin Boado, M.E., Molina Garcia, F.S.,
Vifiuela Benitez, M.C., Sociedad Espafiola de Ginecologia y obstetricia (SEGO). Guia de asistencia a la
muerte perinatal. Marzo 2021.

o Gdmez-Ulla, P, Contreras Garcia, M. Duelo Perinatal. Psicologia, Atencién y Cuidados. Editorial sintesis.
2022.

e Ley Orgénica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupciéon voluntaria del
embarazo. BOE nim. 55, 3 de marzo de 2010. Link: https://www.boe.es/eli/es/lo/2010/03/03/2/con

e Mozo de Rosales, F., San Romén Sigler M.V., Protocolo del Hospital Universitario de Basurto. Protocolo
de la gestacién no viable. Abril 2016.

e PeppersL.Ph.D.Grief and elective abortion: breaking the emotional bond? Omega. 1987-1988; 18: 1-10.

e Registro Estatal de Interrupciones Voluntarias del Embarazo, publicado en septiembre de 2021 por el

Ministerio de Sanidad. https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/prevPromocion/embarazo/
docs/IVE 2020.pdf

e Royal College of Obstetricians and Gynaecologists. The Management of Early Pregnancy Loss. Green-top
Guideline No. 25. London: RCOG; 2006

e San Romén Sigler M.V.,, Fraca Padilla M., Protocolo del Hospital Universitario de Basurto. Manejo médico
de abortos 1° trimestre. Marzo 2017.

e Santos Redondo, P, Yafiez Otero A. Y Al-Adib Mendiri, M., Atencién profesional a la pérdida y el duelo
perinatal durante la maternidad. Servicio Extremefio de Salud. 2015.

OSl Bilbao-Basurto | 63


https://www.boe.es/eli/es/lo/2010/03/03/2/con
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/prevPromocion/embarazo/docs/IVE_2020.pdf
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/prevPromocion/embarazo/docs/IVE_2020.pdf

Guia de atencién al duelo perinatal

Seguimiento tras una
pérdida gestacional

Introduccion

En todas las situaciones de pérdida, en cualquier momento de la gestacion, se recomienda la implementacién
rutinaria de unos controles minimos que permitan una adecuada atencién profesional a la mujer.

Siendo conscientes de que, a dia de hoy, nos encontramos ante un proceso de duelo desautorizado, nuestro
deber es evitar que esta vivencia suponga una situacién de vulnerabilidad para la mujer. De este modo, el
seguimiento debe realizarse de forma integral, abarcando el plano bio-psico-social de la paciente.

A continuacién, pasamos a describir los controles que se realizan en la OSI Bilbao Basurto.

Circuitos de seguimiento

Pérdida gestacional temprana (hasta las 12 semanas)

La Atencidn Primaria se convierte en el referente méas cercano y accesible para que la mujer reciba la
atencién necesaria a sus problemas reales o potenciales.

Tras un aborto espontaneo de primer trimestre, como se ha mencionado previamente en esta guia, las
citas para el seguimiento dependeran del tratamiento elegido:

—

. En los abortos espontaneos farmacolégicos:

e Secitard alas pacientes en la consulta de Ginecologia de su centro de salud en un periodo de 7-10 dias
para evaluacién de la efectividad del tratamiento.

e Se les ofrecerd apoyo psicoldgico en dicha visita.

e Siprecisan un mayor acompafiamiento en el proceso, se indicaré la posibilidad de concertar una cita
con su matrona de referencia antes o después de la cita con Ginecologia.

e En caso de abortos de repeticién (2 o > abortos) se valorarad de forma individualizada la realizacién del
estudio de abortos de repeticion.

e En proximas gestaciones:

Teniendo en cuenta las semanas de gestacion de la pérdida anterior, se puede ofrecer una consulta
con tocologia previa a la semana 12.

El resto de controles gestacionales se realizaran de forma ambulatoria.
2. En los abortos espontaneos tras legrado:
e Se citard con su matrona del ambulatorio en un periodo de 7-10 dias.
e Se les ofrecerd apoyo psicolégico en dicha visita.

e Se citard en la consulta de Ginecologia de su centro de salud en un periodo aproximado de unas 6
semanas.

e En caso de abortos de repeticion (2 o > abortos) se valorard de forma individualizada la realizacion del
estudio de abortos de repeticion
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En préximas gestaciones:

Teniendo en cuenta las semanas de gestacidn de la pérdida anterior, se puede ofrecer una consulta
con tocologia previa a la semana 12.

El resto de controles gestacionales se realizaran de forma ambulatoria.

Pérdida gestacional temprana (entre las 12 - 22 semanas)

En el caso de las pérdidas gestacionales espontaneas entre las 12 y las 22 semanas:

Se citard con la matrona de su centro de salud en un periodo de 7-10 dias. Si es una gestacion con
control hospitalario, se citard en la Unidad de Fisiopatologia Fetal (UFPF) del Hospital Universitario
Basurto (HUB) en ese mismo periodo de tiempo.

Todas las pacientes se citardn en UFPF en un periodo de unas 4-6 semanas para aclarar dudas y entregar
resultados.

En estos casos, se les habra ofrecido apoyo psicoldgico desde el ingreso en el HUB, pero se valorara la
evolucién y necesidades psico-emocionales de la paciente durante la consulta de UFPF.

En proximas gestaciones, se realizard un control intermedio en su centro de salud entre la semana 12y
20. En casos con sospecha o diagndstico de incompetencia cervical y/o casos muy individualizados
valorados por Obstetricia, se remitiréd a la consulta de UFPF del HUB.

Interrupcién de embarazo

En el caso de interrupcion de embarazo, el circuito de seguimiento seré diferente en funcion del tipo de interrupcion:

1

. En las interrupciones a peticion de la mujer

Seguimiento por matrona de atencién primaria.

Debe hacerse un asesoramiento anticonceptivo preferente.

. En las interrupciones de la gestacion por causas médicas

Se citara en la consulta de la matrona de su centro de salud en un periodo de 7-10 dias.

Si la causa de la interrupcién es fetal, se citara en la consulta de medicina fetal del HUB en un periodo
de 4-6 semanas para resultados de autopsia. En dicha consulta, se realizard una valoracién integral de
la paciente por parte del equipo de ecografia ginecoldgica y obstétrica del HUB.

Sila causa de la interrupcién es materna, se citara en la consulta de UFPF en un periodo de 4-6 semanas
para resultados y valoracién global de la paciente.

Se reevaluaré la asistencia psicoldgica que se ofrecié en el ingreso.

En préximas gestaciones, se ofrecerd un control intermedio en su ambulatorio en las semanas de
gestacion en las que sucedié el antecedente previo. En casos individualizados valorados por Obstetricia,
se derivara a la consulta de UFPF del HUB.

Pérdida gestacional tardia (> 22 semanas)

En el caso de las pérdidas gestacionales tardias, la consulta de referencia para estas pacientes serd la
consulta de UFPF del HUB. Si la mujer lo desea puede complementarse con la asistencia por parte de su
matrona del centro de salud.

Tras el alta médica hospitalaria:
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Se citara a la paciente en 7-10 dias con la matrona de atencién primaria si el seguimiento de dicha
gestacion habia sido desde primaria. Si es una gestacién de control hospitalario, se citard en UFPF en
ese mismo periodo de tiempo.

A todas las pacientes se les citard en la consulta de UFPF en un periodo de 4-6 semanas aproximado,
valorando cada caso y adelantando la cita si se precisa.

En dicha consulta se reevaluaré la asistencia psicoldgica.

En préoximas gestaciones, se realizard un control de riesgo intermedio en el ambulatorio hasta las
semanas en las que sucedid el antecedente previo, momento en que se derivaré a control en UFPF del
HUB. En casos en los que la ansiedad materna afecte a la evoluciéon normal del embarazo, se ofrecera
control de embarazo en UFPF.

Se ha creado |la agenda especifica de duelo perinatal, para evitar que mujeres en duelo compartan sala
de espera con mujeres gestantes o bebés. Es de suma importancia valorar circuitos diferenciados para
evitar sufrimiento afladido de las mujeres y familias.

Contenido de las visitas

12 visita. En la primera semana tras el alta hospitalaria

Se ofrecera a la paciente la atencidén con su profesional de referencia:

Matrona de &rea

Consulta UFPF en mujeres con control del embarazo hospitalario (en agenda de duelo perinatal)

Se evaluarén:

Constantes maternas: tension arterial (TA), Pulso y temperatura (T?).

Abdomen, involucidn uterina, loquios y/o sangrado dependiendo de la edad gestacional de la pérdida.
Valorar zonas dolorosas abdominales especialmente si hubo cesarea. Examinar color, cantidad y olor
del sangrado/loquios. Medir altura uterina segun traveses de dedos en relacion al ombligo.

Estado del periné: dehiscencias, inflamaciones, hematomas, dolor, hemorroides.

Lactogénesis: comprobar el estado de las mamas. Valorar el tipo de inhibicion de lactancia empleado
y su efectividad.

Si se dio Cabergolina y ha fallado, cambiar a inhibicién fisioldgica.

Si estd donando leche al Banco de Leche Materna reforzar actitud y repasar la técnica corrigiendo
si precisa.

Eliminacion: frecuencia de deposiciones, signos de infeccién urinaria, y signos de incontinencia.
Recomendar ejercicios de suelo pélvico.

Asesoramiento en anticoncepcidn: es importante abordar este aspecto ya desde la primera visita y, a
pesar de que el apetito sexual puede estar disminuido o no existir, una correcta planificacion es necesaria.
Se trata mas en profundidad en el apartado Planificacion de una nueva gestacion.

Aspecto social: hay varios indicadores, no modificables por nuestra actuacién, que pueden advertirnos
de aumento del riesgo de duelo disfuncional y deben ser valorados y registrados:

Ausencia de pareja.

Nivel socioecondémico o la no ocupacién: tienen un impacto negativo en las madres que experimentan
una pérdida perinatal.

Estado psicolégico: en esta primera visita carece de sentido el uso de la Escala de Duelo Perinatal pues
muchos de los items arrojaran valores altos debido a que las fases de shock o culpa que todavia no se
han resuelto de manera natural, de modo que se procederia a catalogar reacciones normales como
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patoldgicas y a implementar intervenciones psiquiatricas innecesarias. Se recomienda su uso en la
segunda visita.

e Escucha activa de las expresiones de dolor, ira, culpa, etc... Recordamos a los y las profesionales que
atienden a estas mujeres que hay cosas adecuadas para decir y hacer y otras cosas que no se deben
decir ni hacer, recogidas en el apartado correspondiente de esta guia. (Mas informacion: capitulo
"Actuacién profesional y comunicacion”).

e Ofrecer apoyos y recursos necesarios.
e Recordar citas sucesivas con Obstetricia Psiquiatria/ Psicologia (si tuviera).

e Registro de valoraciones y actividades realizadas.

2° visita. A las 4-6 semanas de la pérdida (UFPF)

Se considera optima esta temporalidad por varios motivos: las modificaciones fisicas puerperales o tras
aborto ya se habran completado casi por completo, la fase de culpa ya se deberia haber superado y los
sintomas depresivos del duelo fisiolégico ya habrén perdido mucha de su intensidad inicial.

Se evaluarén:

e Estado psicolégico: preguntar a la mujer y familia sobre sus necesidades emocionales, qué diferencia
encuentra entre cuando la vimos en la primera semana y ahora. Aplicar la Escala de Duelo Perinatal:
GRIEF SCALE

e Valorar atencién, seguimiento y necesidad en Psicologia clinica.

e Sise sospecha duelo disfuncional o muerte neonatal, se realizaré seguimiento por parte del servicio de
Psiquiatria.

e Breve atencidén a los aspectos fisicos: persistencia de sangrado, sintomas de anemia, estado de las
mamas y atencion a la lactogénesis y estado del periné.

e Entregar informes de resultados disponibles. Si no estan todos los resultados, asegurarnos de dar una
cita futura para que se complete toda la informacién a entregar.

e Uno de los puntos que més preocupa a la paciente y la pareja es como realizar la planificacién de la
siguiente gestacion. Para ello, se darén una serie de recomendaciones basadas tanto en aspectos médicos
como psicoldgicos.

3% visita. A los 60 dias aproximaddamente de la pérdida
(UFPF)

Individualizando cada caso, ofrecer a la pareja una nueva cita a los 3 meses para valorar la evolucion fisica y psico-
|6gica. Esta visita puede ser de gran apoyo para reducir la ansiedad y resolver dudas y entregar resultados pendientes.

Recomendaciones para nueva gestacion

Una de las principales inquietudes de las pacientes con una pérdida gestacional previa, es cémo afrontar
una nueva gestacion y cuales son las recomendaciones en relacidn a la misma. Existen recomendaciones
generales, para todas las pacientes con una pérdida gestacional previa.

En relacién a la planificaciéon de una nueva gestacion, de forma general se recomienda:

e Demorar una nueva gestacion hasta completar el estudio etiolégico de la pérdida gestacional, que
permite facilitar la superacion del duelo perinatal y permite en ocasiones minimizar o resolver los factores
de riesgo evitables de cara a una nueva gestacion.

OSl Bilbao-Basurto | 67



Guia de atencién al duelo perinatal

e Seaconseja que se haya producido una adecuada recuperacién no solo fisica, sino también psicoldgica,
habiendo superado/completado el duelo antes de buscar nueva gestacién.

e Adiade hoy, no existe un periodo de tiempo éptimo entre una pérdida gestacional y una nueva gestacion.
Algunos autores y autoras refieren que un nuevo embarazo antes del afio no se asocia con un mayor
riesgo de resultados adversos en el embarazo posterior. Por otro lado, hay especialistas que avalan en
sus protocolos el periodo intergenésico recomendable en seis meses en estas situaciones. Los datos
disponibles en la literatura establecen que periodos intergenésicos menores de 6 meses se asocian a
un discreto incremento del riesgo de aborto esponténeo, prematuridad y bajo peso al nacimiento.

e Encasode cesérea, se recomendara esperar un afio hasta nueva gestacién, de tal forma que el intervalo
entre ambos partos sea de 18-24 meses.

Por otro lado, en funcién de los hallazgos y resultados obtenidos en el estudio de la pérdida gestacional
previa, deberian darse recomendaciones basadas en los factores de riesgo especificos de cada caso, con
el objetivo de corregirlos, minimizarlos o valorar tratamientos previos a una nueva gestacion.

Los y las profesionales informaremos de las recomendaciones de la evidencia cientifica actualizada, sin
olvidar que la decisién final siempre corresponde a la mujery a su pareja.

Seguimiento de un embarazo posterior:
embarazo arcoiris

Como hemos dicho previamente, los embarazos sucesivos a una pérdida gestacional, son considerados
gestaciones de riesgo. En muchas ocasiones, los mecanismos finales responsables de la muerte fetal
contindan siendo desconocidos, pero si parece existir una alteracién subclinica (inflamacién, infeccion,
vasculopatia...) que aumenta el riesgo de recurrencia.

En funciéon de los hallazgos o estudio etiolégico realizado en la pérdida gestacional previa, se debe
informar del riesgo individual de recurrencia, y se ajustaran los controles en caso.

Como norma general, en las mujeres con embarazos de riesgo bajo y una muerte fetal inexplicada, el
riesgo de recurrencia después de las 20 semanas se estima en 7,8-10,5/1.000 y la mayor parte de este
riesgo ocurre antes de las 37 semanas de gestacion. El riesgo de muerte fetal recurrente después de 37
semanas es muy bajo, estimandose en 1,8/1.000.

En comparacién, las mujeres con antecedentes de nacidos vivos diagnosticados de CIR que precisaron
finalizacién antes del término, tienen una tasa de muerte fetal de 21,8/1.000 en un embarazo posterior por
recurrencia de patologia placentaria subyacente. Las tasas de pérdida fetal recurrente son mas altas en
mujeres con complicaciones médicas como diabetes o hipertensién o en aquellas con problemas
obstétricos con un riesgo de recurrencia significativo, como desprendimiento prematuro de placenta
normalmente inserta (DPPNI) o crecimiento intrauterino restringido (CIR).

Por tanto, en funcién de los estudios de la pérdida gestacional previa, podemos encontrarnos en
diferentes situaciones:

o Muerte perinatal de causa conocida (cromosomopatias, infeccion, hemorragia fetomaterna, prematuridad
extrema, sindrome antifosfolipidico...). En estos casos la planificacién y controles gestacionales deben
ajustarse a la etiologia. Ademas, se proporcionaré asesoramiento genético, tratamiento anticoagulante
y antiagregante, ya que en algunas ocasiones podemos encontrar factores de riesgo evitables que
disminuyan el riesgo de recurrencia.

e Muerte perinatal de causa desconocida a pesar de estudio etiolégico completo: se informara de mayor
riesgo de recurrencia y de la recomendacién de una mayor vigilancia.

o Muerte fetal de causa desconocida porque no se ha realizado estudio etiolégico: en estos casos y por
la ausencia de informacién no podréan darse recomendaciones especificas, pero si podran ajustarse los
controles con el objetivo de mejorar la ansiedad materna.

A dia de hoy, no hay evidencia de haya un protocolo de seguimiento gestacional que permita mejorar los
resultados perinatales. Sin embargo, la pérdida gestacional previa, puede generar un grado importante de
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ansiedad, especialmente, cuando llegamos a las semanas en las que se produjo el evento adverso en la
gestacién previa. Por ello, y aunque no suponga una mejoria de los resultados perinatales, se debe ser
flexible en relacion al nimero y periodicidad de las visitas, con el objetivo de intentar minimizar el estado
de ansiedad materna.

Por lo tanto, se recomienda que todas las pérdidas gestacionales se traten de una forma sensible, unificada
e igualitaria. Como hemos venido explicando a lo largo de este documento, el control del embarazo
arcoiris se realizard, segun cada caso, con la matrona de referencia y/o con el o la tocéloga del ambulatorio,
y/o en UFPF en el hospital.

Respecto a la induccién de parto, a dia de hoy, no hay evidencia de que una induccién precoz mejore los
resultados perinatales, por lo que se recomienda esperar hasta la semana 39-40 de gestacidn, si se
desconoce la causa y el embarazo cursa con normalidad. La indicacion de induccion se hard de manera
consensuada con la madre y su pareja, en funcién de los antecedentes obstétricos, de las condiciones
cervicales y de su estado emocional.

En cualquier caso, se debe ofrecer apoyo psicoldgico durante la gestacion, siendo especialmente Utiles la
existencia de Comités de Mortalidad Perinatal. Estos comités estdn formados por personal médico de los
servicios de Ginecologia, Neonatologia, Genética y Anatomia patoldgica y su mision fundamental debe ser
revisar cada caso de muerte fetal, clasificarla, evaluar la evitabilidad y recurrencia, y dar recomendaciones:

Si la familia precisara atencién por parte de Salud Mental Perinatal, y el bebé estd ingresado o ha fallecido en la unidad de Neonatologfa,
se solicitard la interconsulta a Psiquiatria Infantojuvenil.

Si por el contrario, no ha estado ingresado en la unidad Neonatologfa, la interconsulta se realizara a Psicologia Clinica.
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La muerte neonatal

Introduccidon

Los avances en medicina perinatal han aumentado la supervivencia de bebés que hasta hace relativamente
poco tiempo no tenian la posibilidad de sobrevivir. Por ello, las familias y el personal sanitario tienen altas
expectativas con respecto a la supervivencia neonatal y, en dicho marco, aceptar la muerte cuando se
espera la vida estd inundado por una serie de sentimientos y situaciones muy dificiles de asumir.

Por otra parte, el personal de las unidades de cuidados intensivos neonatales (UCIN) muestra un interés
particular por la toma de decisiones y los cuidados que se prestan al o a la bebé recién nacida (RN)y a su
familia al final de la vida sin suponer una contradiccién con el enfoque curativo ni con la aplicacion de alta
tecnologia. Esta forma de trabajar se ha integrado en sus cuidados habituales.

Cuidados paliativos perinatales/neonatales

Los cuidados paliativos son una forma de atencién clinica disefiada para anticipar, prevenir y tratar el
sufrimiento fisico, psicoldgico, social y espiritual. Supone la atencidn integral de personas, poniendo al o a
la paciente y a su familia en el centro de la atencién de un equipo multidisciplinar.

En los casos de cuidados paliativos peri/neonatales, se puede decir que el punto de inflexién donde el
proceso de la enfermedad se vuelve irreversible, llega demasiado pronto. El recorrido de vida comprende
lo vivido a nivel prenatal, el parto y los momentos o dias que pasan en las unidades neonatales.
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El objetivo de los cuidados paliativos perinatales es promover la mejor calidad de vida posible para todo
RN con enfermedad limitante o amenazante de la vida y para sus familias, desde el diagndstico (muchas
veces intrautero) hasta el fallecimiento y el duelo, y no sélo en la fase final de la vida.

En el periodo perinatal existen multiples situaciones clinicas que pueden precisar atencidn paliativa, ya sea

durante la gestacidn, al nacimiento, u otras complicaciones inesperadas durante el periodo neonatal:

V Patologias de diagndstico prenatal o posnatal que requieren cuidados paliativos perinatales (CPP)

Grupos de patologias que

Patologias mas

Relacion entre cuidados

precisan CPP

Enfermedades limitantes de la
vida (sin esperanza razonable de
curacion)

Subgrupos

Patologias que implican el falleci-
miento intradtero, en las primeras
horas o dias de vida

Patologias progresivas que condu-

cirdn a lamuerte a lo largo de me-
ses 0 afios

Patologias no progresivas, irrever-
sibles, que conllevan grave disca-
pacidad e implican mayor suscep-
tibilidad a complicaciones de la
salud

representativas

Edad Gestacional (EG) = 22-23 se-

manas

EG 23-24 si no recibiré soporte vi-
tal

Agenesia renal bilateral
Anencefalia

Algunas enfermedades metabdli-
€as 0 neuromusculares

Trisomia 18 sin malformaciones

curativos y paliativos

Los cuidados paliativos se ofrecen
desde el momento del diagnésti-
co, que puede ser tan temprano
como el primer trimestre de la
gestacion

El tratamiento curativo se solapa
con la atencién paliativa al ir pro-
gresando la enfermedad

La atencion paliativa se proporcio-
na junto con otros tratamientos. A
medida que aumenta el riesgo de

mayores C . -
y complicaciones, el cuidado paliati-

vo se va convirtiendo en un ele-
mento mas activo de la atencidn
sanitaria

Paralisis cerebral de diferentes

etiologias
Enfermedades amenazantes de la

vida (existen tratamientos curati-
vos, pero es posible su fracaso)

Prematuridad extrema
Se administran tratamientos de
soporte vital. Riesgo de secuelas
graves si sobreviven. Los cuidados
paliativos pueden ser necesarios
durante la crisis aguda, y siempre
que el tratamiento fracase

Ciertas cardiopatias congénitas

Hemia diafragmatica congénita
severa

Martin-Ancel, A., Pérez-Mufuzuri A., Gonzéalez-Pacheco, N. et al., Cuidados paliativos perinatales, Anales de Pediatria

Las decisiones sobre la atencién y tratamiento se basan siempre en el mejor interés del RN y su familia. El
equipo multidisciplinar asesora a las madres y padres durante todo el proceso deliberativo de toma de
decisiones, ofreciendo una informacién completa, veraz, actualizada y comprensible. Esto, en
perinatologia, significa elaborar la planificacién anticipada de las decisiones; incluyendo el reconocimiento
de condicién limitante de vida, final de la vida y el acompafiamiento en el duelo posterior.

La atencion paliativa se debe considerar atendiendo a los siguientes puntos:

e Aspectos fisicos: adecuacion de las medidas terapéuticas, diagnésticas y de monitorizacion a cada
momento concreto de la enfermedad. Control de los sintomas posibles y presentes, con especial atencién
al dolor, en su valoracién y manejo farmacoldgico y no farmacoldgico.

e Control del entorno: esto incluye el lugar donde se realizaran los cuidados al final de la vida, ocasional-
mente en el area de partos, pero siendo lo mas habitual en la UCIN, donde se permite a las madres y
padres el acompafiamiento permanente.

e Aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales: con atencién a madres y padres y resto de la familia.
e Atencidny cuidado del personal implicado: especialmente en los casos mas dificiles y prolongados.

Todas las circunstancias que rodean a una muerte neonatal van a condicionar la evolucién y una mayor o
menor adaptacién al proceso del duelo. Por ello, las dimensiones que incluye la muerte en Neonatologia 'y
el duelo posterior han de estar insertas en la perinatologia centrada en la persona y la familia.
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Plan asistencial de atencidn al final de la
vida

Actuacién en caso de muerte no esperada

La muerte neonatal no esperada o repentina puede darse en diferentes situaciones clinicas, con pequefios
matices que diferencian la asistencia que damos los y las profesionales implicadas. Con el fin de explicar cada
situacion lo mas detalladamente posible, pasamos a analizar tres escenarios diferenciados: la muerte
inmediata en el Area de partos, la muerte inmediata en la UCIN y la muerte inesperada en la Unidad Neonatal.

Muerte inmediata en la sala de partos o puerperio inmediato

La muerte inesperada en el Area de partos es uno de los momentos més duros a los que cualquier familia
y profesional pueden enfrentarse. En el caso del personal, puede aparecer una mezcla de sentimientos:
incredulidad, ira, miedo, culpa, etc. Es importante saber gestionar estas emociones para poder dar una
correcta asistencia y acompafiamiento a la familia que es quién estéa sufriendo la pérdida.

A continuacién, describimos una serie de recomendaciones que tratan de facilitar un adecuado inicio del
proceso de duelo:

e Atenciéon al RN y comunicacién de la noticia: como en todo parto las medidas de reanimacion se
realizaran en presencia de la madre y el padre, no se debe pedir a la persona que estéd de acompafiante
que abandone la sala. Sila reanimacion es infructuosa, comunicar la noticia de la muerte de forma clara
y explicarle que se ha hecho todo lo posible. Retirar dispositivos si los hubiera, y ofrecerles tomarlo en
brazos o realizar contacto piel con piel. Resolver cuantas dudas tengan siempre que poseamos respuestas.
Si no las tenemos, brindar nuestro apoyo para buscarlas.

e Normalizar las reacciones de dolor y facilitar la expresion de sentimientos: la expresion del dolor es
impredecible y no hay reacciones desproporcionadas ni incorrectas, por tanto, no debemos juzgarlas
ni reprimirlas, debemos respetarlas, ayudar a gestionarlas y en caso necesario solicitar el apoyo de otros
y otras profesionales.

e Lugar de despedida: identificar la habitaciéon de despedida, proporcionar intimidad y tiempo para
despedirse. Facilitar acceso a otras personas de la familia si la madre lo desea. Acompafiar en la
elaboracién de recuerdos: contacto fisico, fotos, caja de recuerdos...

e Asegurar el bienestar fisico materno: confort, estabilidad clinica y una adecuada atencién a la lactogé-
nesis.

e Pruebas y tramites: después de un tiempo adecuado e individualizado para cada familia el personal
facultativo responsable planteard a la madre y al padre la posibilidad de realizar la autopsia. La solicitud
debe ir acompafiada de una explicacion detallada por parte del personal facultativo con motivos,
objetivos y futuros beneficios. Posteriormente, se informaré a quien la madre y el padre determinen del
inicio de los trdmites funerarios y se facilitard la documentacion pertinente.

En situaciones sociales complicadas o siempre que se considere oportuno, se solicita ayuda a través de la
Unidad de Trabajo Social. Una vez finalizados estos trémites y tras rellenar los documentos hospitalarios
correspondientes, se avisa a los y las profesionales que realizan el traslado del cuerpo al mortuorio del
hospital, donde ya no puede estar acompafiado.

Muerte inmediata en UCIN

En ocasiones las medidas de reanimacién permiten estabilizar al RN y su traslado a la UCIN. Se informara y
se invitard a la persona acompafiante a que vaya junto al o a la bebé en el traslado a la nueva unidad.
Cuando el o la recién nacida fallece mientras la madre esta en el Area de partos (2 horas posparto) es
conveniente comunicar la noticia a la madre en presencia de su acompaiante.
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Debemos tener en cuenta que la mujer debe ser observada durante las dos horas posteriores al parto y
que no es recomendable su desplazamiento. Por lo tanto, es fundamental que, si ella lo desea, el cuerpo
de su bebé vuelva a ser trasladado al paritorio y que comience el proceso en la habitacion de despedida
de esa unidad, como hemos descrito en el apartado anterior. Si a pesar de nuestra informacién sobre los
beneficios para la elaboracién del duelo de esta opcidén, la madre rehusa, la pareja y familiares deben ser
acompanados para despedirse del o de la recién nacida en la UCIN.

Muerte inesperada en la UCI Neonatal

El significado de la muerte para la madre y el padre, al no ser esperada, tiene un carécter trédgico y conlleva
importantes sentimientos de culpabilidad por no haberlo podido evitar.

Suele presentarse con cierta frecuencia en las unidades de cuidados intensivos y lleva asociado un gran
impacto emocional para parte del personal sanitario por identificacidn, sobre todo si se trata de pacientes
que llevan tiempo en la unidad, debido a la implicacion personal con el o la bebé y su familia.

Comunicacién de la noticia

La comunicacién de la noticia debe darse de una forma clara y directa, pero de forma compasiva, en un
lugar que proporcione intimidad y privacidad para expresar las emociones. No se debe utilizar un lenguaje
excesivamente técnico que pueda originar falta de entendimiento por parte de la familia.

e Facilitar la expresion de los sentimientos: hay que conocer esta fase inicial de shock y estar preparados
para las posibles reacciones emocionales que puedan surgir tras la comunicacién de la mala noticia.
Recordamos que no hay reacciones desproporcionadas ni incorrectas, debemos respetarlas, ayudar a
gestionarlas. Garantizarles el apoyo y compafiia de sus familiares cercanos y estar presentes en esa
primera fase, suele ser beneficioso. El personal de enfermeria responsable del o de la bebé debe de
formar parte de este proceso inicial para poder ofrecer una mejor relacién de ayuda y acompafiamiento
a la familia en momentos posteriores.

e Proporcionarintimidad y tiempo para despedirse: tras percibir que la madre y el padre han comprendido
la noticia, hay que darles la oportunidad de despedirse de su bebé, de la forma en que quieran hacerlo,
proporciondndoles un ambiente de intimidad y procurando que el ruido y el ritmo de la unidad disminuya
en la medida de lo posible. Respetar cualquier decision, pero animarlos a que le vean, le toquen y le
tengan en brazos, con las personas de la familia que deseen, porque eso facilita la aceptacion de la
realidad y el inicio del duelo. Se debe dar opcion y acompanar en la conservacién de recuerdos y
realizacién de fotografias, facilitando los momentos para ello.

e Peticion de autopsia y facilitacion de tramites: como en escenarios previos, después de un tiempo
individualizado para cada familia, el personal médico responsable solicitaré la autopsia, bajo consenti-
miento informado ofreciendo una explicacion detallada a la madre y al padre indicando motivos, objetivos
y futuros beneficios. En algunos escenarios conllevan la obligatoriedad de una autopsia judicial, que,
aunque son poco frecuentes, debemos saber que no precisan de consentimiento familiar.

e Tramites funerarios: posteriormente, se informara a la familia del inicio de los tramites funerarios,
proporcionandoles un lugar para que inicien las gestiones pertinentes. Si es preciso se solicitard ayuda
a la Unidad de Trabajo Social.

e Traslado: una vezfinalizados estos trémites y tras rellenar los documentos hospitalarios correspondientes,
cuando la familia haya finalizado la despedida, se avisa a los y las profesionales que realizan el traslado
del cuerpo al mortuorio del hospital, donde ya no puede estar acompafado.

Finalmente, y antes de despedirnos de la familia, hay que explicar ala madre y al padre la posibilidad de mantener
contacto con el hospital para ofrecerles ayuda si lo desean y entregarles en mano los informes pendientes.

Actuacion en caso de muerte esperada

En estas situaciones ya se ha iniciado, en el momento del diagndstico, un estado de pre-duelo por la
muerte de su bebé. Sin embargo, las personas implicadas tienen la oportunidad de compartir sus
sentimientos y prepararse para la despedida, que en ocasiones se inicia ya en el momento mismo del
nacimiento. Pasamos a explicar los aspectos asistenciales mas relevantes de estas situaciones:
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Toma de decisiones centrada en la unidad familia/paciente:

Reconocer a la familia como unidad de cuidados, y adelantarse a los conflictos que puedan surgir en
la toma de decisiones, la mayoria de los cuales pueden evitarse con una buena comunicacién.

Planificar con la familia un plan de cuidados para la fase final de la vida de su bebé incorporando sus
preferencias seguin su cédigo de valores, respetando y facilitando, en la medida de lo posible, sus planes.

En la transicion del enfoque curativo intensivo al enfoque paliativo debe evitarse la sensacién de
abandono del o de la bebé y de la familia:

Asegurar a la madre y al padre que se estéd haciendo todo lo que su bebé necesita, que no se le esta
dejando simplemente morir.

Evitar a toda costa la frase “ya no se puede hacer nada’, porque siempre se pueden hacer cosas para
evitar o aliviar el sufrimiento.

Hay que recordar que el abandono terapéutico, tanto real como subjetivamente percibido por la
madre y el padre, supone mala praxis.

Ayudar a exteriorizar sus emociones negativas de tristeza, rabia, miedo, sin reprimirlas con comentarios
de consuelo que suelen producir un sentimiento de incomprensiéon y aislamiento emocional y despertar
reacciones agresivas.

Garantizar la ausencia de restriccion de horarios.

Hacerles participes del cuidado de su bebé y del contacto fisico, ya que esto constituye una forma de
comunicacidén afectiva y algunas veces la Unica, sobre todo, en familias que inhiben las expresiones
verbales de carifio o las manifestaciones fisicas de afecto.

Comunicacidén con la familia:

Dar una informacion clara, realista y respetuosa con el fin de que la familia conozca y entienda el proceso
de la enfermedad. Se evitara el exceso de datos técnicos e innecesarios para la vision general que la
madre y el padre necesitan. Para ello, es muy importante que la comunicacién sea un proceso continuo
y diario con el personal facultativo responsable, que canalice la informacién, evitando la dispersién de
la informacién y los mensajes contradictorios.

Continuidad de los cuidados:

Asegurar el maximo grado de confort posible con suspensién de tratamientos agresivos e ineficaces,
asi como de procedimientos dolorosos. Adecuacién de medidas tanto terapéuticas como diagndsticas
y de monitorizacién, evitando la obstinacion terapéutica.

|dentificar sintomas molestos y tratarlos si es posible, explicindoselo a la madre y padre. Minimizar los
estimulos externos (luces, ruido, alarmas).

Trasladar al o a la bebé, si es posible, al box méas privado dentro de la unidad.

En la fase final de vida, retirada de sondas de alimentacién, accesos vasculares y elementos de monito-
rizacion innecesarios en ese momento, para minimizar la alteracién del aspecto del o de la bebé y facilitar
el contacto fisico con la madre y el padre.

Acompanamiento en el momento de la muerte:

Anticipar en la medida de lo posible cdmo van a desarrollarse los acontecimientos en el momento del
fallecimiento y tras la retirada del soporte vital, en el caso en que se haya instaurado.

Preguntar cdmo quieren que sea la despedida, a quién quieren hacer participes y cdmo, es decir, si
desean hacer algun tipo de rito o ceremonia, si desean vestirlo con sus ropas o si quieren tenerlo en
brazos.
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e Ofrecer intimidad y privacidad para el contacto fisico y emocional. Demostrar disponibilidad en ese
momento y estar cerca, si es posible acompafnandoles. Dar la posibilidad de hacer fotos o conservar
recuerdos que les ayudardn posteriormente a elaborar el duelo.

Actuacion en caso de posible candidato a donacion de érganos:

e En caso de que el ola RN cumpla los criterios establecidos y sea un posible candidato a donacién de
organos, se contactara con el coordinador de la Organizacidén Nacional de Trasplantes (ONT), quién
sera el responsable de informar, realizar la solicitud a la familia y de poner en marcha todos los tramites,
en caso de que sea aceptado como donante.

e El hecho de poder donar érganos y salvar la vida de otras personas puede ser para las familias un
elemento facilitador del duelo. Por lo tanto, siempre se debe informar de esta opcién.

Atencion psicosocial y espiritual

En todos los casos de fallecimiento de un o una paciente neonatal, en el momento del parto o en la unidad
de cuidados intensivos, se debe tener especial atencidén a los factores psicosociales y espirituales,
individualizando en cada caso las necesidades de cada familia. Para ello, contactaremos con el siguiente
personal implicado:

Unidad de Trabajo Social:

En ocasiones conocen a la familia previamente, si han estado ingresados en la unidad, y conocen sus
circunstancias. Si no es asi, desde la Unidad de Neonatologia se les facilita los antecedentes y el contacto
de la familia. Posteriormente, el personal de esta unidad habla directamente con la familia si asi lo desean,
para contenciéon emocional, y orientacién en los trdmites.

Salud mental:

El equipo de Salud Mental Perinatal (SMP) da soporte a familias que lo precisan durante el ingreso de su
bebé en la unidad, también en estos momentos ofrecen ayuda para afrontar el momento del fallecimiento.
Si se detecta patologia o necesidad de medicacién, se contactard con el servicio de Psiquiatria para una
atencién urgente.

Espiritual:

Se puede ofrecer a la familia la atencion del servicio religioso, ubicado en el hospital en el caso de la
confesiéon catdlica, bien previa al momento del fallecimiento por si desean bautizar a su bebé o en el
momento del fallecimiento. Si la familia desea atencién de otras confesiones religiosas externas al hospital,
se facilitara el contacto y el acceso segln los deseos de ésta.

Seguimiento del duelo

Tras el fallecimiento, es necesario para facilitar el duelo, cuidar los tiempos que requiere cada familia para
recibir informacion referente al proceso de la enfermedad de su bebé. Los informes médicos o el informe
de la autopsia clinica si se ha realizado, se entregan en mano después de un tiempo prudencial de 4-6
semanas, en una reunién concertada, tras contacto telefénico previo, para resolver las dudas, hablar de la
enfermedad y de cémo estén viviendo el duelo. Es un buen momento para detectar si alguno integrante
de la familia precisa o desea ayuda para afrontar el duelo, si no lo habia solicitado previamente.
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La lactancia

Introduccion

Tras una pérdida perinatal la mujer se enfrenta, ademas, a los
cambios hormonales que estimulan la producciéon de leche
materna. Tras la expulsién de la placenta, se produce la fase
llamada lactogénesis Il aunque no haya un bebé que succione del
pecho. La produccién de leche serd mayor a los 3-5 dias tras el
parto, siendo comun notar molestias por ingurgitacién del pecho
(tensidn, calor, goteo de leche, sensacién de fiebre o malestar...).
Posteriormente, la secrecién disminuye si no se extrae la leche de
la mama. Es necesario remarcar que este proceso de lactogénesis
puede producirse independientemente de la edad gestacional.

De igual modo, una madre que amamantaba a su bebé antes de
su fallecimiento, o se extraia la leche de forma regular, por
ejemplo, en el caso de los y las recién nacidas prematuras o
enfermas, continuard produciendo leche y si interrumpe de
forma brusca el vaciado su pecho se ingurgitara. La disminucién
paulatina de la produccién depende de cada mujery del estado
de su lactancia previa. La duraciéon hasta el cese completo de la
produccién de leche materna puede ser muy variable.

La mujer podra inhibir o mantener su lactancia, y cada una de
esas dos opciones engloba diferentes alternativas. Se debe
ofrecer a la mujer, con el suficiente tacto y cuidado, las
posibilidades para el manejo de la lactancia tras una muerte
gestacional o neonatal. Hay que tener en cuenta que, por las
circunstancias del fallecimiento de su bebé y la afectacion
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BANCO DE LECHE

emocional que ello conlleva, la informacién puede no ser asimilada de manera habitual. Es fundamental
proporcionarle informacién verbal y escrita sobre las opciones posibles para su lactancia en esta
circunstancia. Recomendamos utilizar la regla de las tres “S” para promover la toma de decisiones (Mas
informacién: capitulo “Perdidas gestacionales”, apartado “El encuentro con el bebé” ).

Opciones para el manejo de la lactancia

Inhibicidon de la lactancia

Inhibicidn fisioldgica

Es la forma mas fisiolégica y es importante informar a la madre de que puede tardar dias o semanas en los
casos en que la lactancia esta bien instaurada y se esté realizando extracciones frecuentes.

Consiste en ir espaciando paulatinamente el nimero de extracciones y extraer solo la cantidad necesaria
para que la madre deje de sentir incomodidad sin pretender un vaciado completo del pecho. De esta
forma el Factor de Inhibicién de la Lactancia (FIL*), presente en la leche residual que queda en el pecho,
hace que se vaya inhibiendo la produccidn. Las extracciones se van espaciando hasta que ya sélo sea

necesaria alguna extraccién ocasional para mejorar el malestar.

*El FIL es una hormona que estéd en la misma leche. Su funcidn es inhibir la produccién. Por tanto, si no se
vacia el pecho, esta hormona pasa a la sangre y hace que no se fabrique prolactina. Si se vacia el pecho, el

FIL desaparece y la prolactina funciona para producir mas leche.
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Inhibicién farmacoldgica

Actualmente, el farmaco que se utiliza para inhibir la lactancia es la cabergolina. Suele administrarse de
manera precoz en las primeras 6-12 horas tras el nacimiento, a dosis de 1 mg en toma Unica. Su eficacia es
mayor si se usa proximo al parto, ya que cuando la lactancia esté establecida, pierde efectividad y aunque
la madre tome la dosis prescrita suele presentar ingurgitacion.

Esta medicacion se excreta por la leche, por lo que no debe usarse en mujeres que deseen donar o que
estén amamantando a otro u otra nifla en casa. Estd contraindicado en mujeres con preeclampsia o
hipertensién posparto, a no ser que el beneficio supere el riesgo.

A pesar de que se administre el tratamiento, es importante informar a la madre de que si su pecho se
ingurgita de manera dolorosa puede ser necesario hacer extracciones, aunque sin vaciar el pecho
completamente, pero si lo suficiente para aliviar las molestias.

Mantenimiento de la lactancia

Algunas madres prefieren mantener la extraccién lactea si ya la estaban realizando o incluso iniciarla
porque para ellas es una forma de mantener una conexién con su bebé que ya no estd. Otras madres
refieren que extraerse leche les hace sentirse madres - en un momento en que no hay nada méas que les
recuerde que lo son o para ayudar a otras criaturas con su leche donada-, puede aliviar su propio dolory
facilita la elaboracién del duelo. El ambiente hormonal que mantiene la lactancia puede actuar también,
para disminuir la depresion en estas madres.

Las madres que expresan su deseo de mantener la extraccién pueden:

e Mantener la extraccién un tiempo con el objetivo de hacer una inhibicién fisiolégica de la lactancia.
e Seguir amamantando a otro u otra hija que vive.
e Mantener la lactancia con el deseo de donar la leche a un banco de leche.

e Realizar recuerdos y rituales de despedida con leche materna.

Donacidén al Banco de Leche

La posibilidad de donar la leche al Banco de Leche se puede ofrecer:

e Alas madres que tengan un excedente de leche congelada previo a la muerte neonatal en su casa o en
el hospital.

e Alas madres que deseen donar la leche que se extraen durante la inhibicién fisioldgica.
e Alas madres con un deseo especifico de mantener la produccién para donar la leche al banco.

La Asociacion Espafiola de Bancos de Leche apoya la donacién de leche tras la muerte gestacional o
neonatal, y recientemente ha publicado un triptico sobre “Manejo de la lactancia tras la muerte de un hijo”
que puede ser (til a la hora de informar a la madre sobre las opciones de lactancia (Més informacion: anexo
4).

En el Pais Vasco el Banco de Leche Materna de Euskadi (BLME) estd localizado en el Centro Vasco de
Transfusiones y Tejidos Humanos (Galdakao). Cuando una madre exprese su deseo de donar su leche
extraida previa a la muerte o de hacerse donante de leche, el personal sanitario encargado de su atencion
le facilitara el triptico elaborado por este banco (Mds informacion: anexo 5) con la informacién para que la
madre se ponga en contacto. Se podré contactar de dos maneras:

e Através de correo electrénico: bancolecheeuskadi@euskadi.eus, cuando ella decida.

e Contactando con la enfermera adscrita a la Unidad Neonatal responsable del Banco de Leche en nuestro
Hospital para informar e iniciar el proceso.

La atencién a la mujer cuando se dona leche debe ser diferente a los apartados previos. Ahora se trata de
vaciar por completo ambos pechos en cada extraccidn. Serad necesario que la madre realice una entrevista
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para ser aceptada como donante y seguir las pautas que se exponen en la “Guia para donantes de leche
materna” (Mas informacidon: anexo 6).

Creacion de recuerdos y rituales de despedida

En el capitulo “Cuidados del o de la bebé y recuerdos” hemos explicado la importancia de crear recuerdos,
para resignificar la relacidén de la madre con su bebé fallecido. La lactancia tiene un significado especial en la
maternidad y es posible que algunas mujeres puedan estar interesadas en el empleo de su leche para realizar
rituales de despedida o crear recuerdos. Para ello debemos informar también de estas posibilidades.

Hoy en dia hay empresas que pueden realizar joyas con leche materna. La cantidad solicitada para tal fin
suele ser entre 10 y 50 ml de leche. Otras familias pueden querer hacer diferentes rituales que les ayuden
en su duelo: bizcochos, regar un arbol, llevar leche a un lugar de recuerdo...

Recomendaciones para evitar y aliviar
la ingurgitacién mamaria

e No se debe aconsejar fajar el pecho ni usar sujetadores muy compresivos, simplemente es recomendable
iradaptando el tamafio del sujetador al volumen mamario en cada momento sujetdndolo sin oprimirlo.
El vendaje compresivo del pecho estd desaconsejado porque puede generar ingurgitaciones dolorosas,
mastitis o abscesos mamarios.

e No se debe evitar la ingesta de liquidos.

e Puede realizar, si lo necesita, una extraccién manual o con sacaleches para alivio de ingurgitacién de la
cantidad suficiente para que no sienta molestias, pero no vaciando del todo el pecho para que actte el
Factor Inhibidor de la lactancia (FIL*).

e Laaplicacion de frio en el pecho disminuiré el dolor y la congestion.

e Los antiinflamatorios aliviaran los sintomas del dolor.
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Anexo 4

:Qué puedo hacer con mi leche?

La donacién de leche a través de un
Banco de Leche permite alimentar
con leche materna a aquellos bebés
prematuros o enfermos.que no
disponen de leche de su propia
madre.

Las mujeres cuyo hijo ha fallecido
y donan su leche refieren que les
alivia y reconforta saber que de
esta forma pueden contribuir al
bienestar de otros recién nacidos.

Si dispones de leche extraida
previamente, o si deseas realizar
extracciones de leche para donar,
consulta con tu Banco de leche mas
cercano (www.aeblh.org), donde

se te informara cémo realizar la
donacion.

“Me reconforta profundamente
pensar que muchos bebés, han
recibido una ayuda fundamental (y
también una parte de amor) para
su recuperacién, y que mi nina, alla
donde esté, tiene unos hermanos
de leche que podran vivir una vida
maravillosa..” (testimonio de
madre donante).

Si para ti tiene sentido
donar tu leche, estamos
aqui para apoyarte

Asociacion Espafiola de Bancos de
Leche Humana
www.aeblh.org

91.3908811-91.3908198
a.e.bancoslechehumana@gmail.com

ASOCIACION

ESPANOLA
DE BANCOS DE

LECHE
HUMANA

ASOCIACION |

ESPANOLA
DE BANCOS DE

LECHE
HUMANA

;Por qué mis pechos tienen leche

si mi hijo/a ya no la necesita?

De forma natural tras la expulsién de la
placenta se producen cambios hormonales
que estimulan la produccién de leche
materna.

Este fenémeno tiene lugar aunque el bebé
fallezca durante la gestacion o el parto.

La produccién de leche serd mayor a los
3-5 dias tras el parto, siendo cominnotar
molestias por ingurgitacion del pecho
(tensién o calor del mismo, goteo de leche,
sensacion de fiebre o malestar).

Si amamantabas a tu hijo/a o te extraias
leche de forma regular antes de su
fallecimiento, continuaras produciendo leche
y al interrumpir de forma brusca su vaciado
tus pechos se ingurgitaran.

;Qué puedo hacer al respecto?

Si realizas extracciones frecuentes de leche
tus pechos mantendran la produccién de
leche y aliviaras las molestias iniciales.

Si no realizas ninguna extraccion, o reduces
su frecuencia de forma progresiva, tus
pechos dejaran de producir leche. Este
proceso puede llevar varios dias.
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Quiero extraer mi leche

Para algunas mujeres el acto de extraer

su leche.es una forma de mantener una
conexion con su hijo y encuentran en ello
upa ayuda para afrontar el proceso de duelo
tras su muerte.

Puedes realizar la extraccion de leche

de forma manual o con un extractor. Si
deseas iniciar la lactancia, te ayudaran la
estimulacion precoz tras el parto o cesareay
la constancia con las extracciones, 8 veces o
mas al dia.

Para mantener la lactancia una vez
establecida, te ayudara realizar extracciones
frecuentes y vaciar el pecho por completo en
cada extraccion.

La leche extraida puede ademas ser donada
a un Banco de Leche si asi lo deseas y hasta
cuando ta quieras.

Donar tu leche puede ayudar a un bebé que
lo necesita.

No quiero extraer
mi leche

Si no realizas ninguna extraccion,
tus pechos dejaran de producir
leche.

Si la lactancia estaba establecida, no es
conveniente |a interrupcién brusca del
vaciado del pecho. Es preferible una
disminucién progresiva del nimero de
extracciones y extraer solo la cantidad de
leche necesaria que te alivie.

El cese de la lactancia puede durar varios
dias. Puedes reforzarlo con la toma de
medicacién supresora de la producciéon de
leche. Consulta con tu médico o matrona si
asi lo consideras.

Si tienes molestias por
ingurgitacién, te pueden
ayudar:

Uso de un sujetador que recoja todo el
pecho pero que no oprima.

Extraer una pequefia cantidad de leche,
segln lo necesites para aliviar la tensién.
Resulta util asociar una ducha caliente o
aplicar compresas calientes, y masajear el
pecho previo a la extraccion para facilitar la
salida de la leche.

Si persisten las molestias tras la extraccion,
te puede aliviar aplicar hojas de col o bolsas
de gel frio alrededor del pecho, y/ o tomar
antiinflamatorios.
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JQué es el Banco de Leche Materna de
Euskadi?

Es el centro que recibe, procesa y distribuye la leche materna
donada por mujeres que amamantan a sus bebés. Estd
especializado en el andlisis y preparacién de esta leche materna
con garantfa de calidad, para que beneficie a bebés que estan
ingresados en hospitales y que no pueden ser amamantados por
sus propias madres.

¢Quién puede donar?

Cualquier mujer sana y con un estilo de vida saludable, que esté
dando el pecho a su bebé sin dificultad y que haya sido madre
entre las tres semanas y los seis meses previos.

La donacién es un acto de generosidad, anénimo, voluntario y
altruista del que no se obtiene beneficio econémico alguno.

ZQuiénes se benefician de la leche del banco?
Las y los bebés prematuros, de bajo peso o con enfermedades

concretas, y que no pueden ser amamantados por sus madres

son quienes se benefician de la composicién y la inmunidad que

proporciona la leche donada y procesada por el Banco de Leche.

La leche donada, una vez procesada y con total garantia de

seguridad, se administrard en las unidades de neonatologfa,

siempre con indicacién por parte de su equipo médico y de forma

anénima.

£Qué puedo hacer si quiero ser donante?

Contactar con el Banco de Leche Materna de Euskadi a través
del correo electrénico b lech: kadi i
consultar con tu pediatra, profesional de enfermerfa, matrona, etc.

eus o

Te concertardn una cita para responder un breve cuestionario
sobre hdbitos de vida y antecedentes médicos. En esa misma
visita te extraerdn sangre para descartar enfermedades transmi-
sibles y firmards un consentimiento informado.

¢Coémo se realiza la extraccién, almacena-
miento y transporte de la leche donada?
Basicamente, consiste en que una vez hayas alimentado a tu
bebé, extraes la leche para rellenar los recipientes que deberas
guardar en el congelador y entregar en un plazo méximo de 15
dfas desde la extraccién.

Ademds, contards con profesionales de contacto que te ofrece-
rdn toda la informacién necesaria, te facilitaran todo el material
sin coste alguno y te ayudardn con cualquier duda que te surja.

Con un litro de
leche materna, puedes
ayudar a 10 bebés.

Con tu ayuda, podemos garantizar su nutricion
y desarrollo

RECUERDA LOS REQUISITOS PARA
SER DONANTE DE LECHE MATERNA:

Estar amamantando a tu bebé sin dificultad,
que haya nacido entre 3 semanas y 6 meses
previos.

Llevar una vida saludable y no tener
enfermedades que impidan la lactancia.

Querer donar la leche que no toma tu bebé
a quienes la necesitan, sin recibir nada a
cambio.

Si precisas tomar alguna medicacién
durante la lactancia, debes consultarlo con
el Banco de Leche Materna por la seguridad
de tu bebé y para valorar si es conveniente
suspender temporalmente la donacién.

No es necesario donar una cantidad concreta
de leche, ni durante un perfodo determinado

de tiempo. Para dejar de donar, solo hay que

avisar al Banco de Leche.

Inférmate en el Banco de Leche Materna de Euskadi
de los pasos que debes dar para ser donante.
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Anexo 6

https://www.osakidetza.euskadi.eus/contenidos/informacion/donacion leche materna/es def/adjuntos/
gquia donantes CAST.pdf

EUSKO JAURLARITZA a GOBIERNO VASCO
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Disposicion del cuerpo
y tramites legales

Introduccion

Ademas de algunas decisiones que hemos comentado como el contacto con su bebé o la creacién de
recuerdos, las madres y sus parejas tendran que tomar otras decisiones importantes. La mayoria son
cuestiones muy personales y en las que el personal debe facilitar informacién real y concreta para reducir
al maximo la carga de estrés y dolor asociado a ellas.

Disposicion del cuerpo

Después de producirse una interrupcion del embarazo, muerte gestacional o neonatal, las familias deben
conocer y, en ocasiones, decidir el destino final del cuerpo de su bebé, independiente de la edad
gestacional, el peso y si ha nacido o no con vida. Ignorar dénde y cdmo ha sido la disposicién del cuerpo
puede generar ansiedad y tener un impacto negativo en el duelo. A continuacidn, repasamos las distintas
opciones que ofrece nuestra OSI:

Muerte gestacional/ Muerte intraparto

En el caso de muerte gestacional o intraparto (nacimiento sin vida Apgar 0/0/0) existen dos posibilidades:

1. Disposicion a cargo del hospital (SOLO POSIBLE HASTA LA SEMANA 25+5): supone la incineracién
junto con otros restos humanos de entidad suficiente procedentes del hospital.

No existe la opcidn de recuperar las cenizas posteriormente.
Estéd exenta de costes para la familia.

2. Disposicidon privada: en este caso la madre y el padre recuperan el cuerpo su bebé, con la
intermediacion de una entidad funeraria, para realizar un sepelio y proceder posteriormente a su
incineracién o inhumacion.

Los costes en este caso, a veces elevados, deben ser asumidos por la familia y se debe informar de
ello. Sila familia necesita orientaciéon o presenta dificultades se puede derivar a la Unidad de Trabajo
Social para valorar la situacion socio-familiar.

Muchos seguros de decesos de la madre o el padre e incluso de los y las abuelas del bebé incluyen
los costes, por lo que informaremos a la familia de que, en caso de tener algin seguro, se informen
de las coberturas.

La realizacion de la autopsia no es inconveniente para recuperar el cuerpo para disposicién particular.

Para la disposiciéon privada del cuerpo es necesario que Obstetricia cumplimente la documentacién
necesaria (Mas informacion: apartado “Tramites legales” de este mismo capitulo) para que mediante
los servicio de una funeraria se pueda proceder al enterramiento o incineracion, segun sea el deseo
la familia.

Aportamos como aclaracién para ofrecer las opciones de la disposicién del cuerpo, un fragmento del libro
Duelo Perinatal de Gémez-Ulla y Contreras.
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Cémo ofrecer la opcidn de disposicion privada del cuerpo.

A continuaciéon, exponemos una serie de aspectos que deben formar parte de una adecuada informacién
acerca de la disposicion del cuerpo del hijo o hija que ha fallecido en etapa perinatal. También algunas
formulaciones o frases sencillas que pueden servir de ejemplo para ayudar a explorar esta decisién. Cada
profesional debe pensar, practicar y revisar su propia y personal manera de transmitir esta informacién:

e Ano ser que las propias parejas pregunten por ello, es una informacién que se puede postergar y no
ofrecer al inicio. Esperar a que haya cierta calma y que el o la profesional haya entrado en relacién con
la familia. También que otras cuestiones se hayan dialogado (por ejemplo, el pasar tiempo con el bebé
y obtener recuerdos) para no ofrecer toda la informacién a la vez.

e Explicar el sentido de la decision: Por ejemplo: “Puede ser consolador tener un lugar donde ir a recordarle,
a hacerle presente”. “Poder hacer algun ritual de despedida con el cuerpo puede ayudaros a compartir
con otros vuestro amor por ella y vuestro dolor”. “Para decidir esta cuestion quiza os ayude pensar qué
habéis hecho con otros familiares que han fallecido y qué os aporta el hecho de saber dénde estan
enterrados o incinerados”.

e Dartiempoy explicarles que es un tiempo necesario porque es una decisién importante para el recorrido
del duelo posterior: “Preferimos que no respondais ahora y os toméis tiempo. No hay prisa. No es
infrecuente que al principio se piense una cosa y luego se cambie de opinién”. “Es posible que no lo
tengais claro. Tenéis tiempo para decidirlo. Podéis comentarlo con alguien de vuestra confianza, si tenéis
dudas, considerar vuestras creencias personales...” "A veces las parejas se arrepienten de haber decidido
este tema sin el tiempo y el apoyo necesario”.

e Actualmente, en nuestra Organizacién cuentan con un plazo de 10 dias para solicitar la disposicion
del cuerpo en casos de pérdidas por debajo de seis meses (25+5 semanas).

Muerte neonatal

Cuando el o la bebé nace con vida y fallece con posterioridad sélo es posible la disposicién privada del
cuerpo. Segun el Art. 30 del Cédigo Civil “La personalidad se adquiere en el momento del nacimiento con
vida, una vez producido el entero desprendimiento del seno materno”.

e En esta situacion solo es posible realizar una disposicién privada con la intermediacién de una entidad
funeraria, tal y como se describe en el punto anterior. Los documentos legales que hay que cumplimentar
son el Certificado de nacimiento y el Certificado de defuncién (Mas informacion: apartado “Tramites
legales” de este mismo capitulo). Se remitird a la familia a la Unidad de Trabajo Social si esta no tiene
recursos suficientes.

Autopsia clinicay pruebas
complementarias

Para analizar la mortalidad gestacional y neonatal, se deben aclarar algunos conceptos respecto a la causa
del fallecimiento, que en muchas ocasiones no es facil de determinar en un primer momento y que viene
determinada por el estudio anatomopatoldgico. Es conveniente profundizar en el contenido de esta prueba.

La autopsia clinica se define como el estudio anatomopatoldgico completo de un o una paciente fallecida.
Es un método de confrontacién diagndstica y un control de calidad asistencial. Sin embargo, la tasa de
realizacién ha disminuido en nuestro pais respecto a otros paises debido a diferentes factores:

e En ocasiones las familias pueden ver en la autopsia una falta de respeto hacia el cuerpo de su bebéy
que esto motive la negativa a practicarla.

e En otras denegaciones existen motivos religiosos o mala informacién por parte del equipo sobre la
técnica.
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Por ello, es necesario que el personal sanitario informe sobre la conveniencia de realizar la autopsia,
refiriendo que entre el 50 y el 80% de los casos permite conocer la causa de la muerte. Conocer la causa
de la muerte puede ayudar a resolver la fase de culpa del duelo y a la planificacién de futuros embarazos,
especialmente si se determina infeccién, anomalia congénita o motivo genético.

La autopsia clinica (fetal y neonatal) debe solicitarse a la familia por parte del personal médico y realizarse
cuando la familia firme su consentimiento (documento especifico) después de una explicacion adecuada: en qué
consiste el estudio, cuéles son los objetivos y aclarar las posibles dudas que siempre acompafian a su realizacién
(momento en el que se realiza, retraso en el traslado fuera del hospital, tiempo en recibir los resultados).

Hay que respetar la decision de la familia de no conceder la autopsia clinica; sélo existen algunas
circunstancias en las que es imprescindible u obligada y viene determinada por decision judicial.

El tiempo que tarda en conocerse el resultado del estudio varia (entre los 6-8 dias en casos sencillos y
alrededor de los 3 meses cuando se solicitan estudios genéticos), por lo que se realiza un informe
preliminar y, posteriormente, uno definitivo. Es muy importante explicérselo asi a las familias, puesto que
en muchas ocasiones no terminan de elaborar el duelo hasta que se les informa de los resultados.

Por otro lado, es beneficioso a su vez que el personal conozca el procedimiento seguido por el Servicio de
Anatomia Patoldgica, a fin de asesorar a madres y padres que necesiten una informacién mas profunda de
qué le haran al cuerpo de su bebé. Asi, hay que distinguir 3 circunstancias:

Pérdidas de < 23 semanas de gestacion.

Producto de gestacion < 12 semanas: BIOPSIA

En este caso no se recomienda el estudio histolégico rutinario de los restos abortivos, salvo cuando haya
que confirmar la gestacion y excluir el embarazo ectdépico o se trate de una posible enfermedad
trofoblastica gestacional. Su solicitud no requiere consentimiento escrito.

Producto de gestacion > 12 semanas: AUTOPSIA FETAL

Se solicitard autopsia fetal si existe un interés clinico y es técnicamente factible su realizacién, siempre
previa autorizacion de la madre y el padre (consentimiento informado firmado): diagndstico prenatal de
malformaciones, cromosomopatias, muerte fetal de etiologia desconocida...

La placenta en formol se identificard con pegatina de la madre, y Obstetricia realizard el volante de
Anatomia Patolégica (Biopsia). Si se sospecha infeccidn, previamente a introducirla en formol, se tomara
una muestra de la placenta que se enviard identificada con la pegatina de la madre a Microbiologia.

El cuerpo del o de la bebé se trasladara al depdsito de cadéaveres después de que la familia haya realizado
la despedida deseada.

Si la madre o padre lo desean, pueden solicitar recuperar el cuerpo de su bebé. Por ello, se informara del
procedimiento interno para hacerlo y se les facilitard la documentacion (Instrucciones para solicitar la
entrega del cuerpo del bebé tras aborto). Si en ese momento no lo tienen decidido, hay que saber que
disponen como maximo de 10 dias para solicitarlo. Transcurrido ese tiempo sera enviado a la empresa
encargada de la incineraciéon de los restos humanos con entidad suficiente.

*Informacién ampliada en el “Procedimiento para gestion del cuerpo y documentacion en pérdidas
gestacionales hasta 25+5 semanas. OSI Bilbao Basurto”.

Pérdidas = 23 semanas de gestacion

En este caso, el fallecimiento sucede en el periodo donde hubiera sido susceptible de vida independiente
de la madre (viabilidad fetal) y procede el examen postmortem.

Cada bebé seré identificado con el kit de identificacion habitual (pinza de corddn y pulsera pequefia en el
tobillo vinculada a la madre). No se generard nimero de historia/CIC, y la exploracién y estudios solicitados
quedaran reflejados en la historia de la madre, especificando en el motivo de la peticion “Hijo/a de”.
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El servicio de Neonatologia realizarad la exploracidn fisica y solicitard los estudios complementarios. Se
solicitard siempre la autopsia y, si los hallazgos clinicos lo apoyan, también estudio genético. Ambas
pruebas requieren previo consentimiento informado de la madre o padre.

Por otro lado, Obstetricia realizara la peticion para el estudio anatomo patoldgico y microbiolégico de la placenta.

*Informacién ampliada en “Procedimiento para gestion del cuerpo y documentacién en pérdidas
gestacionales mayores de 23 semanas. OSI Bilbao Basurto”.

Muerte neonatal

Como hemos explicado anteriormente la autopsia, comparandola con los resultados de los tratamientos
médicos y quirdrgicos, es un control de calidad asistencial y, ademas, puede proporcionar material
genético y tisular para el diagndstico molecular de algunas enfermedades. Por ello, ante el fallecimiento,
se solicita siempre la autopsia clinica, aunque se crea saber bien la causa de la muerte. Como en los
escenarios anteriores, previo consentimiento informado de la madre o padre.

Tramites legales

Muerte gestacional/ Muerte intraparto

1 -Bebés > 180 dias (25+5)

Documentos que hay que aportar en el Registro Civil por medio de la empresa funeraria:

e Declaracion de nacidos sin vida tras los seis meses de gestacion + Certificado médico adjunto, firmado
por 2 profesionales facultativos quienes afirman que del parto no se desprenden dudas razonables
sobre la relacién materno filial. Es obligatoria su declaracién y quedaran inscritos en el Archivo de nacidos
sin vida tras los seis meses de gestacion.

e Boletin Estadistico de Parto: cumplimentado por el personal facultativo de Obstetricia.

En estos casos una empresa funeraria se haré cargo de la realizacion de estos tramites. Para ello, la familia
deberéa de realizar la entrega a la funeraria de los documentos mencionados.

2 - Bebés < 180 dias (hasta 25+5)

e Certificado médico: firmado por 2 profesionales facultativos quienes afirman que del parto no se
desprenden dudas razonables sobre la relacion materno filial. Se realizara este certificado en TODOS
LOS CASOS de pérdida gestacional, independientemente de la edad gestacional y la causa, siempre
que haya cuerpo presente (>12 semanas). Este certificado se entregaré a las familias SOLO cuando
deseen realizar una disposicién privada del cuerpo, para que se lo faciliten a la empresa funeraria.

o Boletin Estadistico de Parto: cumplimentado por el personal facultativo de Obstetricia para registrar
todas las pérdidas perinatales que ocurren por encima de las 22 semanas de gestacion.

En estos casos (hasta 25+5 semanas), se remitird al Instituto Nacional de Estadistica (INE) directamente
desde el hospital.

Muerte neonatal

Documentos que hay que aportar en el Registro Civil y cuya gestion la suele realizar la empresa funeraria
intermediaria:
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o Certificado de nacimiento (hoja amarilla): cumplimentada por el o la profesional que atiende el parto y
que es necesario para inscribir al recién nacido/a en el Registro Civil. Asi mismo, es obligatoria la inscripcién
en el Registro Civil, aunque el o la bebé haya fallecido a los pocos minutos u horas de su nacimiento.

e Certificado de defuncion: cumplimentado por el personal facultativo de Neonatologiaa que atiende al
o a la recién nacida en su fallecimiento.

Intervencién de la Unidad de Trabajo Social

Se notificardn a la Unidad de Trabajo Social aquellas situaciones que requieran o soliciten un mayor
acompafamiento y asesoramiento de todo el proceso. Ademds, en los casos en los que las familias tengan
dificultades econdmicas para la realizacion de una disposicién privada y retnan los requisitos pertinentes,
se les guiara para realizar los tramites necesarios.

Por otro lado, hay que sefalar que dentro del
Cementerio Municipal de Bilbao existe un espacio,
conocido como el Jardin de las Estrellas.

Un memorial sin ningin tipo de connotacion
religiosa, abierto a aquellas personas que necesiten
acudir a recordar a los y las bebés que fallecieron
durante el embarazo, parto o poco después de nacer.

Bilbao Zerbitzuak es una Entidad publica empresarial
local (depende del Area de Salud y Consumo del
Ayuntamiento de Bilbao), que se encarga de
gestionar los cementerios municipales de Bilbao (en
Deusto y en Derio-Zamudio).

Informacién ampliada en:
https://bilbaczerbitzuak.bilbao.eus

Derecho a prestacion por nacimiento y
cuidado de menor

Nacimiento con vida

En caso de que el o la bebé nazca con vida y fallezca después, independientemente del dia de
fallecimiento (incluso antes de las 24 horas de vida), la madre y su pareja tienen reconocido el derecho a la
prestacién por nacimiento y cuidado de menor (baja por maternidad 16 semanas).

Nacimiento sin vida de >180 dias

Cuando la criatura nace sin vida con més de 180 dias de gestacion, la madre tiene derecho a prestacion
por nacimiento y cuidado de menor (16 semanas). Articulo 8.4 del Real Decreto 295/2009, de 6 de marzo.

El articulo 12.4 del Real Decreto-ley 6/2019, de 1 de marzo, de medidas urgentes para garantia de la
igualdad de trato y de oportunidades entre mujeres y hombres en el empleo y la ocupacién dice lo
siguiente:

“El nacimiento, que comprende el parto y el cuidado de menor de doce meses, suspendera el contrato de
trabajo de la madre biolégica durante 16 semanas, de las cuales seran obligatorias las seis semanas
ininterrumpidas inmediatamente posteriores al parto, que habrén de disfrutarse a jornada completa, para
asegurar la proteccién de la salud de la madre.
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El nacimiento suspenderé el contrato de trabajo del progenitor distinto de la madre bioldégica durante 16
semanas, de las cuales seran obligatorias las seis semanas ininterrumpidas inmediatamente posteriores al
parto, que habrén de disfrutarse a jornada completa, para el cumplimiento de los deberes de cuidado
previstos en el articulo 68 del Cédigo Civil.”

Segun esta ley, las madres y padres no gestantes tendran derecho a obtener prestacion, pero debido a un
estudio de la norma por los Servicio Centrales Juridicos que dice “En el nuevo texto legal el permiso por
nacimiento y cuidado de hijo se reconoce al progenitor distinto de la madre biolégica para el cumplimiento
de los deberes de cuidado previstos en el articulo 68 del Cédigo Civil’, a los progenitores distintos de la
madre bioldgica, se les deniega la prestacion.

No obstante, ha habido quienes han llevado su caso a los tribunales y estos reconocieron su derecho a
percibir la prestacién o aceptaron su solicitud de baja sin ningin problema.

Nacimiento sin vida de < 180 dias

Cuando el o la bebé nace sin vida por debajo de los 180 dias de gestacion, ni la madre ni la pareja tienen
derecho a prestacién por nacimiento y cuidado del menor.

Recomendaciones

Cada éarea asistencial contard con un protocolo claro de manera que las madres y padres tengan, lo antes
posible, la informacién necesaria de forma inequivoca y puedan realizar los trémites de manera sencilla y clara.

Todo el personal que atienden partos y a RN en Neonatologia deben conocer el protocolo o al menos ser
conscientes de su existencia y abstenerse de dar informacién equivoca o claramente errénea.

Legislacién vigente

La Ley es un precepto o conjunto de preceptos, dictados por la autoridad, mediante el cual se manda o
prohibe algo acordado por los érganos legislativos competentes, dentro del procedimiento legislativo
prescrito, entendiendo que dichos érganos son la expresion de la voluntad popular representada por el
Parlamento o poder legislativo.

El silencio y desautorizacién al que se ha visto sometido la muerte perinatal y en especial la muerte
gestacional, se refleja en la falta de textos legislativos acordes a la realidad social y médica actual. La
ausencia o falta de actualizacién de las normas existentes, ha provocado interpretaciones arbitrarias por
parte de instituciones y centros sanitarios para cuestiones como la disposicion del cuerpo, inscripcién de
las pérdidas gestacionales o recogida de datos estadisticos, entre otros.

Actualmente, estamos presenciando el surgimiento y reconocimiento de esta realidad, y pensamos que
esa voluntad popular se vera reflejada con el tiempo en las normas legales. Sin embargo, hasta que eso
suceda, debemos de atenernos a la actualidad y no utilizar unas normas para llenar el vacio de otras.

Por ello, queremos dejar reflejado en esta guia una orientacién hacia las normas existentes, ya que no es
facil encontrar las referencias concretas a las pérdidas perinatales.

e Adquisicion de la personalidad civil:

Modificacion del articulo 30 del Cédigo Civil, redactado por la disposicion final tercera de la Ley
20/2011, de 21 de julio, del Registro Civil (BOE de 22 de julio).

e Inscripcién en el Registro Civil de bebés fallecidos > 180 dias de gestacién:
Articulo 67 y disposicién adicional cuarta de la Ley 20/2011, de 21 de julio, del Registro Civil.

Orden JUS/ 876/2023, de 21 de julio, por la que se modifica la Orden de 26 de mayo de 1988 sobre
ciertos modelos del registro Civil.
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Capitulo Declaracién de nacidos sin vida tras los seis meses de gestacién.
e Disposicion del cuerpo:

DECRETO 202/2004, de 19 de octubre, por el que se aprueba el Reglamento de sanidad mortuoria
de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.

Decreto 2263/1974, de 20 de julio, por el que se aprueba el Reglamento de Policia Sanitaria Mortuoria

Tribunal Constitucional en su Sentencia del 1 de febrero de 2016, dictada en el recurso de amparo
n®533/2014.

* Derecho a prestacién por nacimiento:

Articulo 8.4 del Real Decreto 295/2009, de 6 de marzo, por el que se regulan las prestaciones
econdmicas del sistema de la Seguridad Social por maternidad, paternidad, riesgo durante el
embarazo y riesgo durante la lactancia natural.

Articulo 12.4 del Real Decreto-ley 6/2019, de 1 de marzo, de medidas urgentes para garantia de la
igualdad de trato y de oportunidades entre mujeres y hombres en el empleo y la ocupacién.

V¥ Tabla resumen disposicidn del cuerpo y tramites legales

Muerte: < 180 dias (25+5) >180 dias (25+5) Neonatal
Opcional:
Disposicién del cuerpo « Acargo del hospital Privada (funeraria) Privada (funeraria)

o Privada (funeraria)

Consentimiento informado (neo-
natologia)

Consentimiento informado (neo-

No rutinaria .
natologia)

Autopsia

o Certificado médico firmado e *Declaracion de nacidos sin

por 2 facultativos: Se entrega a
la familia SOLO si
DISPOSICION PRIVADA DEL
CUERPO.

o *Serealizard en todos los
€asos.

Documentacion necesaria

 Celador/a al depésito

* Enbote

e SINFORMOL

*Si disposicion privada a cargo de
la familia se puede llevar envuelto
en sabanas.

Cuerpo

vida tras los 6 meses de
gestacién + Certificado
médico adjunto (firmado por 2
facultativos)

*Boletin estadistico del parto
(mayores de 22 semanas)

Celador/a al depésito
Envuelto sabanas
Cuna

Certificado de nacimiento
(firma quien atiende el parto)
Certificado de defuncidn
(Neonatologia)

e Celador/a al depésito
* Envuelto sabanas
e Cuna

* Archivo de nacidos sin vida

. ° Registro individual en el
tras los seis meses de

Inscripcion en el registro civil = No registro civil (Nacimiento y

gestacion: 0 ¢

e Qbligatorio defuncién)
Prestacién por nacimiento Madre: No Madre: Si Madre: Si
y cuidado Pareja: No Pareja: CONTROVERSIA LEGAL Pareja: Si
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La vuelta a casa

Introduccion

Entendiendo el duelo perinatal como un proceso que se
inicia en el hospital, pero que debe continuar mas alla del
alta hospitalaria, es fundamental realizar un seguimiento
profesional del estado, fisico y emocional, de la madre
gestante, incluso teniendo en cuenta a su pareja, para
completar el acompafiamiento.

Las orientaciones respecto a la llegada a casa y cémo
proseguir con el proceso después, asi como tener unas
consultas de seguimiento, ayudaran en ese momento a la
madre y a su entorno a no sentirse abandonados y perdidos.

Lo primero que se encontrard la madre o padre que ha
perdido a su bebé es un vacio inmenso, frustracién o rabia
por no cumplir el deseo de tenerlo en sus brazos, junto con
la sensacion de que la muerte de su bebé no ha sucedido. La
gama de emociones encontradas es muy amplia y los
altibajos emocionales apareceréan con frecuencia.

Durante los primeros dias o semanas tras la pérdida de su
bebé es frecuente que el entorno quiera arropar y consolar
a la madre gestante y a su pareja. Sin embargo, este apoyo
es temporal y, en muchos casos, no es suficiente. Es légico
pensar que las personas del entorno tengan que continuar
con sus rutinas y obligaciones, es decir, con sus vidas.
Comienzan entonces a repartir sus energias en las diferentes
areas de sus vidas, dosificando cada vez mas las atenciones
a la persona en duelo.

Se da entonces un trauma acumulativo, es decir, al dolor por la pérdida se suma el sentimiento de fracaso
del propio entorno por no poder proveer apoyo continuado a las personas que sufren esta pérdida,
provocando un desequilibrio de la homeostasis familiar.

Adaptarse a la pérdida supone una reorganizacidn, a corto y a largo plazo, en la que el duelo de la familia
y los duelos individuales se influyen reciprocamente. El cémo esté viviendo su proceso cada integrante de
la familia de manera individual va a favorecer o entorpecer esta reorganizaciéon y, desde luego, aspectos
relacionados con la estructura del sistema familiar, la calidad de la comunicacién y del apoyo entre las
personas que la componen, etc., van a favorecer o entorpecer el desarrollo del duelo individual.

Asumir la realidad de la pérdida Reconocimiento compartido de la realidad de la pérdida

Dar expresidn a las emociones y al dolor Expresion compartida de las emociones y del dolor

Adaptarse a un medio en que el o la bebé no esta Reorganizacion del sistema familiar sin el o la bebé

Recolocar emocionalmente al o a la bebé fallecida y continuar viviendo Reintegracion en otras relaciones y metas e intereses en la vida
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Familia y amistades

Amistades, parientes y personas del entorno laboral pueden sentirse incomodas por la situacién e
inseguros por no saber qué decir. Aln sin entender la magnitud del sufrimiento y con la necesidad de que
"tienen que ayudar”, muchas veces buscan acelerar el consuelo con frases hechas, clichés o recetas que
suelen provocar mas dolor, desconcierto o indignacién por el efecto invalidante que generan:

“La vida sigue...”
“Se van los buenos...”
“Dios lo ha querido asi...
“Es un angel en el cielo...
“Tienes otros hijos...”
“Ya ha dejado de sufrir...

“Eres joven...”

”»

“Puedes tener otro bebé...
“Tienes una vida por delante...
“Es mejor que haya sido asf...”
“Peor hubiera sido que pasara en casa”
“Si tenia que pasar, mejor que fuera pronto”
“Tienes que ser fuerte por...”

“El tiempo lo cura todo”

Familiares y/o amistades pueden intentar mitigar la pena de quien ha perdido a su bebé animéndole a
tener otro. Pero nadie reemplaza a nadie y todos estos intentos fallidos por ayudar, fruto de la ignoranciay
el desconocimiento, hacen ain mas dificil a quien estd sufriendo, encontrar el apoyo necesario en su
entorno.

Es importante que la madre y el padre afectado pueda hablar de la pérdida, transmitir a su entorno sus
sentimientos al respecto, lo importante que ha sido este o esta bebé y pedirles que les ayuden tan sélo
escuchando. Incluso si hay otros nifios o nifias alrededor, es necesario reafirmar a menudo y expresarles el
amor que sienten.

El entorno es uno de los factores mas complejos que habra que enfrentar y saber llevar durante el duelo,
ya que interfiere en la adaptacién de la persona en duelo a su nueva situacién y repercute en su estado
emocional.

Uno de los mayores inconvenientes que madres y padres del o de la bebé fallecida pueden encontrarse al
llegar a casa es que la familia y amistades, a fin de querer evitarles mas sufrimiento, hayan guardado todo
lo relacionado con su bebé: ropa, juguetes, cuna, etc. La realidad es que esto sélo genera mas dolor y
dificulta la elaboracién del duelo por convertirlo en “no autorizado” al borrar cualquier rastro de la
existencia de su bebé. En todo caso, no se recomienda deshacer o recoger nada, hasta que la madre y el
padre en duelo estén preparados para ello como parte del proceso. Todos los elementos que alguna vez
pertenecieron al o a la bebé sirven para elaborar recuerdos y el duelo podréd avanzar de forma natural a
través de estos.

Tras la pérdida de un ser querido, generalmente el entorno se ofrece para ayudar “en lo que se necesite”,
esperando que sea la persona que estad en duelo quien tome la iniciativa para buscar el apoyo. Aunque el
ofrecimiento y disposicidn sean reales, hay que tener en cuenta que en esos momentos la persona que esta
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en duelo no tiene voluntad ni fuerza para pedir ayuda. Necesitan que sean otras personas quienes tomen
la iniciativa, con mucha comprensiény amor.

Consejos para madres, padres 'y
acompaiantes en el duelo

Recomendaciones para madres y padres para afrontar el dolor y la pérdida:

Darse permiso para estar en duelo: por mucho que se quiera evitar con distracciones u ocupaciones,
el dolor saldrd, pues es el inico modo de afrontar una pérdida. Darse permiso para estar mal o sentirse
vulnerable cuando llega el momento.

Dejar sentir el dolor: sentiry expresar las emociones que surjan es parte del camino que se ha de recorrer
tras la pérdida de un o una bebé.

Darse tiempo para sanar: el duelo no tiene fin en una fecha determinada. Su duracién depende de cada
persona, de cédmo se afronte la pérdida y de muchos otros factores. Hay que tener en cuenta que el
progreso durante el proceso de duelo presenta altibajos. Fechas especiales, como Navidad, o sucesos
inesperados pueden provocar la sensaciéon de no avanzar, sin ser esto verdad. Lo normal es que el dolor
agudo deje de serlo, transformédndose con una intensidad cada vez més suave. Los periodos de calma
seran cada vez mas frecuentes y duraderos, espaciando en el tiempo los episodios de dolor que hay
entre ellos.

Ser paciente con uno o una misma: las emociones experimentadas durante el duelo no son eternas,
sino pasajeras. Es mejor intentar vivir el momento presente, siendo amable con uno/a mismay sin dejar
de quererse.

No temer perder la cordura: son reacciones habituales y normales que aparecen durante el duelo por
la pérdida de una criatura.

Aplazar las decisiones importantes: seguramente no se pueda pensar con suficiente claridad tras una
pérdida, por tanto, seria conveniente no tomar decisiones importantes en esos momentos. No es tampoco
conveniente buscar otro embarazo mientras no se haya resuelto adecuadamente la pérdida.

No descuidar la salud: durante el proceso de duelo se es méas susceptible a sufrir problemas de salud.
Es mejor no descuidar la alimentacién, el descanso, el ejercicio fisico y la medicacion que se precise si
se sigue algun tratamiento médico. No es recomendable abusar del tabaco, alcohol o tranquilizantes.
Las rutinas proporcionan seguridad, de modo que seguir un horario puede ser una buena opcién.

No automedicarse: la medicacion que se tome debe estar siempre bajo criterio médico y no por
recomendacién de alguna persona del entorno. No olvidar que tomar medicaciéon para “no sentir” sélo
haréd que se cronifique el duelo.

Buscar y aceptar el apoyo del entorno: las personas del entorno pueden querer ayudar, aunque no
sepan la manera de hacerlo. Es mejor pedirles lo que se considere necesario, sin esperar a que llegue
la ayuda, pues pueden no tomar la iniciativa por temor a entrometerse o hacer dafio al recordar la
pérdida. La presencia, apoyo, preocupacion y atencién del entorno son beneficiosas para la elaboraciéon
sana del duelo.

Darse permiso para descansar, disfrutar y divertirse: sin forzar el propio ritmo, se tiene derecho a disfrutar.
Durante el duelo, el malestar ya viene por si solo, pero los buenos momentos hay que buscarlos y
crearlos.

Confiar en los propios recursos para salir adelante: el recuerdo acerca de cémo se superaron otras
situaciones dificiles puede ser fuente de motivacién en la basqueda de serenidad tras esta pérdida.
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Consejos para el circulo cercano a
la persona en duelo

Acompaiiar: a veces sélo se trata de “estar” cerca, fisica y emocionalmente. No es necesario decir nada
si no se sabe qué decir. La sola presencia puede infundirles animo.

Serenar: mantener una postura relajada y una actitud calmada. Los gestos suaves o las palabras carifiosas
pueden ayudar. Lo importante es soportar la expresion de sus sentimientos y admitir como necesarias
y normales las manifestaciones de ira o rabia.

Escuchar, permitir y favorecer su desahogo: la escucha es esencial para ayudarles a aliviar su pena.
Animarles a expresar sus emociones y pensamientos o respetar que no deseen hacerlo.

No cambiar de tema si la madre/padre doliente nombra al o a la bebé fallecida puesto que les sera
gratificante hablar de él o ella.

Compresion: si no se ha pasado por la misma situacion, no seria correcto decir “sé cémo te sientes” o
"te entiendo”. Lo mejor seria que cada persona cuente su historia y que la otra persona saque sus propias
conclusiones. Se haya experimentado antes o no la pérdida de un hijo o hija, no todo el mundo reacciona
igual. Una persona que ha experimentado la misma pérdida, puede ayudar mucho a otra en la misma
situacion, podria confortar al doliente y saber cémo se sobrepuso de su pérdida.

Evitar las frases hechas: sélo generan maés dolor, rabia, desconcierto e indignacién. Si no se sabe qué
decir, es mejor no decir nada. Es més eficaz que sientan que hay alguien que se preocupa por ellasy ellos.

Ofrecerse en todo lo que se pueda: estar a su disposicidn, no solo en los primeros dias o semanas, sino
semanas e incluso meses después, cuando el entorno haya vuelto a sus vidas y actividades diarias. Prestar
especial atencion en fechas especiales como aniversarios, navidad, etc.

Tomar la iniciativa, si es necesario: siempre con prudencia, tomar la iniciativa si hay cosas que hacer, pues
el dolor en que el que estan ahora sumidos las madres y padres que han perdido a su bebé, les impide
tener capacidad suficiente para enfrentarse a la ejecucion o decisidn de ciertas cuestiones o tramites.

Evitar dar consejos faciles o soluciones inmediatas: no atosigarles con consejos o solicitando que tomen
decisiones mas o menos inmediatas ante asuntos importantes. Todo debe solucionarse poco a poco,
sin prisa en la toma de decisiones.

Escribir una carta, poema o tarjeta de condolencia: personas que han pasado por una pérdida impor-
tante, han comentado que les ayudd mucho recibir algun escrito o carta de amistades o familiares. Unas
pocas palabras escritas desde el corazén pueden tener un gran valor y servir de ayuda para el consuelo.
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Grupos de apoyo

Introduccion

La evidencia demuestra la efectividad de los grupos de apoyo al duelo que se han venido creando en
diferentes lugares.

Si el proceso de duelo sigue un curso normal, podriamos pensar que para estos casos un grupo de apoyo
no seria necesario. Asi, solo algunas madres y padres precisardn de este recurso como sistema de ayuda
para afrontar la pérdida.

Sin embargo, ante el duelo perinatal, donde la sociedad esconde, convierte en tabd y actia como verdugo
queriendo sentenciar lo antes posible cualquier dpice de recuerdo y, aunque por desconocimiento, no
realiza un adecuado acompafiamiento a las personas en duelo, es una buena herramienta al menos en los
primeros momentos del proceso, para que las madres y padres tengan la oportunidad de hablar de su
dolor en un ambiente de comprensién y empatia.

Sabemos que, si la familia y entorno de quien ha perdido un ser querido pueden reunirse para compartiry
apoyarse mutuamente durante el duelo, la adaptacién a la pérdida se logra con mayor prontitud, evitando
la demora del proceso de sanacién.

Por desgracia, en la mayoria de los casos nos encontramos con que la ayuda volcada sobre las madres y
padres que han perdido a su bebé desaparece aproximadamente al mes de la pérdida, cuando ésta seria
precisa durante mas tiempo. Por tanto, puede ser util construir estructuras grupales para el apoyo y ayuda
mutua de estas madres y padres.



Guia de atencién al duelo perinatal

El grupo podré proporcionarles sensacion de comunidad, ademés de un ambiente de apoyo y empatia.
Sabemos que las madres y padres afectados por la muerte de su bebé se sienten muchas veces en
disonancia con el resto del mundo, pues sélo aquella persona que ha pasado por su misma situacién
podra entender y conocer como se siente. Asi, la sensacién de pertenencia al grupo de iguales les ayudara
a reconstruir su identidad y generaré la esperanza de que la normalidad pueda lograrse.

En estos espacios se brinda la oportunidad de aprender nuevas formas de enfrentar los problemas, tratar
situaciones dificiles o fechas sefialadas como aniversarios y otras especiales. El grupo es, por tanto, un
escenario para expresar temores y preocupaciones, discutir soluciones, donde se practica la libre
expresion del dolor, se mantiene la confidencialidad y prevalecen actitudes de compasién sin prejuicios.

En definitiva, un grupo de apoyo al duelo puede proporcionar un enfoque positivo, potenciando destrezas y
ensefiando habilidades para afrontar la pérdida, permitiendo a sus integrantes retomar el control de sus vidas.

Caracteristicas del grupo

Este debe serlo mas homogéneo posible. Puede parecer dificil cumplir este requisito si tenemos en cuenta
las circunstancias y peculiaridades tan diversas que diferencian a todas las madres y padres dolientes y las
circunstancias de la muerte de sus bebés. Se trata de tener en cuenta algunos factores con algo de sentido
comun:

e Enlamedidade lo posible, se recomienda no mezclar a madres y padres que acaban de sufrir la pérdida
con quienes llevan tiempo intentando superarla. Los segundos corren el riesgo de estancarse si en las
reuniones se recurre unay otra vez a los primeros momentos del duelo y la pérdida, dificultando asi su
avance. Seria deseable que las personas que integren el grupo estuvieran aproximadamente en el mismo
nivel de elaboracién del duelo.

e También se recomienda no mezclar a madres y padres cuyos bebés nacieron muertos con quienes sus
hijo o hija pudo vivir varios dias o semanas. Los primeros, seguramente vean mas afortunados a los
segundos por haber podido “disfrutar” de sus bebésy tener recuerdos, lo que sumaria mas dificultades
a la hora de afrontar su pérdida y elaborar el consecuente duelo.

e Seaconseja que las reuniones sean estables en periodicidad, adaptando la frecuencia a las necesidades
del grupo (quincenales de hora y media de duracién). Esto es, sin dilatar en exceso el tiempo entre
sesiones, al principio puede elegirse una frecuencia alta y, a medida que quienes componen el grupo
vayan adquiriendo habilidades y fortalezas para afrontar la pérdida y elaborar el duelo, ir disminuyéndola.
Finalmente, se trata de que las familias sean capaces de no ser dependientes del grupo.

e Del mismo modo pueden crearse grupos de apoyo al duelo para otros familiares, como por ejemplo
para abuelos y abuelas de bebés fallecidos. En estos casos, podran aplicarse las mismas caracteristicas
que para los grupos de madres y padres.

Por qué son efectivos

La evidencia demuestra que uno de los recursos mas efectivos para la elaboracién de una pérdida es
poder hablar sobre ello. Compartir con otras personas las dificultades propias del proceso de duelo,
posibilita a las madres y padres tomar conciencia de que no son las Unicas personas que sufren este tipo
de pérdidas y sus sentimientos experimentados no son tan raros. El sostén emocional que permite un
grupo de apoyo es una de sus caracteristicas mas importantes, pues ayuda a normalizar el proceso de
duelo y, como consecuencia, lo dirige hacia una sana evolucién.

Constituye un sistema de apoyo emocional para aquellas madres y padres que han perdido a su bebé,
reduciendo la sensacién de aislamiento e incomprension de su entorno social. La ayuda del grupo podré
favorecer los reajustes y cambios necesarios para adaptarse a la nueva situacion.

Algunos de los aspectos clave de un grupo de apoyo al duelo son el refuerzo positivo que realizan sobre
las conductas deseables; el favorecimiento de un clima en el que compartan sus experiencias, sentimientos
y pensamientos cotidianos sin ser juzgados; y el feedback que recibirdn del resto de los miembros del
grupo. Asi, se tranquilizan y fortifican mutuamente acerca de su capacidad para manejar los problemas que
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surjan durante el proceso de duelo. Al mismo tiempo, la actitud empética y la normalizacion caracteristicas
de estos grupos también facilitan la descarga emocional.

La ayuda recibida en estos grupos es bastante completa, pues no sélo proviene de los y las profesionales
o persona facilitadora que lo dirija, sino de la propia experiencia de otras madres y padres que vivieron la
misma situacion. El conocimiento experiencial no deriva de los libros ni del personal y es més enriquecedor
que el que podamos encontrar en cualquier manual.

Recursos

Recursos para profesionales

e Apoyo para la muerte perinatal y neonatal: http://www.umamanita.es/

e Formacidén en duelo gestacional y perinatal online: http://duelogestacionalyperinatal.com/

e Red social de ayuda al dueloy a la enfermedad: https://www.duelia.org/

e Molde para hacer huellas en 3D del o de la bebé: http://www.moldeartebaby.es/

e Informacion sobre la muerte gestacional y perinatal: https://www.elpartoesnuestro.es/informacion/
siempre-en-el-corazon-sobre-muerte-gestacional-y-perinatal

e Enlaces webs relacionadas con el duelo en la maternidad, recursos para profesionales, articulos de
interés y libros recomendados: http://mimosytetablog.com/perdida-del-bebe/

e Asociacién Espanola de Psicologia perinatal: www.asociacionpsicologiaperinatal.com

Recursos para madres/padres y familiares

e Asociacion de duelo gestacional, perinatal y neonatal de Euskadi y Navarra "Esku Hutsik”. E mail:
eskuhutsik@gmail.com

e Apoyo para la muerte perinatal y neonatal: http://www.umamanita.es/

e Entidad sin &nimo de lucro que nace con el objetivo de dar visibilidad a las pérdidas gestacionales por
interrupcion legal o voluntaria del embarazo. https://acontracor.com/

e Comunidad creada como red social de apoyo para todas aquellas personas que han sufrido la interrupcion
traumatica de un embarazo. Superandounaborto.foroactivo.com/portal.htm

e Apoyo para personas en duelo: http://manejodelduelo.com/

e Red social de ayuda al duelo y a la enfermedad: https://www.duelia.org/

e Guia de duelo infantil: http://www.fundacionmlc.org/actualidad/noticias/descarga-aqui-quia-duelo/

e Fundacién Era en Abril (Latinoamérica): http://www.eraenabril.org/

e Informacion para sobrellevar el aborto espontaneo: http://www.allaboutlifechallenges.org/spanish/
sobrellevar-el-aborto-espontaneo.htm
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Cuidado emocional de
personal sanitario

Aspectos psicosociales

El personal sanitario a diario debe afrontar problemas de salud, problemas personales e incluso la muerte
de sus pacientes. En numerosas ocasiones incluso se convierte en la figura sobre la que muchas personas
usuarias desahogan sus preocupaciones. Aun asi, no tienen superpoderes y se ven en la necesidad de
aprender a ejercer su profesién con herramientas que no se encuentran en los libros: a cuidarse
emocionalmente también se aprende.

Los y las pacientes tienden a proyectar sobre el personal sanitario sus problemas. Por ello, es necesario que
el/la profesional pueda separar claramente los problemas de sus pacientes de los propios, no adquiriendo
la responsabilidad de buscar una solucién.

Para cuidar a otras personas antes debemos cuidarnos y reconocer y aceptar las propias emociones y
sentimientos, poder gestionarlas en los diferentes contextos, manejar habilidades comunicativas y de
escucha terapéutica, mantener el cuidado personal integral (fisico y mental), etc. Todo ello forma parte de
las habilidades necesarias para el cuidado emocional del personal.

El personal también es humano y tiene limitaciones. Conocerlas y poder moverse entre ellas es la clave
para asumir los retos de su trabajo diario.

En cuanto al duelo, es importante que las pérdidas formen parte de la vida y se acepten de este modo, ya
provengan del propio circulo privado de cada profesional sanitario o de sus pacientes. Mirar hacia otro
lado, es evitar; restar valor a las emociones que suscita, es andar de puntillas ante la muerte y lo que
conlleva. Ningun duelo se supera evitandolo y ningin profesional podra ayudar a quien se encuentra en
un proceso de duelo con esta actitud esquiva.
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Formacion y grupos supervisados

Cada vez son mas los hospitales y centros de salud que ofrecen a sus profesionales talleres formativos para
aprender sobre el cuidado emocional del personal y sus pacientes.

También es interesante aumentar las habilidades de afrontamiento en grupos de supervisién guiados por
personal formado y experto en este dmbito, como profesionales de Salud Mental Perinatal, donde se puedan
reconocer y abordar estresores laborales y personales que interfieren en el desarrollo de sus funciones
profesionales o de aspectos que puedan dafiar su salud emocional. Estos grupos se pueden establecer con
una frecuencia concreta o formarse cuando aparecen situaciones de intensidad y desgaste emocional.

Estos grupos de supervisién regulares son técnicas que previenen el "burn out” profesional
y excepcionales herramientas para conseguir ofrecer cuidados de calidad a las familias.

Existen numerosas técnicas y estrategias que pueden aplicarse a diario para el alivio del malestar
psicoemocional y las situaciones que se plantean en circunstancias de crisis o duelos. Identificar y desterrar
pensamientos distorsionados o irracionales, técnicas de relajacién, mindfulness, etc., son sélo algunos
ejemplos. En un componente de la Terapia Dialéctico Conductual como es el grupo de entrenamiento en
habilidades, podemos encontrar herramientas de gran ayuda:

e Habilidades bésicas de conciencia (mindfulness).

e Habilidades de tolerancia al malestar con la elaboracién del kit de supervivencia para los momentos de
mayor malestar emocional.

e Elconcepto de aceptacién radical, y habilidades de regulacidén de emociones para acercarnos a entender
la funcién que tienen las emociones sin juzgarlas.

Recomendaciones

Recomendaciones para el personal que debe enfrentarse a la muerte de un o una bebé en su lugar de
trabajo:

e Esimportante que no sean siempre las mismas personas quienes atiendan a las madres y padres que
sufren este tipo de pérdida. Esto tendrd una doble ventaja: por un lado, todo el personal podra ganar
experiencia con estos casos; por otro, esto ayudard a cada profesional a mejorar su atencién y sus
capacidades.

o Expresar lo que uno siente con naturalidad. Por ejemplo, no tener miedo a expresar a las madres y
padres si se siente tristeza por la pérdida de su bebé.

o Expresar las dificultades a los y las compafieras.

e Siatender a una pérdida de este tipo supone un problema personal, ya sea por una pérdida personal
reciente, un problema religioso, etc., es necesario hablarlo con la persona responsable del servicio o
unidad para ver si otra persona puede atender ese parto.

e Crear un grupo de apoyo entre profesionales del servicio/unidad.
e Tratar el tema en las sesiones clinicas.
e No combinar nacimientos y muertes atendidos por los y las mismas profesionales.

e Reconocer el trabajo que hace el resto de personas del servicio/unidad, ademas de la ayuda, dnimo y
apoyo que se puedan dar entre companeros y compaferas. Esto mejoraria mucho el desgaste emocional
que pueda suponer para el equipo.
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