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Introduccion

La muerte de un ser que aln no ha nacido, o que no ha tenido tiempo de vivir, reclama explicaciones que den
cuenta de esa perturbacion grotesca en el orden de la naturaleza. Es decir "donde debia haber vida, hay

muerte".
El fallecimiento intrautero o de un recién nacido en el momento del nacimiento o pocos dias después, es una

noticia devastadora para los padres y la familia. La muerte de un hijo/a se reconoce como uno de los eventos
vitales mas estresantes que un adulto puede experimentar dando como resultado depresiéon, ansiedad,
irritabilidad, cambios en los patrones de alimentacién y suefo, alteracién de la conducta y sentimiento de
culpa entre otros. Es una situaciéon particularmente dolorosa y angustiante, y se percibe como algo similar a
unaamputacion o castracion. Estas respuestasilustran el comienzo del duelo, proceso complejo dinamico que
exige un importante esfuerzo fisico y psiquico por parte de las personas involucradas y que lleva tiempo

resolver.
Ante ello los profesionales intervinientes son los que afrontan este momento, no sélo proveyendo los cuidados

pertinentes sino también dando las malas noticias asociadas al diagndstico, para ello es importante saber
cémo comunicar, saber que decir, como decir como también saber que no hacer ni decir para no causar mas

daflo emotivoy psicoldégico que la situacidon misma lo destina.
Elinterés en cémo abordarlo surge de las reiteradas situaciones o momentos que se debe asistir a procesos de

muerte gestacional y neonatal, donde el equipo de salud se cuestiona si su accionar fue adecuado o si cubrid
las necesidades manifiestas, reconociendo en algunos casos la falta de entrenamiento para abordar estas
situaciones de dolor y sufrimiento que implica la pérdida de un hijo/a. Para ello surge la presente guia, que
busca unificar criterios de atencién y cuidados que se deben poner en practica ante la muerte de un bebé,
sumado al sentido comun, empatiay compasion de las personas que intervienen en el proceso.En los Ultimos
anos, existe una mayor sensibilidad al respecto y varios hospitales forman a profesionales en "cémo dar malas
noticias", y otros centros ofrecen formacién especifica y siguen protocolos. Todo lo publicado pone de
manifiesto la necesidad de que estas muertes no sean invisibilizadas y aportar unas pautas muy sencillas y
practicas que facilitaran el trabajo al personal sanitario para asegurar que los afectados tengan una
recuperacion psiquica y emocional saludable. Es propdsito de esta guia adquirir conocimiento y una
comprensién mayor de lo que supone la pérdida de un hijo/ay poner en practica sencillos procesos de atencion

gue beneficiardntantoal que ofrece cuidados como al que los recibe.

"Si puedes curar, cura. Si no puedes curar, alivia. Si no puedes aliviar, consuela.

Sino puedes consolar,acompana".imhotep, médico egipcio

Las personas gestantes con pérdidas perinatales, manifiestan elementos que pueden complicar el proceso de
duelo, como culpabilidad basada en causas imaginarias de la muerte, tales como mantener relaciones
sexuales durante el embarazo, alimentacién y cuidado insuficiente, trabajo intenso y prolongado durante la

gestacion, porloque se reprochan asimismas,y surgen intensos sentimientos de verglenzay culpa.




Después de la pérdida existe un periodo de "shock" o aturdimiento, en donde no todas las personas gestantes
manifiestan abiertamente sus sentimientos de dolor y tristeza por lo ocurrido, pero ello no significa que no
requieran apoyo y contencion. Este proceso emocional podria afectar de igual modo, independientemente si
la pérdida fuera espontanea ovoluntaria. Las personas gestantes que sufren la muerte de un hijo pueden tener
repercusiones a cortoy a largo plazo en su vida sexual y reproductiva, que puede verse afectada por el temor a

un nuevo embarazoy asufrir otra pérdida.

Supone otro factor de estrés que para nuestra legislacién quien no nacié vivo nunca ha existido, quitando toda
posibilidad de identidad formal. Esto provoca angustia a los padres ante la ignorancia social, administrativa y

hasta religiosa que existe hacia su hijo/a que ha nacido muerto.

Si la muerte fetal sucede anterior a las 22 semanas o menor a 500 gramos, la imposibilidad de ofrecer
tratamiento médico posible para superar esta etapa suele producir la minimizacién de esta pérdida en los

profesionalesy porende deldoloryangustia que transitan los padres.
Por otro lado, cuando los padres se enfrentan a una situacién estresante como es el nacimiento de un hijo/a

con alto riesgo de muerte (prematuro extremo, malformaciones congénitas, asfixia perinatal, entre otras
causas) suelen utilizar mecanismos de adaptacién para sobrellevar la crisis. Los mas frecuentes son la
negacion, la proyeccién, la intelectualizacion y el aislamiento, entre otras. Es funcion del equipo de salud
acompafar este proceso tratando de disminuir la brecha entre las expectativas y percepciones de la familia
con la realidad que viven. Los apoyos internos de los padres como su religiéon o espiritualidad son muy
importantes como también lo son los apoyos externos de personas clave o referentes que actian como

soporte.

Los padres y los profesionales tienen altas expectativas con respecto a la supervivencia neonatal y, en dicho
marco, es dificil asumir la muerte de un hijo/a recién nacido, donde no todo lo médicamente posible es
éticamente aceptable y en donde aceptar la muerte cuando se espera la vida y un comienzo pleno esta

inundado por unaserie de sentimientos, emociones, sensaciones.

A esto se suma que algunas de estas muertes se van a producir en el contexto de la adecuacién del esfuerzo
terapéutico donde la participacidn de los padres en la toma de decisiones no solo es necesaria sino
sumamente dificil. Por ello el equipo de salud debe proporcionar informacidn clara, actualizada y completa
gue les permita a los padres contemplar las opciones y velar por el mejor interés de su hijo por mas doloroso
gue eso sea. Cabe recordar que este proceso de toma de decisiones compartidasy consensuadas también sera

un factor positivo para la elaboracién del duelo.

Otra situacion dificil de abordar es la muerte gestacional/perinatal en el contexto de embarazo multiple,
constituyendo un desafio extraordinario para el equipo de salud, dado que representa un hecho traumatico
para el psiquismo parental que se ve sometido a la dobley estresante exigencia de tener que hacer el duelo por
el hijo fallecido a la par que iniciar la construccién vincular con el hijo vivo. Se trata de una situaciéon de alta
complejidad emocional que demanda la capacitacién de los equipos de salud en el acompafamiento
interdisciplinario del bebé sobreviviente internado y su familia, y el inicio del periodo de duelo por el bebé
fallecido. Por ello se debe facilitar la expresion de laambivalencia emocional y respetar el ritmoy los tiempos de

cada progenitor en particular.
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El posicionamiento del equipo desde una concepcidn de abordaje centrado en la familia, permitird desplegar
untrabajointegral de soporte del sufrimiento de las familias que atraviesan la muerte de un gemeloen el inicio
de la vida, y a la vez preventivo en términos de proteccidn del inicio de construcciéon vincular con el otro

gemelarydelasalud mental de toda la familia.

Por ello y teniendo en cuenta que la intervencién del equipo de salud suele ser acotada en tiempo en estas
situaciones de pérdida, exige que las mismas sean adecuadas y oportunas, que por sobre todo favorezcan un

posterior duelo saludable tanto para la persona gestante como para su entorno afectivo.

Definicidon/es

Duelo: proceso interno, normal y necesario de adaptacion que se produce ante la pérdida de una relacion

afectiva, pudiendoirdesde la pérdida de un trabajo,de unvinculo hastala muerte de un ser querido.
Segun el modelo descrito por la Dra. Kubler-Ross, el duelo se manifiesta en 5 etapas:

Fase de negacidn: negarse asimismooalentorno que haocurrido la pérdida.

Fase de enojo o indiferencia: estado de descontento por no poder evitar la pérdida que sucede. Se buscan

razones causalesy culpabilidad.

Fase de negociacidon: negociar consigo mismo o con el entorno, entendiendo los prosy contra de la pérdida. Se
intenta buscar una solucién a la pérdida a pesar de conocerse la imposibilidad de que suceda. favorezcan un

posterior duelo saludable tanto para la persona gestante como para su entorno afectivo.

Fase de dolor emocional o depresién: se experimenta tristeza por la pérdida. Pueden llegar a sucederse

episodios depresivos que deberian ceder con el tiempo.

Fase de adaptacion: se asume que la pérdida es inevitable. Supone un aprendizaje de viviren un mundo sin el

ser que ha partido, teniendo en cuenta que no eslo mismo aceptar queolvidar.




GOBIERNO - JUNTOS &S |pan
DE LA PROVINCIA INEUQI.EN PODEMOS " ‘ Afios DE SALUD
DEL NEUQUEN FPROVINGCIA MAS J re70-3016  NEUGUEN

Factores condicionantes para la elaboracién del duelo..

Personalidad. Estado de su salud mental. Capacidad cognitiva
Factores psicoldgicos Capacidad de afrontamiento ante situaciones de alto estrés

Capacidad de establecer vinculos afectivos

Experiencias pasadas de duelo. Pérdidas secundarias
Otras crisis y estresores concurrentes

Factores del doliente . L .
Percepcién de la realizacién del bebe en la vida

Creencias religiosas, filoséficas y valores

Deseo de ser padre/madre
Factores de la relaciéon

, Expectativas en el rol
con su bebé

Asuntos pendientes

Circunstancias particulares

Factores de la muerte Subita o esperada

Existencia o no de duelo anticipado

Apoyo social con el que cuenta

) Existencia o no de pareja y la calidad de ese vinculo
Factores sociales _ o B
Nivel econdmico y de educacion

Rituales funerarios.

Drogas y sedantes

L Alimentacion y ejercicios
Factores fisiolégicos
Suefo y descanso

Salud fisica

El periodo normalde la resolucion del duelo en una persona que ha tenido una pérdida gestacional y neonatal,
requiere de un tiempo distinto para cada sujeto, a veces es de uno o dos anos. Los hombres pueden sentirse
aun masaisladosy solos con suduelo después de una muerte gestacional-neonatal, ya que se espera que sean
fuertes y den apoyo a la mujer; aunque ellos también lo necesitan. La dindmica familiar puede verse alterada
ante las diferentes manifestaciones e intensidad en el proceso de duelo que se transita. La falta de
comunicacion se presenta en algunas oportunidades, con el fin de no aumentar el sufrimiento del otro, y
puede dar lugar a conflictos afectivos en el entorno mas cercano, involucrando a la salud emocional de hijos
previos, si los hubiera. Se ha demostrado también que después de una muerte perinatal, aparece un impulso
emocional muy intenso que lleva a la pareja a comenzar otra gestaciéon para suplir el vacio dejado por la

muerte de su anterior hijo.

1 YANEZ A. ATENCION PROFESIONAL A LA PERDIDA Y EL DUELO DURANTE LA MATERNIDAD.

7
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Objetivo

Ofrecer abordaje integral a la persona gestante/padres y familia durante el proceso de duelo gestacional y
neonatal, con intervenciones adecuadas y oportunas que favorezcan el duelo saludable y mejoren la calidad

deatencidnenlosefectoresde salud de la Provinciade Neuquén.

Objetivos especificos

. Potenciary fortalecer las habilidades de los profesionales para comunicar malas noticiasy disminuir la
ocurrenciade erroresevitablesasociados alacomunicacion.

. Fomentar herramientas en el equipo de salud en los conocimientos necesarios para un cuidado
integral en el proceso de duelo gestacionaly neonatal.

. Incluir al equipo, si lo hubiera, de cuidados paliativos o su enfoque en la toma de decisiones al final de
vida.

" Disminuir la variabilidad en los procesos de atencidony cuidados.

. Sensibilizar al equipo de salud sobre la importancia de las intervenciones adecuadas y oportunas que

favorezcan la posterior elaboracién de un duelosaludable.
" Disponer de estrategias que ofrezcan cuidados individualizados a la familia, incluyendo

acompafamiento y apoyo psicolégico y espiritual durante el proceso que conlleva la muerte de un

neonato.

Fundamentacion

La guiade duelo esun conjunto de medidas adecuadasy oportunas para ser implementadas por el equipo de
salud en la atenciény cuidados a la persona gestante/padres, neonato y su familia en los efectores de salud de

la provincia del Neuquén.

En el entorno: busca motivar en la organizaciéon sanitaria una reflexion hacia el valor de la muerte como objeto
de cuidado y el impacto que esto puede tener en la persona gestante, padres y su familia para la elaboracion

delduelogestacionaly neonatal.

En los pacientes: favorecer la elaboracion del duelo de los padres y su familia gracias a la mejora del trato y el
apoyo sanitario. Potenciar la autonomia de la persona gestante y su papel en la toma de decisiones
relacionadas con su proceso de atenciony cuidados. Tener presente que cuando sucede una muerte perinatal
los padres, y quizas mas la persona gestante, se tienen que enfrentar a una situacién que no habian
imaginado, que es parir a su hijosin vida. La muerte de un hijo por nacer o nacido debe ser visible, debe ocupar

unlugaren laesferaemocional, psicoldgica, social einstitucional.

Desde lo emocional, los padres tienen derecho a ver, sostener en brazos y despedirse de su hijo/a. Esto ha de

favorecer que el proceso de duelo deinicio, o prosiga sies que se ha elaborado un duelo anticipatorio. (Ley 26529

Derechosdel Paciente en su Relacion con los Profesionales e Instituciones de la Salud.)
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Desde lo social, la muerte fetal o neonatal ha cobrado otra dimension. En parte las redes sociales han acercado
la vivencia de la gestacion y las expectativas que los padres tienen acerca de ese hijo/a, sumado a que los
estudios ecograficos de diferentes dimensiones vuelven visible a su bebé, no solo lo sienten sino que ahora

también lo pueden ver, fortaleciendoaln maselapego.

Y desde loinstitucional esimportante que los miembros del equipo de salud comprendan que la muerte fetal o

neonatal es un proceso muy doloroso para los padres que requiere acompafnamiento, empatiay sensibilidad.
En los profesionales: perfeccionar estrategias que provean procesos de atencién y cuidados individualizados a

cadafamiliaque atraviese unasituacion de pérdida gestaciéon-neonatal.
Pretende también, mejorar las habilidades a la hora de comunicar la muerte de un hijo o que morira al poco de

nacer. Esta mala noticia altera todas las expectativas que los padres tenian acerca de este embarazo, por lo que
se hace imprescindible disponer de adecuadas habilidades de comunicacién que contemplen los factores

personalesy socioculturales de los padresy familia.

Por otro lado los profesionales de salud deben procurar derribar barreras habituales que impiden una

comunicacién empaticay efectivacomo:

M Miedo a causar dolor: la obligacién ética de no producir dolor puede llevar a tomar actitudes evasivas

respectoalacomunicaciéon de malasnoticias.
M Dolorempatico: se suelen sentirincobmodos ante el estrés que le genera la noticia al usuario.
L] Miedo a ser culpado: una situacion tan dificil de afrontar facilmente se personaliza sobre el personal

sanitario,con quien pueden descargarsurabiaeira.
" Miedo a fallar o a la judicializacién: la idea de que todo ser humano tiene derecho a ser curado hace que

cualquierfallose veacomo unfracasoterapéuticoy un error que debe tener castigo penal o civil.
" Miedo adecir"nolosé":avecesse cree que afirmar no saber supone desvalorizar el rol profesional, cuando

enrealidad esun gesto de honestidad que aumenta la credibilidad.
El cuidado de la persona gestante, padres y familia en proceso de pérdida de un hijo/a, puede resultar una

atencion con alto contenido de estrés para el equipo sanitario que diariamente esta en contacto con el iniciode

lavida.

Ante este escenario es importante incorporar y desarrollar factores protectores para los profesionales que se

venimplicadosen el cuidado como:

. Tener conocimiento y entrenamiento en la atencién y el cuidado de la persona gestante/padresy familia

guetransitan una pérdida perineonatal.
. Ser parte de un equipo interdisciplinario que trabaja en forma coordinada y puede contener a sus

miembros en situaciones de angustia, frustracion, inseguridad o estrés. Reconocer las limitaciones y

competenciasdelos miembrosdel equipo para esta tarea.
" Disponer de dispositivos institucionales de cuidado como asistencia psicolégica, reuniones de cierre,

licenciasorotacion de puestos de trabajo.
. Si bien la muerte perinatal no es frecuente en obstetricia, cudndo sucede genera un alto impacto

emocionalenelequipo quederutinaasociasutrabajoaliniciodelavida.
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Ambito de aplicacién:

La presente guia es de aplicacion en todos los efectores de Salud de la Provincia de Neuquén donde se brinde

atenciény cuidados a una persona gestante/ neonato, padresy su familia en proceso de pérdida perinatal.

Esta guia pretende ser orientativa para todo personal de salud que sea parte del proceso de atencién y
cuidados de la persona gestante/neonato, padresy su familia que asistan al parto/ cesarea de una muerte fetal

o muerte neonatal.

Poblacidon diana

Persona gestante/padresy familia que atraviese un proceso de pérdida gestacional-neonatal en un efector de

salud de la Provinciade Neuquén.
Términosy definiciones:

Persona gestante: Mujery persona con otrasidentidades de género con capacidad de gestar.

Pérdida perinatal: Aunque para la OMS2 el periodo perinatal se extiende desde las 22 semanas de gestacion
(154 dias) hasta una semana de vida independiente, (poblacidn objeto de esta guia), en la practicay en la
literatura sobre el tema, este periodo se amplia. Kowalski lo prolonga desde la concepcidén hasta el final del
primer afio de vida, lo que convierte en pérdidas perinatales al embarazo ectépico, al aborto espontaneo o
inducido, a la reducciéon selectiva, a la muerte de un gemelo en gestacién, al feto muerto intradtero o
intraparto, a la muerte del prematuro, a la del neonato, y también a los bebés nacidos con anomalias
congénitas oy los hijos cedidos en adopcioén. El concepto de pérdida perinatal rebasa el encuadre del periodo

perinataldela OMSeinclusodela pérdida por muerte.

Muerte fetal: Es la muerte del producto de la concepcién antes de la expulsidn o su extracciéon completa del
cuerpo de la persona gestante independientemente del tiempo de duraciéon del embarazo.

Cronolégicamente sedivideen:

Muerte fetal temprana: Todas las muertes desde la concepcidn hasta las 22 semanas de gestacion y/o peso de

gestacion menora 500 grs. Serefiere, por tanto, a los abortos.

Muerte fetal intermedia: Las muertes fetales que tienen lugar en las 22-28 semanas de gestacion y/o peso al

nacer entre 500-999 grs.

loss and bereavement. En: Sonstegard L, Kowalski K, Jennings B, eds. Crisis and lliness in Childbearing (Women's Health), vol 3.

New York: Grune and Stratton, 1987; pp: 25-42.WALLERSTEDT C, HIGGINS P. Perinatal circumstances that evoke differences in

2 WHO. Neonatal and perinatal mortality: country, regional and global estimates Ginebra: WHO, 2006.KOWALSKI K. Perinatal

the grieving response.J Perinatal Educ1994;3:35-39
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Muerte fetal tardia: Muertes fetales a partir de las 28 semanas de gestacion y/o peso al nacer mayor o igual a
1000 grs.

Muerte neonatal: Muerte de los recién nacido menores a28diasde vida.
Estasedivideen:

Muerte neonatal precoz: Muerte de losrecién nacidos menor alos 7 diasdevida.
Muerte neonatal tardia: Muerte de los recién nacidos desde los7 alos 27 dias de vida.

Anomalias fetales incompatibles con la vida: se entiende por tales "aquellas anomalias que
previsiblemente/habitualmente se asocian con la muerte del feto o del recién nacido durante el periodo

neonatal,aunque en condiciones excepcionalesla supervivencia pueda ser mayor".

Malas noticias: La mayoria de los autores aceptan la definicidon de mala noticia cémo una comunicacion antes
desconocida que altera las expectativas en forma negativa del futuro de las personas. Definir "mala noticia" es
bastante dificil ya que calificar una informacién como "mas o menos mala" depende en gran parte de la
subjetividad de quien larecibe, lo que para unas personas es muy grave, para otras nolo estanto,yviceversa. La
mala noticia tiene al menos un componente objetivo (la severidad de la mala noticia a la que hacemos
referencia cuando informamos de enfermedades graves) y otro componente subjetivo que depende del

propio paciente. http://www.doctutor.es/wp-content/uploads/2010/03/Dar-Malas-Noticias-JJ-Rodriguez-52010.pdf

Adecuacioén Terapéutica: Incluye noiniciar o suspender intervenciones (practicas: diagndsticas o terapéuticas)
gue el equipo sanitario estima futiles, segun criterios clinicos cientificamente probados y acorde a los deseos
de la persona paciente. En el caso de nifios/as (autonomia y competencia limitada) el principio base para la
adecuacién terapéutica, siempre debe ser el mejor interés del nifio/a en funcién de los prondsticos de calidad
de vida proporcionalmente estimados y debidamente compartidos con los familiares o allegados afectivos

responsables.

La adecuacion terapéutica es un deber y una obligacion de los equipos de salud conforme con el respeto a la
dignidad de la persona paciente y el principio ético de no dafo. Es necesario establecer limites que eviten
prolongar la agonia y el sufrimiento, la constitucién de cuadros de encarnizamiento terapéutico y permitan

unamuertedigna.

Futilidad del tratamiento: Tiene relacion directa con la probabilidad de éxito o fracaso de la intervencion
propuesta, basada en evidencia cientifica cierta (criterio clinico) y considerando los intereses, deseos y
expectativas de la persona paciente. Es decir,cuando la practica (intervencién) que se esta llevando adelante o
se propone "no logra la efectividad buscada, y/o el sufrimiento es inevitable y desproporcionado al beneficio
médico esperado, y/o la irreversibilidad del cuadro clinico es evidente", instaurarla o continuar con la misma se
constituye en un tratamiento futil. Contribuyendo, de esta manera, solamente a prolongar en el tiempo una
situacion clinica carente de expectativas razonables de mejoria (ausencia de beneficio), aumentando el
sufrimiento y prolongando la agonia. Continuar con las mismas conlleva al encarnizamiento terapéutico en

desmedrodelrespeto porladignidad de las personas,y estas deberian noiniciarse o suspenderse.
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Procedimientos

1. Sobre la admisién y diagndstico (sino viene con derivacion y/o diagnostico previo)

s La informacién diagndstica serd entregada por personal médico y de enfermeria, presentandose con

nombrey cargo.
m  Averiguarelnombreysexodel bebé paraotorgarlaidentidad.
m  Disponerdetiempo parainformar.

= Contar con un lugar privado y sin interrupciones, que permita la intimidad de la persona/s que seran

informadas.
m  Ofrecerlesalos padreslacompariade otrosfamiliaressilo desean mientrasreciben malas noticias.

s Comunicar en términos simples. Repetir y repreguntar si es necesario. Seria conveniente asegurarse de
que la informacioén esta siendo entendida, pues la negacién normal del primer momento puede hacer
gue se creen falsas expectativas. Una buena estrategia para lograrlo es pedir a la persona que acaba de ser
informada que nos expliguen con sus palabras lo que ha escuchado. Esta técnica nos permitird ver lo

realmente comprendidoysise haasimilado la gravedad de la situacion.
s Dirigirlainformaciénaambos padres.
m  Atenderellenguaje noverbal, evitar cruzarse de brazos, estar atentos al reloj o mostrar prisa.

m  Adecuar posturas empaticas : sostener la mirada, respetar los silencios, favorecer las expresiones

emocionales
m  establecercontactofisicosiesnecesario (tomardelamano,tocarel hombro, pasarlamano.)

m  Evitar palabras frias como el feto, el fetito, el embridn y sustiturlas por hijo, hija, el bebé o el nombresise lo

conoce.
m  Expresarnuestro pesar considerando frasessugeridasy a evitar.
s Escuchar, permitirles expresar sudolor. Nojuzgar.

m  Comunicarlasituacion atodo el personal parala aplicaciéon del protocolo/guia de duelo.
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Buenas practicas del personal sanitario al ingreso

Comunicacién de la noticia por el médico con mayor experiencia de la
unidad en ese momento.

Es conveniente tener entrenamiento en comunicacién de malas noticias.

Entorno
La paciente debe estar acompanada por su pareja o un familiar.
Area tranquila con privacidad.
No retrasar la comunicacién de la muerte.
Dirigirnos a la pareja como padres.
Comunicacién Lenguaje claroy empatico, sin tecnicismos.

del diagnéstico| nostrar nuestro pesar.
Ser comprensibles con las posibles reacciones.

Resolver sus dudas.

Ofrecerles seguridad en sus cuidados.
Hacerles participar en la toma de decisiones.

Momento de finalizacién de embarazo en ausencia de complicaciones. Dar la
Cuidados opcién de permanecer en el hospital para inducir el parto, o irse a casa para descansar y
volver en un plazo de tiempo.

Informar de las investigaciones a realizar para el estudio etioldgico de la
muerte como toma de muestras, fotos, placa, necropsia etc, para intentar llegar a un
diagnéstico.

GUIA DE ASISTENCIA EN LA MUERTE PERINATAL Guia de Asistencia Practica publicada en marzo de 2021.SEGO
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2.Sobre lainduccién del parto:

Hay investigaciones que demuestran que es mejor para los padres tener un tiempo de espera entre el
momento en que reciben la noticiay el momento en que se induce el parto, siempre sila situacién clinicade la
persona gestante lo permite. Este tiempo facilita asimilar la muerte y organizarse si hay mas hijos, contactar
con la familia, decidir sobre cémo quieren que sea la despedida entre otras cosas Ummamanita4 recomienda
gue los padre siempre reciban la informacidn y el apoyo adecuados para ayudarles a tomar decisiones. Lo

importante esque se sientaninformadosy participes del parto.
Aunque el bebé haya fallecido sigue siendo su procesoy su hijo deseado.

Sielbebé estuvieraingresado en una unidad de cuidados neonatalesfavorecer en lo posible la despedida.

Buenas practicas del personal sanitario durante parto y puerperio

Habitacion individual, alejada de zonas de monitorizacion fetal.
Seguimiento por el mismo equipo.

Acompafamiento por la persona que desee la persona gestante.
Induccién
Informar de la importancia de la autopsia, si fuera factible realizarla.

Evitar la sedacion.

Ofrecer apoyo por psicologia durante todo el ingreso.

Favorecer el contacto con su hijo. Si asi lo desean, ayudarles en el proceso.
Ser respetuoso con el cuerpo.
Posparto inmediato

Facilitar objetos de recuerdo si quieren los padres. Permitir realizacion de fotografias.

Personal familiarizado en la documentacion a rellenar.

Habitacion individual en zona tranquila, preferentemente.
Respetar creencias y ritos.

Cancelar resto de visitas programadas de la gestacion.
Puerperio
Explicar seguimiento posterior. Resolver dudas.

Comunicaciéon con el efector de salud de referencia.

Ofrecer seguimiento por psicologia tras el alta.

GUIA DE ASISTENCIA EN LA MUERTE PERINATAL Guia de Asistencia Practica publicada en marzo de 2021.SEGO
4 Umamanita, asociacion sin animo de lucro, fue fundada por Jillian Cassidy y Juan Castro después de la muerte intrauterina

desu hijaUmael30dediciembre 2007.
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3. Sobrelasintervenciones durante el proceso de la muerte perinatal:

" Priorizar larelacion bebé-familiaantes que la relacidn paciente-hospital.
" Respetarlosdeseos de los padressin influencias nijuicios.

" En situaciones de nacimientos sin esperanza de vida ofrecer tratamientos y cuidados proporcionados a
los sintomas que presente al final de la vida, siendo recomendable que los padres estén en conocimiento

delos mismos en forma previasifuera posible.

https://www.saludneuquen.gob.ar/wp-content/uploads/2019/06/Documento-para-la-atenci%C3%B3n-de-

Personas-con-embarazos-incompatibles-con-la-vida-extrauterina.pdf

" Ofrecer sidesean realizar rituales religiosos/culturales respetando las diversas cosmovisiones.

Buenas practicas del personal sanitario durante el proceso de atencion y cuidados

Lenguaje claroy sencillo.

Ofrecer informacién oral y escrita.

Confirmar que han comprendido la informacién.
Comunicacién Respetar los silencios.

Aclarar las dudas.

Dar informacién gradualmente.

Lo siento mucho.
Me gustaria que las cosas hubieran sido de otra manera.
Qué decir ;Tienen alguna pregunta?

Podemos hablar de nuevo después.

Es mejor de esta manera. Podria haber sido peor si... El tiempo lo cura todo.
Eres aun joven.

Evitar decir En nada estas de nuevo embarazada.

Tendras mas hijos.

Al menos tienes ya un hijo.

Utilizar lenguaje respetuoso al referirnos a su hijo/a.
Responder a las preguntas honestamente.

Aconsejable
Permitir que la pareja exprese sus emociones.

Escuchar a los padres y hablar sobre su hijo/a.

Referirnos a su hijo como “feto”.
Minimizar la pérdida.

Evitar
Utilizar términos médicos de dificil comprension.

Discutir con la pareja.

GUIA DE ASISTENCIA EN LA MUERTE PERINATAL Guia de Asistencia Practica publicada en marzo de 2021.SEGO
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Sobre las intervenciones posterior ala muerte perinatal:

Facilitar un espacio intimo y privado a los padres/familia, procurando silencio en el &mbito donde estos se
encuentren. Si el producto de la concepcidén naciera muerto, los profesionales de neonatologia realizaran
una exhaustiva valoracidén que contempla fotos de cuerpo entero con fines médicos, muestra de corion,

placentaytodolo necesario para posteriores estudios diagndsticos. Anexo1

Ofrecerles la posibilidad de conservar objetos relacionados con el hijo/a, si no lo desean, ofrecerle a algun
familiar una caja de recuerdos que puede contemplar: Tarjeta con huellas plantares, palmares, certificado
no oficial, mechdn de cabello, clamp del cordén umbilical, impronta de la placenta. La elaboracién de
recuerdos mediante objetos y fotografias, ayuda a formar y mantener la identidad de ese hijo/a. Esto
ayudara a transitar el proceso y permitird materializar que la existencia de ese bebé acontecid. Muchas
veces al tratarse de pérdidas tempranas, bebés que no llegaron a nacer con vida o bien vivieron corto
tiempo, los duelos estan invisibilizados socialmente: no hay lugar para el dolor, incluso en forma simbdlica.
Anteello,todorecuerdo que la persona gestantey padres puedan generaren relaciéon a la existenciade ese
hijo/a favorecera el transito del duelo. El mensaje es tanto para si mismos como para el entorno: "Mi bebé

existio,y por esotengoderecho a estar triste por su partida".

Los expertos recomiendan el contacto 'post mortem’, ofrecer a los padres la posibilidad de ver al recién
nacido, de hacer fotografias, de despedirse del bebé que se ha perdido con laidea de empezar a elaborar el
proceso de duelo. Ofrecerles que participen de los cuidados, que puedan vestirlo con la ropa que habian

elegido,que puedan cobijarlo, conservar la identificacidony otros recuerdos.
Al contactocon él bebéy de ser posible evitar el uso de guantes delante de los padresy familia.

En caso de necesidad (ej. sepsis/maceracion), realizar todo el procedimiento de identificacién en otro
momento, y mantenerlo solo envuelto en manta/recibidor. Evitar el uso de pafios descartablesy campos

hospitalarios.

Tener en cuenta que en situacion de maceraciéon del feto puede ser no reconocible el sexo del bebe y esto

constituir un factor deangustia mas para darleidentidad a la perdida.

Cada unade estas cosas visibilizan el amor que se ha sentido- que se siente y sentira-y en combate el "aqui
no ha pasado nada" que a veces el entorno pretende y lejos de hacer bien, es un silencio que dificulta el

reconocimientode la pérdiday su proceso de elaboracién saludable.
No colocar al bebé en cajas plasticas. Se recomienda el uso deincubadoras de transporte/cuna.

Si la persona gestante estad sedada al momento de la muerte, esperar que despierte y que pueda ver y

tomarasu bebé, siasilodesea, evitar llevarloala morgue enlo posible.

Si la persona gestante se encontrara sola por venir derivada de otro efector o en estado critico, o los

familiaresestan enviaje evitar llevar al bebé ala morgue. (Puede permanecer alrededor de 6 horas).

Relatarles a su llegada como fue el proceso y estar disponibles para las preguntas que deseen realizar.

Proporcionarenlo posible habitacién individual.
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Consensuar un modo de sefalar la habitacién donde se encuentre una persona en proceso de duelo

perinatal (mariposavioleta).

Ofrecerle estar acompafiada por su familia, si es posible alejada de neonatos sanos, recién nacidos, llantos,

carteleradelactancia, de cuidadosdel recién nacido, frasesalentadoras a la maternidad, etc.)

Si la muerte fuera de un gemelo los padres sienten que su pérdida es subestimada por el resto de las
personasque procuran ser positivosy centrarse en el bebé que sobrevivié. Por lo general, los padresvaloran
la oportunidad de poder conversar acerca del bebé que fallecid, independientemente del estadio del
embarazoenelquesucedid. Asimismo, los padres en esta situacién valoran que se comprendasu dueloyal
mismo tiempo celebran la vida del bebé que aun tienen. Los profesionales de salud reconocen que en
estas situaciones suelen pasar por alto el duelo de los padres por la dedicaciéon al cuidado del bebe que

sobrevivio.
Proporcionar cuidados propios del puerperio.

Evitar el uso de sedantes que impidan a la persona vivenciar la experiencia de pérdida. La tristeza, la

angustia, el llanto, el dolor, el insomnio son procesos fisioldgicosy esperados en un duelo.
Informary ofrecer todaslasalternativasrelacionadasalalactancia.

Segun la Revision bibliografica-manejo-de-la-lactancia-en-muerte-perinatal(2019) no existe conclusion
sobre la mejor forma de inhibir la lactancia al igual que tampoco existe acuerdo de cémo abordar la

lactancia maternaensituacion de muerte perinatal.

Hasta ahora la tendencia era inhibir farmacolégicamente la lactancia, actualmente debe ser decisién de la

mujer,siempre informada.

Las recomendaciones son que se realice de manera natural. Finalmente, la mayoria de guias recomiendan

la decision informada de la mujer, junto con la oferta de ladonacién de laleche materna.

Por ello, algunas mujeres elegirdn la inhibicién farmacolégica con el objetivo de reducir el sufrimiento,
otras elegiran la inhibicién natural y otras decidirdn mantener la lactancia materna con el objetivo de

mantener el vinculo con su bebé fallecido.
Informary sugerir la consulta a los consultorios de lactancia del hospital sifuese necesario.
Informar sobre donacién de leche materna como opcién sicumple con los requisitos para donar.

Si la inhibicién fuera fisiolégica, educar con técnicas de extraccidén paulatina, previa explicacion del

procedimiento.

Este método se basa en no estimular el pecho. Solo se aconsejara aliviar la tension del pecho cuando se
produzca ingurgitacion. Esta extraccion se aconseja hacerla manual hasta conseguir el alivio. La cantidad

extraida serala minima paraaliviar latensidn mamaria.

Si fuera farmacoldgica contemplar contraindicaciones: preeclampsia, Hipertension arterial, depresion,

tratamientos psiquiatricos.

17
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Desalentar el uso de vendas o fajas sobre las mamas, vendaje oclusivo, en cambio, sugerir ajuste de sostén

(corpifio) o sostén compresivo (post quirdrgico) si pudiese adquirir.
Favorecer el alta precozsiel estadode salud de la personalo permite.

Acompafary asesorar en el proceso de tramites a realizar. Es importante disponer de un folleto escrito con
todas lasinstrucciones claramente sefaladas de los tramites a seguir después del fallecimiento, ya que los
padres pueden olvidar completamente las instrucciones verbales que se les han dado sobre estos

tramites.

Sinotiene medios econdmicos para retirar el cuerpoy velatorio serdan asesorados por Gestiéon de Pacientes

paratalfin.
Esrecomendable que al serdado de altadispongan de unturno paracontrol.

Identificar la historia clinica de tal manera que en la consulta el profesional pueda reconocer que la

personase encuentraen proceso de duelo.

Si los padres fueran de otra localidad, comunicar al efector de salud de su area acerca de la pérdida, fecha

dealtayestudios pendienteseinterconsultas.

Si el control se llevara a cabo en la misma institucion ser respetuoso, empatico y disponer tiempo para la

consulta,dado que la circunstancia puede extenderse masde lo habitual.

De preferencia entregar un informe final que incluya evaluacién sobre su emlbarazo, la posible causa de

muerte fetal sila hubiese o sise haencontradoy la posibilidad de recidiva en futuros embarazos.

Es importante que el profesional explique el informe con un lenguaje facil de entender y que se facilite la

posibilidad de contacto sisurge cualquier duda posterior enrelacién al informe.

Consejo reproductivo. En funciéon de los resultados obtenidos en el estudio de la pérdida fetal se emitiran
recomendaciones en relacién a los posibles factores de riesgo, con la intenciéon de realizar una prevencion,
de corregirlosy/o de plantear un tratamiento de cara a un futuro deseo genésico. Favorecer la accesibilidad

aturnosyencasoque la personaseade otralocalidad es esencial lareferenciay contrareferencia.
Favorecer la planificacion familiar garantizando el acceso a la anticoncepcion.

Es recomendable sugerir disponer del tiempo necesario para la recuperacion fisica, emocional y

psicolégicaantesdeiniciar un nuevo periodo gestacional.




GOBIERNO - JUNTOS r P  PLAN
peLaprovincia | NEUQUEN | robevios 2§ afios DE Ao
DEL NEUQUEN PROVINGIA | MAS P ¥ ANOS REUaUEN

Epilogo

Nuestra intencién no esformar niagotar de modo exhaustivo el conocimiento sobre duelo perinatal através de

estaguia.
La caracteristica de las pérdidas que tienen lugar en este periodo no estan socialmente reconocidas, se

silencian ose lessuele quitarimportancia. A esta pérdida se suman otras diferentes, la pérdida delmomentode
convertirse en padres, la pérdida del rol de paternidad si se trata del primer hijo, la pérdida de la composiciéon
familiar y la proyeccion de futuro, la pérdida de la inocencia con respecto al embarazo y parto, la pérdida del
derechode mencionar a ese hijoen ciertos lugares, asicomo la posibilidad de crear recuerdos. (L6pez de Garcia

de Medinaveitia, 2011).
Sinembargosiesobjetivo de la guia promover valores esencialesen tres gjes:
1) La visibilizacion de la muerte dentro del ciclo de la vida integrando al modelo asistencial y a la dignificacion

de estos procesos.
2) La concientizacién de latematicade la muertey el duelo perinatal.

3) Lasensibilizacion de losequipos en el acompafiamiento de las personas gestantesy susfamilias,ayudando a

comprender que eldueloesun proceso Unicoydistintoen cada ser humano.
Losintegrantes del equipo de salud son considerados "segundas victimas" por quedar implicados en la escena

de la muerte, en ocasiones sin herramientas suficientes; asi mismo se debe contemplar que son seres

humanos,con duelos no resueltos, que pudieran reactivarse.
La forma en que cada equipo haya tratado la experiencia de la muerte influye en gran medida en la evolucion

posterior del duelo en las personas que lo transitan. Cuando mas se extienda la red de contencidn para ellas,
menos dolorosoy solitario sera su transito, junto al recuerdo de lailusidon que se marché pero que tieney tendra

unlugar parasiempreensusvidas.
https://sifp.psico.edu.uy/sites/default/files/Trabajos%20finales/%20Archivos/tfg_laura_furtado_version_final.pdf

Esperamos que esta guia aporte al cambio de conciencia, a la humanizaciéon de la medicina contemplando la
muerte dentro del ciclo de la vida e integrandose a los procesos de atencion y cuidados que posibiliten un

cambiode paradigma.
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Anexo 1. Procedimientos sugeridos posteriores ala muerte gestacional.

Exploracién fisica del feto muerto

Aspecto general

Peso, talla, perimetro cefalico.

Craneo: macro - microcefalia, encefaloceles, palpacién fontanelar.

Cuello: ancho - corto, pterigium, linea implantacion del cabello.

Orejas: linea implantacién, displasias, apéndices y orificios preauriculares.

Nariz: forma. Pasar sonda por coanas.

Boca: paladar, labios (anchos, estrechos, hendiduras, labio leporino), lengua (macroglosia).

Mandibula: microretrognatia.

Toérax: aspecto, mamilas (tamanfo, supernumerarias).

Abdomen: aspecto, palpacion minuciosa de visceromegalias, cordédn umbilical (hnimero de arteriasy
venas, nudos, varicosidades).

Extremidades: poli - sindactilias, anomalias posicionales, efectos de extremidades, dedos (cortosy
anchos), pliegue simiesco.

Genitales: hipo - epispadias, criptorquidias, hipoplasias, ambigUedad, hipertrofia de clitoris.

Ano: imperforado, anterior, en nifas vulvar.

Resumen de manejo de feto muerto

Exploracion fisica: peso, talla, perimetro cefalico, anomalias congénitas.

Fotografias.

Radiografias si sospecha de displasia dsea.

Muestras de sangre/tejido (guardar en nevera, sin congelar, sin formol)

Estudio microbiolégico (serologia TORCH y hemocultivo).

Estudio genético (en tubo con heparina) - Biobanco..

Muestras de placenta para: - Estudio microbioldgico (hemocultivo). - Estudio genético (en tubo con
heparina).

Necropsia. - Cita a los padres para resultados de estudios post mértem.

APOYO EMOCIONAL EN TODO MOMENTO
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