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INTRODUCCION Y FUNDAMENTOS

La presente guia se enmarca dentro de la estrategia de Humanizacion de la Consejeria de
Sanidad.

El contexto cultural en el que vivimos tiende a invisibilizar la muerte, ya no forma parte de lo
cotidiano sino de lo excepcional, y en el caso de las muertes gestacionales y neonatales ocurre
especialmente . Si bien es popularmente conocido el riesgo de aborto en los tres primeros
meses de embarazo, el descenso tan notable en la mortalidad neonatal de los Ultimos afios ha

hecho desaparecer de la conciencia colectiva las muertes gestacionales y neonatales.

En el caso particular de duelos gestacionales, aunque existe una tendencia socialmente
aceptada de relacionar el tiempo de embarazo con la intensidad del duelo, no hay evidencia de
que esto se ajuste a todas las familias @. El grado de apego y el tipo de relacion con la persona
fallecida puede influir en la vivencia del duelo. Asi pues, las caracteristicas biol6gicas como la
edad gestacional o el peso no predicen el grado de apego, que podria ser muy intenso desde
fases tempranas del embarazo.

Direccion General de Humanizacion y Atencién al Paciente
% Kk k CONSEJERIA DE SANIDAD - COMUNIDAD DE MADRID



Guia de duelo Gestacional y Neonatal para profesionales 8/102

No debemos olvidar que una interrupcion voluntaria puede generar mucho dolor y sufrimiento,
con lo cual tendremos que pensar que se produce un proceso de duelo, y que nuestro papel
sera escuchar sin juzgar, validando el dolor, pues cuando una pareja tiene que decidir entre dos
opciones penosas Yy dolorosas, se enfrenta a una situacion que es tremendamente dificil de

asumir.

El duelo es una experiencia normal ante la muerte de un ser querido, o incluso ante la muerte de
expectativas cuando nos comunican una discapacidad o el diagnostico de alguna enfermedad.
La persona que se enfrenta a la muerte puede tener diferentes experiencias emocionales que
incluyen la incredulidad, el desconcierto, la confusién, la pena, la rabia, el miedo o la culpa entre
otras ®. Para recorrer el duelo, es necesario favorecer el contacto con las experiencias
emocionales que estan teniendo lugar y asi lograr integrar la muerte en su vida sin que esta
guede interrumpida. Sin embargo, culturalmente esto no se favorece, se tiende mas bien a evitar
el contacto con el dolor, y no es infrecuente que el entorno penalice la expresion de sentimientos,
cambiando de tema, dando mensajes de seguir adelante o recomendando olvidar. La vivencia
de muchas familias es que desde el propio sistema sanitario se ha tendido a invalidary

desautorizar algunos duelos gestacionales y neonatales.

Si bien la mayoria de las personas vivencian duelos normales, en el caso de las muertes
neonatales hay estudios que identifican que entre el 10 y el 30% de los afectados padecen duelos
complicados con sintomas clinicamente relevantes durante los meses y afios siguientes. Algunas
caracteristicas como que la muerte haya sido repentina o que haya ocurrido en circunstancias

ambiguas o desconocidas pueden dificultar el duelo .

La muerte de un hijo o las muertes de expectativas respecto al mismo, en cualquier fase que se
produzca, es una experiencia dificil ante la que resulta fundamental prestar una atencién de
calidad. La forma en que los profesionales atienden y se comunican con la familia puede influir

enormemente en que esta vivencia sea 0 no traumatica.

El contexto social marca el tabl de la muerte, y especialmente en la etapa gestacional o
neonatal y esto en si mismo puede dificultar en gran medida el elaborar el duelo, con sus rituales
para la despedida y el recuerdo. Las diversas actuaciones profesionales tienen un gran impacto
en los padres y su entorno, por lo que resulta necesario saber qué decir (y qué no decir) o qué

hacer (y qué no hacer) para favorecer un duelo no patolégico. (Ver Anexo )

Por todo esto, y para mejorar nuestra calidad cientifica y humana, resulta evidente la necesidad

de establecer unos procedimientos claros, sencillos, practicos y concisos. El fin de este grupo de

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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trabajo es proponer una guia de actuacién para profesionales que permita guiar las
intervenciones sanitarias de forma que se facilite la elaboracion del duelo de la familia. Para ello
se ha contado con la participacién de profesionales de diversos campos de la salud y con

asociaciones de apoyo a las familias.

ANTECEDENTES Y DEFINICIONES

La OMS define la muerte fetal como aquella que acontece antes de la expulsion o extraccion
completa de su madre, con independencia de la duracién del embarazo. La muerte se
diagnostica por el hecho de que después de la separacion, el bebé no muestra ninguna evidencia

de vida.

Sin embargo, en el marco legislativo, los hijos nacidos muertos o que fallecen poco después de
nacer han tenido una ambigua consideracion legal, indefinicion que ha contribuido al

desconcierto de algunos padres que viven esa muerte.

En Espafia, de hecho, no se podian inscribir con certificado de nacimiento los nifios que nacian
vivos si fallecian antes de las 24 horas, hecho que cambié con la entrada en vigor de la Ley
20/2011 de 21 de Julio del Registro Civil, que reconoce que “la personalidad se adquiere en el
momento del nacimiento con vida, una vez producido el entero desprendimiento del seno

materno” ©.

En los casos de fallecimiento intradtero es reciente la posibilidad de inscribir al hijo muerto con
su nombre y no con un namero y el sexo, como venia siendo habitual, o el reconocimiento del

derecho de poder realizar un enterramiento privado del mismo si asi se desea.

No todos los paises tratan de igual manera al nifio nacido sin vida, lo que comporta una serie de
repercusiones como recibir 0 no prestaciones sociales, disfrutar de baja por maternidad, y otros

derechos inseparables de un proceso de maternidad/paternidad.

Definicion de mortalidad fetal, neonatal y perinatal

Muerte Fetal: la OMS la define como aquella muerte que ocurre antes de la expulsién completa
o extraccion de la madre del producto de la gestacién con independencia de las semanas de
embarazo ©. A su vez se clasifica en tres periodos:
e Muerte fetal temprana: muertes fetales de menos de 22 semanas de gestacion (o
menores de 500 g si no se conoce la edad gestacional).
e Muerte fetal intermedia: muertes fetales 222 y menores de 28 semanas de gestacion (o

entre 500 y 999 g si no se conoce la edad gestacional).

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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e Muerte fetal tardia: muertes fetales 228 semanas de gestacion (o a partir de los 1000 gr

de peso si no se conoce la edad gestacional).

Muerte Neonatal: aquella que ocurre tras el nacimiento y antes de alcanzar los 28 dias de

edad”, contabilizadndose los nacimientos vivos con 2 22 semanas de gestacion ©.
Se distinguen 2 categorias:
e Muerte neonatal precoz: muerte neonatal entre el nacimiento y los primeros 6 dias de
vida.

e Muerte neonatal tardia: muerte neonatal entre el 7°y los 27 dias de vida.

Muerte perinatal: abarca la muerte intradtero a partir de las 22 semanas de gestacion y la muerte

durante el periodo neonatal . Se diferencian:
e Muerte perinatal restringida: desde las 28 semanas de gestacion hasta los 6 dias tras
el nacimiento. Este concepto es el que se maneja en las estadisticas del INE.
e Muerte perinatal ampliada: desde las 22 semanas de gestacion hasta los 27 dias tras
el nacimiento.
En algunos casos se considera la mortalidad perinatal considerando las muertes gestacionales
desde las 22 semanas hasta los 6 dias postnatales.

Las tasas de mortalidad fetal y perinatal se calculan por 1000 nacidos ese afio (hacidos vivos

mas muertes fetales).

Las tasas de mortalidad neonatal se calculan por 1000 nacidos vivos ese afio.

Mortalidad Perinatal \

Mortalidad Fetal Mortalidad fetal tardia Mortalidad neonatal Mortalidad Neonatal
Intermedia Precoz tardia

Mortalidad Perinatal Restringida (28 s-6 dias)

Mortalidad Perinatal Ampliada (22s-6 dias)

Mortalidad Perinatal Ampliada (22 s-27 dias)

22 s/500g. 28 s/1.000 gr. Nacimiento 7 dias 28 dias

Tabla 1: Gréafico modificado de: Paul Richard Cassidy.

Estadisticas y tasas de mortalidadintrauterina, neonatal y perinatal en Espafa.

DESTINATARIOS

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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Todos los profesionales que puedan intervenir en un proceso con resultado de duelo gestacional
y neonatal, en todos los hospitales, centros de especialidades periféricas, centros de salud del
SERMAS vy profesionales de Emergencias extrahospitalarias en la Comunidad de Madrid
SUMMA 112.

METODOLOGIA

Se resuelve emplear la metodologia de trabajo grupal, realizando una evaluacion de las
actividades que se realizan en los centros dependientes del Servicio Madrilefio de Salud,
lectura critica de bibliografia combinada y convocatoria de reuniones periédicas que facilitan el

consenso, mediante la participacion activa de los profesionales.

OBJETIVOS DE LA GUIA

Objetivos generales

e Impulsar la humanizacién de la asistencia prestada por todos los profesionales que
atienden a los padres y familia ante situaciones de duelo gestacional y neonatal en las
distintas unidades hospitalarias, centros de especialidades periféricas, centros de salud

y emergencias extra- hospitalarias.

e Mejorar la salud de los progenitores y sus familias contribuyendo de manera respetuosa

a la elaboracién de su duelo tras una muerte gestacional y neonatal.

e Abordar la situacion por parte del equipo multidisciplinar para proporcionar una
asistencia decalidad.

Objetivos especificos

e Proporcionar una herramienta util para los profesionales a la hora de facilitar el

acompaﬁamiento ante una muerte neonatal.

e Sensibilizar y formar al profesional para que ofrezca informacion a la familia que les

permita decidir de la forma mas autébnoma posible.

e Establecer nexo de comunicacion entre los diferentes ambitos asistenciales.

BIBLIOGRAFIA
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DIAGNOSTICO, COMUNICACION DE LA MUERTE

Somos conocedores de que la muerte de un hijo supone un impacto emocional tan grande que
altera nuestro equilibrio vital. Por tanto, tener que dar ‘la noticia’ de la muerte no es un acto
agradable, sino que es una circunstancia dificil tanto para los padres que reciben la noticia como
para los profesionales que han de darla y han de saber acompafar cada una de las reacciones

y necesidades de los progenitores. «No hay maneras buenas de dar una mala noticia» ®.

Entendemos por "una mala noticia" a cualquier informacion que ensombrece drasticamente las
perspectivas de futuro de la persona a la que se informa” @, esto nos va a exigir la absoluta
responsabilidad de informar con objetividad, saber ponernos en el lugar de los padres y saber

acompafar las necesidades individuales de cada familia.

INFORMAR CON OBJETIVIDAD

La informacion como derecho: Estar informado del proceso y de las alternativas terapéuticas
es un derecho legal recogido en la Ley General de Sanidad y la Ley 41/2002, en la que se
explicita que:

“Cualquier ser humano mentalmente competente tiene derecho, ético, moral

y legal a saber cualquier informacion sobre su situacion de salud-enfermedad”.

Direccion General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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La informacién que se ofrece debe ser equilibrada y ajustada pues, como dice Barbero ©:

“La comunicacion terapéutica exige adaptarte al otro, a su realidad, sus sesgos
cognitivos, sus miedos y también supone asumir el riesgo de ser uno mismo

porque en la comunicacion también entramos nosotros desde nuestras ideas

(mas o menos racionales o irracionales) nuestros afectos y nuestros valores”.

Por esta raz6n comunicar ‘malas noticias’ es una situacién dificil para los profesionales:

e Porlagran implicaciéon personal.

e Por el efecto que se puedan tener las palabras que se usen y la afectacion que puedan
causar.

e Por no saber dar respuesta a sus emociones.

e Porque hay personas que quieren ser informados y otros que no.

e Por la diversidad cultural.

e Porel grado de individualidad que requiere dar malas noticias.

e Por estar mas o menos preparado en competencias técnicas que en comunicacion.

e Por prejuicios y sesgos del profesional.

NUNCA MENTIR y comunicar la VERDAD SOPORTABLE es poder ir acompafiando durante el
proceso.

Reduce la
Afade incertidumbre
confianza y ayuda a
contestar las
preguntas

Reduce
esperanzas poco
realistas 'y
busqueda
continuade una
cura

Permite una
comunicacion
honesta con el
Equipo de salud

Permite ala

La persona

pﬁ;sc%r:a puede tomar
decisiones
prreogllﬁs(;gf informadas

Reduce costo
de
tratamientos
inatiles

Figura 1-: Comunicar con la verdad soportable. Fuente: Elaboracién propia
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PONERNOS EN EL LUGAR DE LOS PROGENITORES

La primera reaccién ante una mala noticia suele ser de incredulidad y confusion. Las diferentes
reacciones que vamos a encontrar dependerdn del componente subjetivo de la persona,
independientemente del componente objetivo de la mala noticia, de la edad, las experiencias
previas, creencias, el Ciclo vital de la persona, la responsabilidad familiar etc.

Las personas reaccionan de muy diversas maneras, y esta variabilidad en las respuestas

hace que sea dificil para los profesionales valorar el sufrimiento.

En muchas ocasiones pueden aparecer gran cantidad de sintomas fisicos asociados
(problemas de digestion, insomnio, dolores abdominales o temblores) a los que se da prioridad,
pero debemos recordar que la persona es mas que un cuerpo, tenemos una mente, un espiritu,

formamos parte de una familia y de una comunidad.

Un problema Un problema fisico

emocional puede “ puede empeorar
empeorar los sintomas

sintomas fisicos psicologicos

Figura 2: Relacion emocion y problema fisico. Fuente: Elaboracion propia

“Son tantas las posibles reacciones de las familias, que los profesionales de la salud
se sienten vulnerables ante la Incertidumbre acerca de las expectativas, el miedo a
destruir el optimismo previo 0 a una reaccion inadecuada, vergtienza por haber
entregado previamente una vision demasiado optimista, miedo a su propia

ineficiencia en términos de laincontrolabilidad de la enfermedad, o se sienten no
preparados para manejar la reaccion emocional anticipada del paciente”

(Herrera et al. 2014) @

Por tanto, tras una muerte o una afectacion grave del hijo durante el
embarazo, el profesional debe tener en cuenta los siguientes aspectos:
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La muerte es un acontecimiento traumatico para quien lo experimenta y

sus familias.

 Existe un temor sobre el resultado del siguiente embarazo que puede incrementar el malestar
emocional de ansiedad/depresion.

La muerte perinatal puede prolongarse meses después del nacimiento de
otro hijo.

* Tener un hijo vivo no influye en la pena de la muerte.

Tener informacién sobre la posible causa de la muerte disminuye el nivel
de ansiedad de los padres.

El periodo de espera tras una muerte es variable, no existiendo un

acuerdo unanime de cuénto tiempo debe transcurrir.

*Los efectos que puede tener sobre el duelo en la pareja el intento de un nuevo embarazo:
algunos autores han intentado cuantificarlo refiriendo periodos de 6-8 semanas, e incluso de 6
meses y hasta del primer afio, las Ultimas evidencias cientificas refieren que es imposible su
estimacion. Las necesidades de cada mujer, pareja o familia, deben ser estudiadas
individualmente, ofreciéndoles una monitorizacion y cuidado apropiado. La monitorizacion de la
familia, pero mas en especial de las madres, debe continuar durante el siguiente embarazo, parto
y puerperio.

Un nuevo embarazo no disminuye la pena

*Un nuevo embarazo sin un buen afrontamiento por el duelo perinatal puede ocasionar problemas
de apego con el siguiente hijo.

Lo importante no es dar a la madre un plazo de tiempo para volver a
guedarse embarazada, sino facilitarle la informacién necesaria y animarla
para que ella misma tome y afronte la decisién, conociendo sus riesgos y
consecuencias.

*La mejor opcion es esperar a que la madre se sienta preparada para un nuevo embarazo.

El sufrir una muerte previa puede influir en el desarrollo de un embarazo
normal. Los cuidados en este periodo deben centrarse en ayudar a
afrontar el duelo y resolver dudas sobre un nuevo embarazo.

*En cuanto a como enfocar la nueva gestacion, los padres necesitan: entender los riesgos de una
posible muerte, hablar sobre la relacion de pareja, métodos anticonceptivos, entender y compartir
sus emociones y aprender estrategias de afrontamiento.

Las parejas con una historia de muerte perinatal tienen mayores
sintomas depresivos y de ansiedad durante el siguiente embarazo que
parejas con pasado de embarazos normalizados. Las madres tienen
niveles mas altos de ansiedad y sintomas depresivos que los padres,
pero no muestran diferencias en cuanto a sindrome post-traumatico.

*Una vez nacido el nifio, los sintomas de depresion y ansiedad disminuyen pero los pensamientos
patoldgicos aumentan en el caso de las madres.

En parejas con historia de muerte perinatal el sindrome de estrés

postraumatico continla moderadamente alto en ambos padres.

Tabla 2: Aspectos a tener en cuenta. Fuente: Elaboracion propia
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LA COMUNICACION DE LA MUERTE A LOS OTROS HIJOS

Tener que hablar de la muerte con un hijo o hija nunca es facil, ain méas cuando es posible que
lleve un tiempo ilusionado con la llegada de un hermano o hermana pequefios. Cada familia
hablara de la muerte segln sus propias creencias y sensibilidades. En la medida de lo posible,
es preferible ser sinceros con ellos y dejar que participen en todo lo que deseen, incluso

preguntarles si quieren o no, ver al bebé fallecido.

Aunque es habitual que los padres quieran proteger a sus otros hijos del sufrimiento, es
importante que sepan que pueden facilitar un duelo sano en ellos, dandoles informacién en
palabras que puedan entender y acompafiando la expresion de sus emociones (lloran, rien, se
enfadan, se muestran mas demandantes). A veces los padres se culpabilizan por hacer que sus
hijos tengan que vivir este duelo, como si les hubieran fallado y prefieren esconderles su
sufrimiento. En realidad, es mejor mostrar y compartir los sentimientos ya que asi se les ensefia

gue se puede llorar y expresar lo que uno siente.

Muchos padres deciden ponerle un nombre a su bebé. Esto puede ayudar a todos los miembros
a respetar su lugar en la familia y a poder hablar sobre él o ella mas adelante.

Los nifios aceptan la vida y la muerte con mucha mas naturalidad que los adultos. Los nifios
necesitan que les cuenten la verdad de lo ocurrido en un lenguaje adecuado a su edad. Incluso
nifos muy pequefios son conscientes de que algo ha ocurrido. Por ejemplo, una nifia de dos
afos y medio, al visitar a su mama en el hospital, pregunté dénde estaba la cuna de su hermanito

al no verla en la habitacion.

Caracteristicas de las reacciones de duelo segun el desarrollo evolutivo:

Edad Caracteristicas

Menores de 3 afios: Reaccionan mas ante los sentimientos de los padres.

Pueden estar mas apegados, llorones, no querer separarse, algun
retroceso.

Intentar mantener la rutina habitual.

De 3 a 5 afios: Ven la muerte como algo temporal.

Pueden tener una idea méagica de la muerte por los dibujos animados.
Suelen tener mucha curiosidad y hacen muchas preguntas.

Necesitan usar términos reales como muerto o muerte.

Pueden mostrar miedo a separarse de los padres.

De 6 a 9 afios: Empiezan a entender la muerte como algo permanente.

Son conscientes de su propia muerte y de la gente que aman.
Lloran mas y no quieren hablar.

Estan formando su concepto de la muerte.

Pueden dibujar y contar historias o cuentos del bebé fallecido.
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De 9 a 12 afios: La muerte es algo real y personal.

Diferencian entre vivo y muerto.

Buscan permiso para mostrar sus emociones.
Participan en honrar al bebé (homenajes, recuerdos)
Pueden mostrar rabia, culpa, negacion, ansiedad.

El rendimiento escolar puede bajar.

Escucharlos, necesitan pasar el duelo de manera sana.
Darles respuestas honestas.

Darles permiso para sentirse como se sienten.

Ya expresan y comparten su duelo.

Adolescentes: Entienden la muerte mas como un adulto.

Se sienten inmortales, pero entienden la fragilidad de la vida.
Preocuparse mucho por la muerte.

Necesitan una comunicacién abierta.

Tabla 3: Caracteristicas de los hermanos por edad.
Fuente: Adaptado de “Guia paraayudar a los adultos a hablar de la muerte y el duelo con los nifios”

Recomendaciones para la comunicacion del fallecimiento a los nifios (Cig Egea,
2011) ©;

Comunicarlo lo antes posible, en un lugar tranquilo y sin interrupciones. Si es posible que

sean los propios padres, 0 alguna persona de su confianza con quien sienta mucha cercania.

e Dar la informacién de forma adecuada a la edad, brevemente, de forma progresiva segun

la demanden, observando sus reacciones, siendo sinceros.

e Emplear palabras claras que no lleven a confusion de significados. Si se dice, “perdimos al
bebé”, el nifio puede preguntarse si se le puede encontrar o tener miedo a morir si se
pierde. Es adecuado usar la palabra muerte. Si se dice “el bebé se ha dormido” es posible

gue pregunten cuando despertara o que desarrollen miedo a quedarse dormidos

e Frases como “ahora esta con Dios” o “ahora esta con el abuelo que murié” pueden usarse si
son coherentes con las creencias de la familia, siempre y cuando primero se haya explicado

gue el bebé ha muerto.

e Algunos padres usan a los animales y plantas como ejemplo de seres vivos que pueden

morir para explicar que los bebés también pueden morirse.

e Estar disponibles y responder a las preguntas que tengan, que en ocasion haran mas de

una vez. Algunas frecuentes son:

- ¢Donde ha ido el bebé?: la respuesta dependera de las creencias de cada
familia, pero a la mayoria de los padres les gusta hablar del cuerpo fisico que dejé de
funcionar y que el alma permanece en el corazon de todos los que quieren al bebé
fallecido.
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- ¢ Cuéando viene a casa?: es importante explicar que no vendrd, incluso si hay un
nuevo embarazo, sera un hermanito/a diferente.

- ¢Es como estar dormido?: es importante diferenciarlo, por ejemplo, explicando
gque cuando dormimos nuestro cuerpo funciona y esta vivo, sin embargo, nuestro cuerpo
deja de funcionar cuando morimos.

- ¢ Por qué se ha muerto?: si el bebé tenia una enfermedad es importante insistir
en gue estaba muy muy enfermo y que lamentablemente los médicos no lo podian curar,
para facilitar ladiferenciacion con otras situaciones cotidianas de enfermedad.

e EIl colegio es el entorno social del nifio y puede ser util informar a los profesores o

cuidadores de lo que ha pasado.

SABER ACOMPANAR A LAS FAMILIAS

Lo que mas valoran los pacientes de los profesionales a la hora de recibir malas noticias,

se reduce en:

Que sea La actitud de
competente colaboracién

Tiempo que
Que pueda se les dedica

entender lo aresponder La privacidad

ue le dice . SUS
q inquietudes

Que pueda
preguntar Competencia
sus dudas

Fuente: Parker, Baile, de Moor ©® Fuente: Jurkovich ()

Figura 3: Valoracion de los pacientes con respecto a los profesionales.

Cuando se trata de informar de un suceso inesperado como una muerte neonatal, una

enfermedad grave subita, etc, se aconseja utilizar la técnica narrativa:

Consiste en contar lo sucedido desde el inicio (por ejemplo, medidas de reanimacion,

complicaciones...) de forma que permita ir adaptandose a la nueva realidad.

Siempre es recomendable establecer sistemas de informacion entre los servicios de urgencias
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hospitalarios y atencion primaria para informar de las situaciones inesperadas y poder hacer un

seguimiento.

De cara a mejorar la capacidad de transmitir malas noticias a los pacientes, los profesionales

sanitarios disponen de dos herramientas, los protocolos y los cursos de formacion.

Uno de los protocolos mas utilizados es el PROTOCOLO SPIKES de los 6 pasos, descrito por

Bayle y Buckman ®,

Protocolo SPIKES

Primera etapa. Preparar el contexto fisico més adecuado

Incluird los aspectos relacionados con el momento mas adecuado, lugar, profesional, etc., asi

como una pequefia evaluacién del estado emocional del paciente para averiguar si es el

momento mas adecuado; por ejemplo, ¢Como 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 los

padres

e intentar imaginar respuestas a las posibles reacciones emocionales o a las preguntas

dificiles. Ademas, hay que adecuar el entorno fisico:

° 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.

o Involucrar alas personas significativas: Al menos uno o dos representantes de
la familia. No dar la noticia solos.

° Sentarse: Es sefal de dedicacion de tiempo. Ademas, es conveniente no poner
barreras entre los dos. Tiene que haber cercania fisica y posicion comoda. No crees
barreras en la comunicacion.

° Conectar con el paciente: Mantener contacto visual (Los ojos de ambos a la
misma altura). Mirada directa, calida y serena que asegure establecer una buena relacién
e incluso contacto fisico (coger de la mano o el brazo).

° Administrar las limitaciones de tiempo y las interrupciones: Informar al
paciente antes de la entrevista de cualquier limitacion de tiempo que el médico pueda
tener (no cortar la entrevista bruscamente).

Segunda etapa. Averiguar cuanto sabe el paciente

ke ok ok

H ke
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En los pasos 2 y 3 de la entrevista ha de usarse el axioma “antes de hablar pregunta”. El
profesional tiene que realizar preguntas abiertas para hacerse una idea sobre como el paciente
percibe la situacion partiendo de esa informacion puede corregir o adaptar la informacion para
gue el 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 paciente quiere saber

Esta fase es fundamental a la hora de compartir informacién posterior con los padres. Debemos
conocer cuanta informacion quiere que el profesional le dé. Si quiere que se informe a otra
persona ademas de a ellos. Mostrar empatia y comodidad ante la elecciéon de recibir mas o

menos informacion.

Es aconsejable dosificar la informacién utilizando frases cortas. Lo esperado es que cuando el

paciente asimila y comprende la informacion sea él mismo el que nos solicite ampliar la misma.

En caso de que exprese su preferencia por no recibir informacién debemos dejar siempre abierta

la puerta. Pero el respeto a su decisidn debe ser maximo.

Cuarta etapa. Compartir la informacién

El aporte de la informacion tiene un doble papel: que el paciente conozca su proceso y realizar
un dialogo 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 Comenzar en el nivel de comprension y vocabulario del 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 paciente enojado culpe al mensajero
de las malas noticias.

e Evitar discusiones sobre medidas diagnésticas o terapéuticas utilizadas.

e Dar la informacion de forma progresiva y comprobar que se va comprendiendo.

e No abrumar emocionalmente con exceso de informacidon no solicitado.
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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 laincertidumbre. No dar plazos exactos.

Quinta etapa. Responder a los sentimientos del paciente.

Responder a las emociones del paciente es uno de los retos mas dificiles en la comunicacion de
las malas noticias. Cuando los pacientes reciben malas noticias su reaccion emocional es a
menudo de shock, aislamiento y pena. En esta situacion el profesional puede ofrecer su apoyo

con una respuesta empdtica:

Observala emocion mostrada por los padres y/o familiares.

e |dentificala emocién que experimentan. Puedes hacer preguntas abiertas para intentar
saber lo que esta pensando o sintiendo (“Tiene que ser duro que le ocurra esto”,
“Entiendo que esté abatido con esto”). Realiza una escucha activa: Asentir con la cabeza

y decir “siga”.

e |dentifica que la causa de la emocion esta 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 emocion.

Sexta etapa. Planificacion y seguimiento del proceso

Cuando los profesionales completamos la informacion y ofrecemos, ademas, 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 atencion. Debemos
evitar la prescripcion de tranquilizantes para el tratamiento de sintomas fisicos y psicolégicos y
no eludir los temas de preocupacion de la familia. Todo esto ayuda a conseguir una atencion

integral y es muy tranquilizador para ellos.

En el caso de diagnostico de malformaciones o enfermedades severas con mal prondstico

vital (mal llamadas “incompatibles con la vida”), se recomienda que en la cita de confirmacion
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diagnostica ademas del obstetra esté presente un pediatra con formacion especifica en cuidados
paliativos pediatricos, que tenga experiencia en casos similares y conozca como es la evolucion

de estos nifios.

De esta manera los padres tendran una informacion completa y asi podran decidir libremente si
deciden continuar con la gestacion o no. Si el centro no dispone de especialistas con esta
formacion, podran consultar con la UAIPP (Unidad de Atencion Integral Paliativa Pediatrica) del
Hospital Universitario Nifio Jesus.

ASOCIACIONES DE APOYO

Durante el proceso de diagndstico y a nivel psicolégico, emociones como el temor, la
incertidumbre y la incomprension se intensifican, por lo que su impacto resulta abrumador para

la familia.

El proceso de cambio, reestructuracion y aceptacion que supone la nueva situacion lleva consigo
un trabajo arduo para la familia, el cual serd mas llevadero si todos (entorno cercano,
profesionales y sociedad en general), tomamos la responsabilidad que nos corresponde y

creamos un espacio de sensibilizacién, informacion, comprension, consideracion y respeto.

La atencién a las familias contribuye a aliviar la conmocién y caminar hacia la aceptacion,
atendiendo el proceso emocional para conectar con los puntos clave; quién era, quién soy ahora,
guién puedo ser y quién no voy a volver a ser. Los abordajes terapéuticos desde el ambito de la
atencion psicosocial requieren complementar y coordinar los tratamientos y la atencién sanitaria
gue se presta, asi como poner el acento en su participaciéon activa para trabajar en un enfoque
de salud positiva. Desde los niveles de atencidn bio-psico-social, bajo un modelo de intervencion
multidimensional centrado en la singularidad de la persona y de las familias, hay factores
de cambio que ofrecen la posibilidad de crear un nuevo proyecto de vida y que comprende la

redefinicion personal y familiar del propio proyecto vital.

Con el objetivo de caminar hacia esta redefinicion, se presenta como imprescindible que tanto
los individuos como las familias sean acompafiados para conocer sus necesidades, los apoyos

disponibles, el desarrollo de las competencias, y el soporte social.

Ademas de la vertiente sanitaria y la vivencia de la enfermedad en el @mbito personal y familiar,
estas situaciones traen también consecuencias en el ambito social, en las relaciones con los
otros miembros de la comunidad, por ello las redes de pacientes proporcionan valiosisima
informacion sobre cuidados y recursos sociales. Asimismo, es muy importante el apoyo en la

recuperacion de la salud.
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“Las asociaciones ayudan a que el paciente tenga una vision diferente de si

mismo y que pueda mejorar la situacion a partir de las experiencias de otras

personas que estan viviendo su misma situacion” (Laborda, 2019) ©

Las asociaciones trabajan como un gran recurso de soporte social para las personas, ya que, en
cualquiera de sus formas, son el vehiculo natural que tienen para realizar actividades que
ayuden a alcanzar logros que por si solos no conseguirian en la sociedad, y ademés esto
repercute a los niveles biopsicosocial de las personas atendidas y las familias.

Las entidades sociales apoyan el trabajo iniciado en el ambito de la sanidad, y aportaran su
experiencia como entidad para dar una informacién sencilla, asequible en relacion a su situacion
personal, ademas explicaran con claridad el diagnéstico en caso de discapacidad o enfermedad
y los pasos que iran caminando en el futuro. También son espacios ideales, donde las familias

pueden consultar todas sus preocupaciones e inquietudes.

Estas agrupaciones ofrecen informacion y orientacion también sobre recursos relacionados y por
zona de vivienda, donde podran beneficiarse de grupos de apoyo mutuo que en muchas

ocasiones suponen el motor para poder “ver la luz” tras pasar por esa circunstancia.

Las asociaciones aportan un valor de cercania y empatia, normalmente vienen lideradas por
familiares que ya han pasado por esa situacion, algo que en muchas ocasiones consuela mucho
mas que el discurso de un profesional. Tomar la decision de acudir a una asociacion
especializada suele ser muy dificil para la familia, se trata de un paso mas en la asuncion de la
muerte o del nacimiento de un hijo con discapacidad. No obstante, una vez que acuden

reconocen sentirse mas aliviadas:

“El dia que tuve que cruzar esa puerta, me costé horrores, ahora no puedo estar

mas tranquila y agradecida por haberlo hecho”. (Testimonio de una madre)

Ademas, el miedo y la sensacion de desamparo que pueden producir en una persona el
diagnostico de una enfermedad, una discapacidad, una cirugia complicada, un empeoramiento
grave o una muerte por fallecimiento, pueden constituirse en un episodio traumatico. Esto
significa que en el futuro pueden desencadenarse sintomas de trastorno de estrés postraumatico,

gue se pueden expresar de diversas maneras:
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° Se revive en pesadillas la experiencia 0 no se puede dejar de pensar en ella.
° Se evitan los lugares o personas relacionadas con ella.
. Se vive en un estado de agitacion, miedo o irritabilidad constante que dificulta el suefio

y el descanso.

Ver listado de asociaciones a consultar en ANEXO Il (Pag. 94)
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ATENCION AL PARTO

Las asociaciones de obstetras y ginecologos de Espafia (SEGO), EE.UU. y Reino Unido
recomiendan que el parto via vaginal, ya sea mediante manejo expectante o induccion, sea el
método de eleccion para finalizar la gestacion en casos de muerte intrauterina. EI Colegio
Americano de Obstetras y Ginecélogos (ACOG) recomienda que la cesarea se emplee
solamente en circunstancias de emergencia y urgencia no iatrogénicas, ya que esta asociada

con mayor morbi-mortalidad materna a corto y largo plazo ®®.

Es importante reconocer el papel que juega el miedo y el shock tras el diagndstico de éxitus fetal
por lo que es aconsejable dar un tiempo de reposo después del mismo para poder asimilar la
noticia. Por otro lado, este tiempo es esencial para ofrecer la informacion adecuada, asimilar la

informacion recibida y favorecer la toma de decisiones.

La provision de informacion de calidad juega un papel muy importante a lo largo de todo el
proceso para restablecer un sentimiento de control, y ayuda a la mujer y su pareja a tomar las
mejores decisiones, ya sean médicas o sobre otras preferencias, para ellos y su familia. Por otro
lado, informar sobre la situaciéon y lo que va a suceder produce en la madre y su pareja un
sentimiento de seguridad y confianza en los profesionales sanitarios que les atienden, lo que se

asocia a una mayor satisfaccion con la atencion recibida y una mejor evolucion del duelo.
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Por el contrario, la incertidumbre es un factor facilitador de la ansiedad que no favorece el

proceso.

Por tanto, una atencién humana, sensible, basada en la provision de informacién de calidad, en
el apoyo en la toma de decisiones, asi como el acompafiamiento y apoyo durante el parto, tiene
mucha importancia, no solamente para aliviar el estrés y la ansiedad asociados con la situacién,
sino, también, para tomar decisiones importantes como compartir la experiencia de ver y pasar

tiempo con el bebé fallecido 357,

Destinar un espacio concreto para el duelo es fundamental puesto que posibilita un encuadre
para la atencion y el cuidado, un lugar para la despedida y los rituales. Lo mejor seria que
estuviera ubicado en una zona poco transitada. Contar con estos espacios evita situaciones
traumaticas como mezclar madres, padres y familiares que han tenido un bebé sano con aquellos

que acaban de perderle -1,

En cuanto a la finalizacion de la gestacion, podremos ofertar una actitud expectante salvo que
existan factores de riesgo como sospecha de sepsis, desprendimiento prematuro de placenta,
coagulopatia, preeclampsia grave... en los que aconsejaremos finalizar la gestacion de forma
inmediata ®. En caso de optar por la actitud expectante es necesario proporcionar a los padres
informacion por escrito sobre la posible evolucién y un teléfono de contacto disponible las 24
horas del dia 2. No obstante, para disminuir la ansiedad debido al gran impacto emocional se

recomienda induccién del parto dentro de las 24 horas tras el diagnéstico ©.

El método de induccion dependera de las condiciones obstétricas cervicales de la paciente,
valorada mediante el indice de Bishop, las semanas de gestacion y la presencia o no de cicatriz
uterina previa. Si el indice de Bishop es desfavorable, se aconseja realizar maduracioén cervical
con prostaglandinas. Se ha demostrado que el misoprostol vaginal es el método de induccién del
parto mas eficaz y econémico. La dosis dependera de las semanas de gestacion y de la
existencia de cicatrices uterinas. En el 90% de los casos se conseguira un parto en las siguientes

24 horas tras el inicio de la induccion.

En todos los casos se debe asegurar una buena pauta analgésica utilizando antiinflamatorios de
forma escalonada, ansioliticos y anestesia epidural/raquidea seguin las necesidades de la
paciente. No se recomienda la administracion de sedantes (del tipo analgésico opiaceos durante
el parto o ansioliticos como las benzodiacepinas) por sus efectos negativos sobre el duelo
impidiendo o entorpeciendo el desarrollo normal, y porque dificultan la capacidad de asimilar
informacion, de tomar decisiones y de formar nuevas memorias. La analgesia de eleccion, si la

desean, es la epidural ©.
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Como en cualquier otro parto, no es necesario el empleo sistematico de antibiticos si no existen
factores de riesgo, se aconseja uso restrictivo de episiotomia y en el caso de pacientes Rh
negativas, es necesario administrar gammaglobulina anti-D a las 72 horas siguientes al

diagnéstico.

En el postparto inmediato no es necesario realizar ecografia de forma sistematica a todas las
pacientes tras la expulsion fetal, s6lo a aquellas en las que tengamos sospecha de retencién

placentaria para valorar necesidad de realizar legrado evacuador ?3:56.8),

En pacientes con un puerperio de curso normal, se debe promover el alta precoz y gestionar una
cita en consulta en 6-8 semanas postparto en una consulta si es posible especifica, donde se
pueda disponer de tiempo suficiente para valorar la evolucién de la paciente y se entreguen los
resultados obtenidos para asi poder resolver las dudas que tengan y poder cerrar el caso

y orientar el futuro reproductivo ©5: 6 813-15),

EL ENFOQUE PASO A PASO 23 510, 13-17)

Relativo al profesional

e Presentarnos, usar nuestro nombre y categoria profesional que tenemos en el centro. Es

una manera de acercarnos a los padres o a sus familiares.

e Cuidar el lenguaje corporal: qué aspecto tiene nuestra cara, mirarlos a los 0jos

manteniendo la mirada, intentar no cruzarnos de brazos.
e Pensar y planificar lo que se va a decir. Esto nos va a ayudar a manejar mejor la situacion.

e No hay palabras correctas para decir, porque no hay nada que pueda arreglarlo. Ademas,
las palabras no son lo mas importante, en ocasiones es mejor permanecer con los padres

en silencio, escuchar a los padres o poner nuestra mano en su hombro o alrededor de ellos.

e No intentar encontrar algo positivo en la muerte del bebé. A ninguna persona le consuela
la muerte, incluso hubiera querido que sobreviviera su hijo/a aunque tuviese alguna

enfermedad o malformacioén grave.

e Mostrar sensibilidad y empatia con los padres. Reconocer su maternidad y paternidad y no
guitar importancia a sus preocupaciones y miedos. No tener miedo a expresar las emociones
junto a ellos. Especialmente, evitar que se sientan abandonados por nuestra ausencia y

permanecer junto a ellos segun su demanda o necesidad.
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Facilitarles una habitaciobn y/o ambiente tranquilo en una zona poco transitada, que
proporcione privacidad y confort. En la medida de lo posible, evitar que desde esa
habitacion se escuche el llanto de otros bebés. Retirar la cuna y cuadros de lactancia,

bebés...
Ser flexibles con las normas del hospital. Sin horarios para padres y familia.

Informar del caso al resto de compafieros para evitar comentarios o actuaciones

inapropiadas.
Separar nuestras creencias de las propias de la familia y respetar sus deseos particulares.

Informar tanto de la inhibicion de la lactancia materna, como de la posibilidad de su

mantenimiento, incluida la opcion de donacién de leche materna.

Registrar en todos los documentos y formularios necesarios.

Proporcionar la informacion necesaria para orientarles en los trdmites burocraticos.

Autopsia, incineracion, entierro.

Dar informacion por escrito sobre recomendaciones al alta en los procesos de duelo

neonatal incluyendo los Grupos de apoyo.

Como en todo el proceso, hay que tener en cuenta las frases que se deben evitar, que no
favorecen el proceso de duelo. Estas, junto a frases que se pueden emplear estan reflejadas

en el Anexo I.

Relativo a los progenitores

Romper el silencio preguntando si podemos llamar a su pareja o acompafante, si no

estuviera con ella. Si la pareja esta presente, preguntarles si quieren estar a solas.

Se puede mostrar nuestro pesar por la muerte del bebé. No podemos aliviarles el dolor ni
quitarselo, pero podemos compartirlo y ayudarles a sentir que no estan solos. Dar tiempo

para llorar y procesar.

Dar tiempo a los padres para tomar decisiones. Para una persona en estado de shock
es muy dificil tomar las decisiones correctas. Los padres necesitan tiempo para llegar

a sus propias conclusiones y evitar asi arrepentimientos. Decirles que les dejas un tiempo
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(por Ej. 15 minutos) para que puedan meditar su decision y que volveras después de ese

tiempo. Es importante no tomar decisiones por ellos y responder a sus preguntas.

Mantener la presencia de la pareja o acompafante que desee la mujer. Respetar, valorar,

animarles a poner en practica las técnicas de preparacion al parto aprendidas por la gestante.

El personal debe proporcionar informacion y apoyo en todo momento, asi como respetar

sus decisiones y apoyarles respecto a las opciones de tratamiento.

Escuchar y consensuar si tuvieran plan de parto, escuchar sus preferencias. Reforzar la

idea de asegurar el acompafiamiento durante el parto.

Ser comprensivos con sus reacciones.

Relativo al bebé

Es muy doloroso para los padres y familiares que se le niegue la existencia de su hijo/ay
se refiera a él como “feto”. Preguntarles por el nombre de su hijo/a y utilizarlo si lo

desean.

Informar a los padres previamente del aspecto que puede tener su hijo/a muerto cuando

lo vean (maceracion, color de piel, anomalias...).

Permitir que el resto de familiares, teniendo presente a los hermanos, conozcan al
bebé amplia la red de apoyo de los padres durante el proceso y les brindaran apoyo

emocional y practico. Darles la posibilidad de participar en el duelo y en los rituales.

Los padres necesitan de un momento de intimidad con su hijo/a, ya que sera el Unico

gue tendran en toda su vida. Facilitar y respetar su intimidad, todo el tiempo que necesiten.

En el caso de embarazos multiples, en el que alguno de los fetos fallece, los padres
pueden mostrar ambivalencia entre los sentimientos de tristeza por la muerte de un bebé

y la alegria del bienestar por el otro u otros.

Si en el nacimiento de un parto mdultiple, tuvieran que optar por el cuidado de uno u otro
cuando a uno de ellos le queda poco tiempo de vida, es mejor que estén el mayor
tiempo posible con este dltimo, mientras que al bebé o los bebés sanos le pueden

atender personas allegadas.
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Relativo a la familia

e Hablar con otros miembros de la familia sobre maneras en que pueden ayudar a los

progenitores y hermanos/as.

e Ofrecer informacion sobre como explicar a sus otros hijos/as, respondiendo honestamente
a sus preguntas, con sencillez y sin mentiras. Dar la oportunidad a los otros hermanos de
poder participar en el duelo y en los rituales de despedida del bebé. Ofrecer ejemplos de
como otras familias se han manejado en estas situaciones. (Ver Capitulo 2)

e Dar la libertad a la familia para ejercer sus ritos culturales o religiosos favoreciendo un
clima de intimidad, ofreciendo los recursos disponibles (por ejemplo, contactar con el capellan
del hospital), facilitar que acudan personas de apoyo de otras religiones distintas a la

cristiana, etc.(Ver Capitulo 5)

En otras ocasiones el proceso de parto no se daré en el contexto de muerte gestacional, sino del
nacimiento de un recién nacido con escasas expectativas vitales, ya sea por prematuridad
extrema (22-24 semanas de edad gestacional) o malformaciones conocidas prenatalmente con
muy mal pronastico vital. En los casos de diagndésticos prenatales conocidos con anterioridad, es
probable que los padres hayan iniciado ya la elaboracion del duelo de manera anticipada e
incluso pueden haber tomado ya decisiones acerca de lo que esperan o quieren durante el
proceso de parto, el contacto con el bebé, conservaciébn de recuerdos, acompafiamiento,
despedida del bebé o realizacion de autopsia. En otros casos sera una situaciéon inesperada y

habra que ayudar a los padres a que vayan tomando dichas decisiones.

En cualquiera de los casos, cuando se atiende un parto de un recién nacido con mal prondstico
vital o prematuridad extrema que puede nacer con signos vitales, se debe avisar en cuanto se
conoce la circunstancia al pediatra 0 neonat6logo que atendera al mismo, para que, junto con
matrona y obstetra, puedan hablar con los padres y saber cuales son sus deseos al hacimiento
de su bebé. Es importante ofrecerles el contacto piel con piel con su hijo hasta que ellos deseen
0 hasta su fallecimiento. Se debe ofrecer también realizar una foto en ese momento, si ellos lo
desean, porque con posterioridad puede servirles a la hora de elaborar el duelo de la muerte de

su bebé.

Siempre deben proporcionarse cuidados de confort (contencién en brazos maternos o en un nido
€n una cunita, proporcionar calor para mantener temperatura corporal). Si pasados los primeros
minutos el recién nacido mantiene signos vitales y los padres no quisieran prolongar el contacto
piel con piel, estos cuidados de confort se mantendran en otro lugar adecuado ya sea en

Neonatologia o en Obstetricia, segun la edad gestacional y posible viabilidad del recién nacido.
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Se debe ofrecer que otros familiares puedan conocer al recién nacido si los padres lo desean, y
gue, en caso de que los padres no deseen permanecer con el recién nacido, facilitar que algun

familiar pueda acompafiarlo si los padres asi lo solicitan.
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ATENCION CLINICA Y PALIATIVA NEONATAL

Los profesionales de las unidades de cuidados intensivos muestran un interés particular por
la toma de decisiones al final de la vida y los cuidados prestados al paciente y a su familia en
esos momentos, habiéndolo integrado en sus cuidados habituales, sin que suponga una

contradiccion con el tratamiento de enfermedades con alta tecnologia ni en la lucha por salvar ®.

El enfoque paliativo supone la atencién integral de personas, poniendo al paciente y a su familia
enel centro de la atencion de un equipo multidisciplinar que quedara subordinado a las
necesidades especificas y personales de cada paciente.

El inicio del enfoque paliativo debe iniciarse desde el momento del diagndstico de una
enfermedad incurable (por ejemplo, el diagnostico ecografico de una malformacién grave
durante la gestacion) y no sélo en la fase final de la vida.

En la atencion a un paciente y a su familia, se deben considerar los siguientes puntos @:

e A qué grupo (Clasificacion de la ACT) pertenece el paciente segin su enfermedad o proceso.

e En qué etapa vital se encuentra. Definir si ha pasado el punto de inflexion de su enfermedad.
Entendemos como punto de inflexion clinica aquel en el que hay una aceleracion del

i Direccion General de Humanizacion y Atencién al Paciente
% Kk k CONSEJERIA DE SANIDAD - COMUNIDAD DE MADRID



Guia de duelo Gestacional y Neonatal para profesionales 35/102

empeoramiento, falta de respuesta al tratamiento o aumento de las complicaciones debidas

a la enfermedad de base .

e Qué problemas principales presenta.

e Qué necesidades y preferencias tiene la familia.

e Definir los objetivos de la atencion y disefiar un plan de cuidados personalizado.

En el periodo perinatal existen multiples situaciones clinicas que pueden precisar atencion
paliativa, ya sea durante la gestacion, al nacimiento, o tras intervenciones quirdrgicas u otras

complicaciones inesperadas durante el periodo neonatal 7

e Anomalias congénitas graves, con evolucion de mal prondéstico vital o funcional.

e Prematuridad extrema, fuera de los limites de supervivencia.

e Neonato con enfermedad grave que no responde al tratamiento habitual médico/quirargico.
e Afectacion neurolégica grave irreversible primaria o secundaria.

e Pacientes que sobreviven con dependencia permanente de soporte vital invasivo.

e Otras.

La atencidn paliativa al paciente, ya sea en las unidades de cuidados intensivos o intermedios

se debe considerar atendiendo a los siguientes puntos @25 8):

Control de los sintomas posibles y presentes, con especial atencién al dolor, en su valoracion y

manejo farmacolégico y no farmacoldgico.

Control del entorno.

e Apoyo psicosocial y espiritual, con atencién a los padres y resto de la familia, prestando

especialatencién a los hermanos.

e Atenciony cuidado de los profesionales implicados, especialmente en los casos mas dificiles

y prolongados, para evitar el Burnout y la fatiga por compasion. (Ver Capitulo 11)

e Adecuacion de las medidas terapéuticas, diagnosticas y de monitorizacién a cada momento
concreto de la enfermedad. Esto puede implicar en determinadas ocasiones retirada de

soporte vital avanzado (ventilacion mecanica, drogas inotropicas, depuracion extra-renal).
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Las decisiones sobre la atencion y tratamiento deberén basarse siempre en el mejor interés del
paciente. El equipo multidisciplinar asesorara a los padres durante todo el proceso deliberativo
de toma de decisiones. Los padres recibiran una informacién completa, veraz, actualizada y
comprensible. Primar&a siempre, en caso de conflicto, el principio de no maleficencia, esto es,
no causar dafio. Hay que recordar que, aunque los padres quieran el bien para sus hijos
(principio de benevolencia), podrian tomar decisiones clinicas que causaran un mal a su hijo

(maleficencia) * 579,

Se facilitara a los padres la posibilidad de segundas opiniones y en caso de conflicto se solicitara
la mediacion de un consultor externo al hospital. En casos muy seleccionados se solicitara
consulta al Comité de Etica, siempre después de haber dilucidado las cuestiones clinicas. Se
agotaran todos los recursos descritos previamente antes de recurrir a la via judicial, que muy

frecuentemente aumentara el sufrimiento de la familia.

La mayoria de las unidades de cuidados intensivos pediatricos y neonatales actualmente son
unidades de puertas abiertas durante las 24 horas del dia, pudiendo asi los padres acompafar

a su hijo de forma permanente.

Este modelo de atencién integral y multidisciplinar es posible gracias al trabajo en equipo de los
profesionales sanitarios de la Unidad (personal médico, enfermeria, auxiliares de enfermeria,
trabajadores sociales, psicologos, fisioterapeutas) que ademas deben coordinarse con el resto
de los especialistas implicados en el cuidado del paciente.

Segun la evolucién, se puede plantear la atencion paliativa domiciliaria a cargo de la UAIPP
(Unidad de atencion integral paliativa pediatrica) que atiende a todos los nifios de la Comunidad
de Madrid, con sede en El Hospital Infantil Universitario del Nifio Jesus.

PLAN ASISTENCIAL DE ATENCION AL FINAL DE LA VIDA

Actuacién en caso de muerte no esperada

El significado de la muerte para los padres, al no ser esperada, por ejemplo, en casos de
accidentes, muerte subita o complicacion postquirargica inesperada, tiene un caracter tragico y
conlleva importantes sentimientos de culpabilidad por no haber estado en el lugar del

accidente, por no haber detectado los sintomas precozmente, por no haberlo podido evitar.

Suele presentarse con cierta frecuencia en las unidades de cuidados intensivos y lleva asociado
un gran impacto emocional para gran parte del personal sanitario por identificacion, precisando

trabajar la comunicacion con el personal, sobre todo si es con pacientes ingresados desde hace
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tiempo en la unidad, debido a la implicacion personal con el paciente y su familia.

La comunicacion 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 4678,

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 comunicacion de la mala noticia. La expresion del dolor
es impredecible y no hay reacciones desproporcionadas ni incorrectas, por tanto, no debemos
juzgarlas nireprimirlas, debemos respetarlas, ayudar a gestionarlas y en caso necesario instaurar

las medidas necesarias para ayudar medicamente.

Algunos padres reaccionan con rabia y agresividad tras recibir la noticia. Es importante conocer
gue dicha agresividad no va dirigida hacia el profesional sino hacia la situacién que estan

viviendo.

Si no se consigue establecer dicha comunicacion, dejar un espacio abierto para que vayan
asimilando la informacién y ponernos a su disposicién para cualquier aclaracion cuando lo

deseen.

Solo se debe ofrecer tranquilizantes en algunas situaciones: peticion explicita de los padres o de
otro familiar en su lugar, tratamiento habitual por otro motivo. En casos de reaccion grave, se

debe consultar con un profesional de psiquiatria /psicologia.

Ofrecer alguna bebida caliente, garantizarles el apoyo y compafiia de sus familiares cercanos y
estar presentes en esa primera fase, suele ser beneficioso. Los profesionales de enfermeria
responsables del nifio deben de formar parte de este proceso inicial para poder ofrecer una mejor

relacion de ayuda a la familia en momentos posteriores.

Proporcionar intimidad y tiempo para despedirse de su hijo/a:

Tras percibir que los padres han comprendido la noticia, hay que darles la oportunidad de
despedirse de su hijo, de la forma en que ellos quieran hacerlo, proporciondndoles un ambiente
de recogimiento e intimidad y procurando que el ruido y el ritmo de la unidad disminuya en la

medida de lo posible. Respetar cualquier decision, pero animarles a que le vean, le toquen y le
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tengan en brazos si lo desean antes y durante el momento del fallecimiento, con los familiares

gue deseen, porque eso facilita la aceptacion de la realidad y el inicio del duelo. (Ver Capitulo 6)

Mostrar una actitud abierta y compasiva acompafandoles en estos momentos transmitiendo
serenidad y apoyo. Expresar personalmente nuestras condolencias a los familiares mas
cercanos presentes. Se debe dar opcién a conservar recuerdos y facilitarles los momentos para

ello.

Peticion de autopsia y/o donacién de 6rganos y facilitacién de tramites:

Después de un tiempo adecuado e individualizado para cada familia, el médico responsable
planteara a los padres la posibilidad de realizar la autopsia, si lo considera necesario. En casos
de fallecimiento no esperado, la autopsia se solicita siempre y en algunas ocasiones es autopsia
judicial obligada, aunque en el periodo neonatal es poco frecuente. En otras ocasiones son los
propios padres los que pueden solicitar la autopsia por motivos de colaboracion a la formacion

cientifica.

La solicitud debe ir acompafiada de una explicacion detallada del profesional médico a los
padres, con motivos, objetivos, futuros beneficios.

En caso de que el paciente se encuentre en situacién clinica de muerte cerebral y cumpla los
criterios establecidos, seria posible candidato a donacién de 6rganos y se contactaria con el
coordinador de la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT), siendo ellos los que ofrecen la

informacion y solicitud a la familia.

Posteriormente, se indicara a algiin miembro de la familia el inicio de los tramites funerarios con
la compafia aseguradora, si tienen contratado un seguro de decesos, o0 contratar los servicios
de una funeraria, proporcionandoles un lugar con intimidad para que inicien las gestiones

pertinentes.

En situaciones sociales complicadas, se solicita ayuda a través de los trabajadores sociales y

dependiendo del lugar de empadronamiento, se gestionan de la forma adecuada.

Una vez finalizados estos tramites y tras rellenar los documentos hospitalarios correspondientes,
se avisa a los profesionales que realizan el traslado del cuerpo al mortuorio del hospital, donde

ya no puede estar acompafiado.

Finalmente, y antes de despedirnos, explicamos a los padres la posibilidad de mantener contacto

con el hospital para ofrecerles ayuda si lo desean y entregarles en mano los informes pendientes.
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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 del ser querido. Sin embargo, las personas implicadas tienen la oportunidad de
compartir sus sentimientos y prepararse para la despedida cuando se entra en la fase terminal.

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 comunicacion. En la transicién del enfoque curativo intensivo al enfoque paliativo
debe evitarse siempre la sensaciéon de abandono por parte de la familia, ademas priorizar
el tratamiento del dolor y otros sintomas como la disnea, sintomas digestivos, convulsiones,

cuidados de la piel, etc.

° Planificar con la familia un plan de cuidados para la fase final de la vida de su hijo
incorporando sus preferencias segun su cédigo de valores, respetando y facilitando en la

medida de lo posible sus planes.

° Clarificar y documentar siempre la toma de decisiones incluyendo las érdenes de “no
reanimacién” en la historia clinica, que NUNCA SE PEDIRA A LA FAMILIA QUE FIRMEN.

e Se informard a la familia sobre el funcionamiento de la UAIPP (Unidad de Atencion
Integral Paliativa Pediatrica), y si asi lo desea se facilitard el contacto, para que un
responsable de esta unidad valore in situ la posibilidad de traslado del paciente al domicilio
para continuar su atencion, incluso, si procede, la adecuacion de medidas en domicilio para

permitir la muerte natural del paciente en su casa.

e  Ayudar a exteriorizar sus emociones negativas de tristeza, rabia, miedo, sin reprimirlas con
comentarios de consuelo que suele producir un sentimiento de incomprension y aislamiento

emocional y despertar reacciones agresivas.

e  Asegurar a los padres que se esta haciendo todo lo que su hijo 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 los padres, supone

mala praxis.
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° Garantizar la ausencia de restriccion de horarios para que puedan estar todo el tiempo con
su ser querido, aunque la mayor parte de las unidades de cuidados intensivos son ya
unidades de puertas abiertas, pero no todas. Se deben flexibilizar las normas en este
sentido dejandose al criterio de los profesionales responsables del paciente (médico,

profesionales de enfermeria).

° Hacerles participes del cuidado de su hijo y del contacto fisico, ya que esto constituye
una forma de comunicacion afectiva y algunas veces la Unica, sobre todo, en familias que

se inhiben las expresiones verbales de carifio o las manifestaciones fisicas de afecto.

Comunicacioén 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, el significado de los sintomas, objetivos e
implicaciones de las intervenciones terapéuticas, asi como de hacerle participes de la toma
de cualquier decisién. Para ello, es muy importante que la comunicacion sea un proceso
continuo y que los padres no reciban informaciones contradictorias por diferentes

profesionales.

e Cada paciente tendra un médico responsable, que canalizaréa la informacion del equipo con
la familia, evitando la dispersion de la informacion y los mensajes contradictorios. Esta

persona de referencia se comunicara con la familia a diario.

o La informacién se actualizara segun lo demande la situacién, adecuandose a la realidad
clinica del paciente, reformulando el prondstico y plan terapéutico cuando sea necesario.
Se evitard el exceso de datos técnicos e innecesarios para la vision general que los padres

necesitan.

° Identificar aquellas cosas que no han entendido adecuadamente y contestar a sus

preguntas y dudas.
° Si la evolucién es desfavorable, preparar a la familia para la posibilidad de la muerte e
informar sobre el soporte que se les va a ofrecer a partir de ese momento.
Continuidad de los cuidados ©:

e  Asegurar el maximo grado de confort posible con suspension de tratamientos agresivos
e ineficaces, asi como de procedimientos dolorosos. Adecuacion de medidas tanto

terapéuticas como diagnésticas y de monitorizacién, evitando la obstinacion terapéutica.

e  Aplicar escalas adecuadas ala edad para medir el dolor y ajustar el tratamiento analgésico

de acuerdo con el resultado.

° Identificar sintomas molestos y tratarlos si es posible, explicandolo a los padres.
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° Suprimir la extraccion de analiticas, asi como la realizacion de cualquier prueba

diagndstica innecesaria.

° Minimizar los estimulos externos (luces, ruido, alarmas). Trasladar al paciente a los
boxes mas alejados de la entrada para permitir el maximo grado de privacidad e intimidad,
si es posible, dentro de la unidad. Se valorard el traslado a una habitacion individual del
hospital si fuera posible.

° En la fase final de vida, retirada de sondas de alimentacion, accesos vasculares y elementos
de monitorizacion innecesarios en ese momento, para minimizar la alteracion del aspecto

del bebé y facilitar el contacto fisico con los padres.

e Centrar la atencién en la apariencia e higiene del paciente.

Soporte en el momento de la muerte:

e Anticipar en la medida de lo posible como 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. Hay que preguntar como quieren que sea la despedida, a quién quieren hacer
participes y como, si desean hacer algun tipo de rito o ceremonia, si desean vestirlo con

sus ropas o estar en el momento de la muerte y de qué forma, si quieren tenerlo en brazos.
° Demostrar disponibilidad en ese momento y estar cerca, si es posible acompafiandolos.
° Ofrecer intimidad y privacidad para el contacto fisico y emocional.

° Dar la posibilidad de hacer fotos o conservar recuerdos que les ayudaran posteriormente

a elaborar el duelo. (Ver Capitulo 6)

Actuacion en caso de muerte encefalica

Los familiares de este tipo de pacientes tienen mayor dificultad en aceptar que su ser querido ha
muerto ya que siguen viendo actividad eléctrica en el monitor de ECG, movimientos respiratorios
y en ocasiones, movimientos de tipo reflejo que pueden ser confundidos con movimientos
espontaneos. Por eso es esencial que nos detengamos en explicar de una forma sencilla y

comprensible el concepto de muerte cerebral y sus implicaciones.

Aunque el paciente sea un potencial donante, no hablar nunca de esta posibilidad hasta estar
seguro de que la familia ha entendido que su hijo ha muerto y haberles permitido despedirse e

iniciar el duelo.

El enfoque inicial conviene que sea realizado por una persona que conozca a la familia y goce
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de su confianza (como es el médico de la UCIP que ha atendido al nifio en todo el proceso) antes
de introducir al coordinador de trasplantes, que sera el encargado de dar toda la informacion y

de poner en marcha todos los tramites, en caso de que sea aceptado como donante.

Nunca debemos ser nosotros los que decidamos si se ofrece la informacién; todo paciente en
muerte cerebral es potencial donante y asi debe ser considerado. Las decisiones de las
familias siempre nos pueden sorprender y el hecho de poder donar 6rganos y salvar la vida de
otras personas es para ellos un elemento facilitador del duelo.

Atencion psicosocial y espiritual

En todos los casos de fallecimiento de un paciente neonatal, sea antenatal, en el momento del
parto o en la unidad de cuidados intensivos, se debe tener especial atencion a los factores
psicosociales y espirituales, individualizando en cada caso las necesidades de cada familia. Para
ello, contactaremos con los siguientes profesionales implicados, siempre que sea posible y se
facilitara la continuidad asistencial contactando con su centro de salud, a nivel del médico de
familia, enfermeria y trabajador social, para el seguimiento posterior y deteccion de posibles
necesidades:

Trabajadores sociales del hospital:

En ocasiones han conocido a la familia si han estado ingresados en la unidad y conoceran sus
circunstancias; si no es asi, se contacta con ellas desde la unidad y se les facilita los
antecedentes y el contacto de la familia. Posteriormente hablan directamente con la familia si

asi lo desean, para facilitarles contactos y posibilidad de ayudas si lo necesitan.

Asi mismo, se encargan de contactar con las trabajadoras sociales del centro de salud
correspondiente para asi establecer un seguimiento de la familia. Del mismo modo, realizaran
coordinaciones y derivaciones a los servicios de otros sistemas de proteccion social como

Servicios Sociales Municipales, Seguridad Social, Justicia, etc.
Salud mental:

Si la unidad o el hospital dispone de psicélogos clinicos pueden dar soporte a familias que
necesitan ayuda para afrontar el momento del fallecimiento o para comunicar la noticia a los

hermanos.

Si se detecta patologia o necesidad de medicacion, se contactard con el servicio de psiquiatria

del hospital para una atencion urgente, siendo el seguimiento posterior en su centro de salud.
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Espiritual:

Se ofrece a la familia la atencidn espiritual, bien previa al momento del fallecimiento por si desean
bautizar a su hijo o en el momento del fallecimiento. Si la familia desea atencién de otras
confesiones religiosas externas al hospital, se facilitara el contacto segun los deseos de la misma.

Seguimiento del duelo

Tras el fallecimiento del paciente, es necesario para facilitar el duelo, cuidar los momentos
de cada familia para recibir informacion referente al proceso de la enfermedad de su hijo: los
informes médicos o el informe de la autopsia clinica si se ha realizado, se entregan en mano
después de un tiempo prudencial de 2-4 semanas, en una reunidn concertada tras contacto
telefénico previo, para resolver las dudas que tienen los padres, hablar de la enfermedad y de
como estan viviendo el duelo. Es un buen momento para detectar si alguno de los miembros de
la familia precisa o desea ayuda para afrontar el duelo y ofrecerles contacto con alguna

asociacion o fundacién como se vera en el capitulo especifico de seguimiento. (Ver Capitulo 10).

En algunas unidades hospitalarias, junto con el informe, se les entrega una carta de condolencia
del equipo que ha atendido a su hijo-a, como sefial de apoyo de toda la unidad (Anexo IIl) y
posteriormente se establece contacto telefonico (Anexo IV) para ver como esta la familia y
si tiene necesidad de apoyo psicoldgico o soporte de alguna fundacion.

En la visita de las 6 semanas, en el centro de salud con el médico de familia, se puede aprovechar
para interesarse por si han recibido el informe del hospital, de la autopsia si se ha realizado y
de preguntar si precisan soporte psicoldgico o ayuda de alguna fundacion para facilitar el
duelo.

En caso de no haber recibido noticias del hospital, desde el centro de salud se contactara con la

unidad hospitalaria implicada.
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EL CONTACTO POSTMORTEM CON EL BEBE

La posibilidad de contacto post mortem (ver, tocar, abrazar el cuerpo, sostener en brazos, vestir,
velar, etc.) con el/lla bebé después del parto es una practica que se le deberia facilitar a las
madres, a sus parejas y a sus familias porque les permite afrontar el duelo mediante rituales

compartidos en la despedida, reafirmar su identidad y adaptarse a la pérdida -2,

Debemos apoyar a los padres y familiares a ver y pasar tiempo con su bebé, cualquiera que sea
la edad gestacional o la severidad de las malformaciones. Algunos estudios sefialan que no ver
al bebé puede incrementar levemente el riesgo de estrés postraumatico y dificultara la
elaboracion del duelo 9.

Sin embargo, como en todo aspecto de la atencién, lo mas importante es dar la informacion
apropiada para que tomen la solucion mas adecuada para ellos, respetando sus decisiones y
teniendo en cuenta sus condiciones culturales y religiosas.
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Si tras el nacimiento atn no han tomado una decision al respecto, podemos preguntar de nuevo
si quieren ver o estar con su hijo mientras lo sostenemos en nuestros brazos, asi les transmitimos

gue es un bebé querido y que se le trata con carifio.

En el caso de que no desearan ver al bebé, a pesar de nuestras recomendaciones, podemos
optar, si lo aceptan, por describirles como es fisicamente. En muchas ocasiones la resistencia a
ver al bebé es el temor a su aspecto fisico, por lo que esto les puede ayudar a comprender que

el bebé tiene una apariencia fisica normal @,

Si contintan con su decisién de no ver al bebé, les podremos ofrecer que sean otros familiares

los que lo vean y puedan pasar tiempo con él.

Podemos ofrecerles cogerlo envuelto en una sabanita para notar su peso y hacerlo méas tangible.
Esta puede ser otra forma de acercamiento que facilite el contacto con el bebé e incluso el poder

verlo y abrazarlo.

Si asi lo desean, se debe ofrecer el contacto piel con piel 368,

Si el estado fisico en que se encuentra el bebé no es el esperado por llevar varios dias fallecido,
tendremos que contarselo a los padres, describiendo con amabilidad y cautela las anomalias
morfoldgicas que presente, informando que podemos envolver el bebé en una mantita y ponerle

un gorrito previamente a que ellos lo vean.

Es importante cuidar del cuerpo respetuosamente, arropandole por ejemplo con una mantita, o
apoyando los deseos de los padres respecto a vestirle con la ropita que elijan, lavarle, portar la
pulsera identificativa... En definitiva, tratar al recién nacido como lo hariamos con otro recién

nacido vivo .

Los padres y/o familiares deben permanecer con el bebé el tiempo que ellos consideren
necesario, sin presiones que limiten este momento, ya que supone el encuentro con el hijo y al
tiempo su despedida. No favorecer este espacio puede influir negativamente en la elaboracion
del duelo ©19),

Siempre hay que dejarles saber que si cambian de idea solo hace falta decirlo y les traeremos

a su bebé @,

Por qué son importantes los rituales

Con los rituales se ayuda a ser consciente de que nunca se va a volver a la situacién que se
tenia antes de la pérdida. También el ritual ayudara en la parte del proceso en que el dolor vuelva

a aparecer de forma intensa y se podra acudir de nuevo al ritual para seguir trabajando y
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elaborando el duelo y la ausencia.

Los rituales ayudan en la recuperacion aungue no olvidemos. Ayudan en las fechas de la pérdida,

los aniversarios u otros acontecimientos importantes para los duelos porque:

AYUDAN A RECONOCER LA REALIDAD DE LA PERDIDA (Es importante hablar del bebé
en pasado (muri, fallecido, etc.) y utilizar el nombre si se lo llegaron a poner o desean

ponerle nombre).
REVISA EL MUNDO INTERIOR DE SIGNIFICADOS.
AYUDA A RECONSTRUIR LA RELACION CON LA PERSONA QUE HEMOS PERDIDO.

Desde el hospital se puede ayudar con simbolos que sean representativos que ayuden en
las despedidas y en el afrontamiento.

No olvidemos que la muerte es un proceso dindmico que conlleva conectar con el dolor
emocional y podemos hacer algo con ese dolor y no solo esperar que pase el tiempo.
Esto implica una actitud activa de la persona en duelo quien puede hacer algo para crecer
en nuevas direcciones de forma positiva (Worden, 2004).

Recordar siempre la importancia de cubrir las necesidades religiosas y/o culturales de la

familia, para lo que ofreceremos el soporte adecuado a cada caso.
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CONSERVACION DE OBJETOS DE RECUERDO FOTOGRAFIAS

L4

Después del diagndstico de una muerte gestacional o neonatal, la madre y su pareja suelen
entrar en un estado de shock. Es probable que nunca se hayan encontrado en una situacion
similar, por lo que no suelen pensar necesariamente en solicitar o conservar objetos de recuerdo

hasta después del alta.

En este sentido, la informacion, el apoyo y la ayuda de los profesionales sanitarios son
fundamentales para asegurar que no se pierde la Unica e irrepetible oportunidad de guardar
estos valiosos recuerdos. Todo ello debe hacerse con independencia del momento de la
gestacion en el que se haya producido la interrupcion del embarazo, con el apoyo y
acompafiamiento del profesional sanitario referente, que permanece junto a los progenitores si

asi lo desean @7,

Tener la opcidn de poder crear recuerdos tangibles de un bebé es uno de los fundamentos de
buenas préacticas en casos de muerte gestacional o neonatal y en este capitulo se abordan
brevemente detalles valiosos para su puesta en marcha®®. Esta practica deriva del
reconocimiento de los beneficios que estos objetos pueden tener en el proceso de duelo, ya
gue los dolientes suelen otorgarles mucho valor. Por tanto, se recomienda facilitar a padres y

madres la conservacion de recuerdos fisicos y fotografias del bebé fallecido.

Estas fotografias seran de gran ayuda para la posterior elaboracion del duelo, permitiendo
integrar recuerdos con objetos materiales que atestigiien que ese hijo o hija ha existido y
mantenerle presente en sus vidas en la medida que lo sientan. Son Utiles tanto del bebé, como
del bebé con toda la familia junta.
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La fotografia, concretamente, se convierte en la prueba tangible e innegable de una realidad que
nos fuerza a reconocerla. Y el hecho de tomar la imagen es un elemento mas del ritual funerario.
Ademads, la fotografia post-mortem se convierte en la viva imagen del final fisico del vinculo

entre muerto y doliente ©,

Debemos informar a la familia que realizar algunas fotos al bebé, puede ser util y beneficioso
para la elaboracion del duelo en momentos posteriores. Si el aspecto del bebé no permite realizar
fotografias, se pueden confeccionar de alguna parte del cuerpo, por ejemplo, manitas, pies,

manita sobre las manos de sus padres o incluso realizar fotos y luego retocarlas 9,

El profesional sanitario colaborara en la confeccién de una “caja de recuerdos” junto a los
padres y madres o la familia, si asi lo desean, en la que se puedan guardar algunos elementos
del bebé en su paso por el hospital -#:

e Ropita, patucos, gorrito.

e Pulseraidentificativa, cartel identificativo de la cuna con su nombre y fecha de nacimiento.
e Pinza del cordon.

e Mechdn de pelo dentro de una bolsita.

e Huellas del bebé, pueden ser de manos y/o pies. Existen paginas web que facilitan
informacion de cémo hacerlo de manera sencilla o artesanal @,

e Piedras con su nombre o con la huella de la mano o pie ®.

e Dibujar el contorno de la mano o del pie del bebé en papel y darselo a sus hermanos o
hermanas invitandoles a hacer un dibujo que les haga sentirse participes del momento si asi
lo desean.

e Fotos del bebé o del bebé con su familia .

Puede ser de utilidad guardar en paritorios y la unidad neonatal o pediatrica, (siempre con el
consentimiento por escrito de las familias), imagenes de bebés hechas en el hospital y
confeccionar un album que otros miembros del equipo puedan consultar y asi servir de

inspiracion cuando necesiten hacer fotografias para elaborar una “caja de recuerdos” 9.

Para ayudar a tener recuerdos del bebé tendremos en cuenta:

e Siconocen que opciones tienen y apoyarles en sus decisiones.

e Si necesitan mas o mejor informacion, intentar transmitirla con paciencia,

tranquilidad y empatia.
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Esta caja se entregara a la familia y la llevaran a casa en el momento de abandonar el hospital.

Es posible que encontremos cierta resistencia a la hora de conservar estos recuerdos, o incluso
una negacién completa. Sin embargo, al cabo del tiempo muchas de las parejas que no vieron a
sus hijos, 0 no conservaron una imagen suya, se arrepienten. En estos casos es Util animar a
gue se lleven una caja donde podemos depositar algunos de estos recuerdos, y que la abran
cuando se sientan preparados para ello V. En algunos centros sanitarios existe la posibilidad de
guardar dichos recuerdos por un tiempo hasta que la familia éste preparada para reclamarlos ®.

TESTIMONIOS DE MADRES Y PADRES

“Estaremos toda la vida agradecidos a esa matrona por la delicadeza con la que
traté a nuestra hija, y por todo lo que hizo por nosotros [...] Sus huellas y las
fotos que tomamos son el Gnico recuerdo que tenemos de Iris, y lo guardaremos
toda la vida : sin él, nos habriamos sentido todavia méas vacios.” ®?

“Nunca hubiera pensado que los profesionales cuidarian de un bebé que ha
muerto de una manera tan bella. Viéndola vestida, con ropita de bebé, y
manejada con tanta gentileza fue muy reconfortante.” (12)

“Con el tiempo he agradecido mantener fotos de la etapa de Neonatos, por dura
que fuera. Laura en casa lo merecia tanto como Marta, aunque estuviera con sus
cables y tubitos... nosotros veiamos mas alla de todo aquello porque era nuestra
hija. A la gente le podria impresionar verla asi... pero nos daba igual. Cada dia era
un paso mas, a veces uno delante y dos atras.

Hoy en dia, mis hijos son muy conscientes de su hermana, aunque el nifio no la
conociera en persona. La viven, la recuerdan, hablan de ella. S6lo que ellos
crecen, y Marta siempre sera nuestra pequefiita. Laura tiene un vinculo especial y
Unico”. (Blanca, madre de Martay Laura) *®
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12. https://www.umamanita.es/fotografias-para-casos-de-muerte-gestacional-y-neonatal/

13. Fundacién Menudos Corazones: Blanca, madre de Marta, Laura y Hector, perteneciente a
uno de los grupos de duelo de la Fundacion Menudos Corazones.
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DISPOSICION DEL CUERPO

Después de producirse una muerte fetal o neonatal, las mujeres y sus parejas deberian tener la
opcién de decidir sobre el destino final del cuerpo de su bebé independiente de la edad
gestacional, el peso y si ha nacido o no con vida. Ignorar donde y como ha sido la disposicion
del cuerpo puede generar ansiedad y tener un impacto negativo en el duelo ®. El impacto que
produce en algunas mujeres una decision basada en la falta de formacién o protocolos confusos
es el de provocar sentimientos de haber abandonado a su hijo/a y remordimientos de larga

duracion.

En un estudio publicado por la asociacion Umamanita ¥ donde se encuestaron 796 mujeres, el
34.5% de las encuestadas respondieron que no recibieron explicaciones sobre los
procedimientos y las opciones para la disposicion del cuerpo. Asimismo, es habitual que los
padres se arrepientan de las decisiones tomadas en el hospital, muchas veces porque se
encuentran en estado de shock, sedados y apremiados por los profesionales a tomar una

decision.
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OPCIONES DE DISPOSICION DEL CUERPO

Muerte fetal intrauterina/ Muerte intraparto

En el caso de muerte intrauterina o intraparto (nacimiento sin vida) existen dos posibilidades:

Disposicion a cargo del hospital: supone la incineraciébn o enterramiento en fosa comun

junto con otros restos biol6gicos hospitalarios.

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

Requiere una autorizacion al hospital a proceder a la incineracion de los restos
abortivos/restos humanos de entidad suficiente. Dicho consentimiento puede formar parte
del consentimiento de autopsia (ver Anexo V) o ser un documento independiente (ver
Anexo VI).

Disposicién privada: en este caso los padres recuperan el cuerpo del bebé, con la

intermediacion de una entidad funeraria, para realizar un sepelio civil o religioso 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. Si la familia no tiene recursos econdmicos se puede derivar a las

trabajadoras/res sociales del hospital para valorar la situacion socio-familiar.

No es necesario conceder autopsia, pero ademas la realizacion de autopsia no es

inconveniente para recuperar el cuerpo para disposicion particular.

Para la disposicion privada del cuerpo es necesario que el obstetra cumplimente la
Declaracién y parte de alumbramiento de criaturas abortivas (ver Tramites legales mas
adelante), que si bien es obligatorio en muertes fetales de mas de 26 semanas no lo es
para aquellos que fallecen antes. Sin embargo, si se desea hacer una disposicién privada
del cuerpo, sera necesaria la cumplimentacion de dicha Declaracion y parte de
alumbramiento de criaturas abortivas para que se pueda llevar al Registro Civil y con
ello sea concedida la Licencia oficial de enterramiento. No deberian existir inconvenientes
en los hospitales para dicha disposicion en los menores de 26 semanas, a la luz de la
Sentencia 11/2016, de 1 de febrero de 2016 del Tribunal Constitucional, que reconoce el
derecho de los padres a recuperar el cuerpo de su hijo de cualquier edad gestacional

para realizar un sepelio privado al reconocer a una madre de un feto fallecido a las 22
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semanas tras una interrupcion por anomalias fetales graves el derecho a disponer del

cuerpo de su hijo para una disposicion privada Y3,

Hoy en dia, en los paises anglosajones y del norte de Europa las practicas han cambiado tanto
gue recomiendan que todas las muertes intrauterinas reciban una disposicién respetuosa y
sensible mediante la inhumacién o la cremacion independientemente de la edad gestacional. Y
si los padres prefieren que el hospital se encargue de la disposicion, ya sea por cremacion o
inhumacion, el cuerpo o los restos humanos tiene que tratarse siempre como restos humanos y
nunca deben ser dispuestos con otros restos o residuos bioldgicos tanto en las condiciones
higiénico-sanitarias de su traslado como en la eliminacion de los restos por inhumacion o
cremacion, tal como dispone el Decreto 124/1997, de 9 de octubre, por el que se aprueba el

Reglamento de Sanidad Mortuoria.

Muerte postnatal

Cuando el hijo nace con vida y fallece con posterioridad sélo es posible la disposicién privada del
cuerpo. Segun el Art. 30 del Cddigo Civil “La personalidad se adquiere en el momento del

nacimiento con vida, una vez producido el entero desprendimiento del seno materno” @,

e En esta situacién solo es posible realizar una disposicion privada con la intermediacion
de una entidad funeraria, tal y como se describe en el punto anterior. Los documentos
legales a cumplimentar seran el Certificado de Nacimiento y el Certificado de Defuncién
(ver abajo Tramites legales). Se remitira a los trabajadores/as sociales si la familia no

tiene recursos suficientes.

e Solo en los casos en que el hospital tenga establecido un concierto con alguna Facultad
de Medicina se podra ofrecer la opcion de Donacion del Cadaver para fines cientificos y

de ensefianza, segun el protocolo vigente en cada centro.

TRAMITES LEGALES (Inscripcién del feto/recién nacido en el Registro Civil)
Muerte fetal intrauterina/ Muerte intraparto

Documentos a aportar en el Registro Civil:

e Declaraciény parte de alumbramiento de criaturas abortivas cumplimentado por el/la

obstetra que atiende el parto. Por el Articulo 45 de Ley de Registro Civil de 1957, “las
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personas obligadas a declarar o dar el parte de nacimiento estdn también obligadas a
comunicar en la misma forma el alumbramiento de las criaturas abortivas de mas de
ciento ochenta dias de vida fetal, aproximadamente” ®. En fetos de menos de 26
semanas no es obligatoria la declaracién, segun el articulo 45 de la Ley del Registro Civil,
pero de la obligatoriedad de la norma no se puede deducir la prohibicién de la inscripcién
para fetos de menor edad gestacional y de hecho también sera necesario cumplimentar
este documento en las muertes intrauterinas de menos de 180 dias y 26 semanas si los
padres desean disposicion privada del cuerpo, independientemente de la edad
gestacional en que se produzca el fallecimiento. De esta manera quedaran inscritos en el
Registro Civil, con su nombre, en el libro Legajo de Abortos, o donde normativamente
decida el Registro Civil en un futuro.

Boletin Estadistico de Parto. El Instituto Nacional de Estadistica fomenta la recogida de

datosde las pérdidas perinatales que ocurren desde las 22 semanas de edad gestacional.

En los casos en que los padres deseen disposicion privada del cuerpo de su bebé, la empresa

funeraria se hara cargo de la realizacion de estos tramites.

En los casos en que la disposicién del cuerpo sea a cargo del Hospital, se debera llevar también

al Registro Civil la autorizacion al hospital a proceder a la incineracion del cuerpo (Ver Anexos V

y V).

Muerte postnatal

Documentos a aportar en el Registro Civil (se suele encargar de su gestion la empresa

funeraria intermediaria):

Certificado de Nacimiento (hoja amarilla) cumplimentada por el profesional que atiende
el parto y que es necesario para inscribir al recién nacido en el Registro Civil. Es
obligatoria la inscripcion en el Registro Civil, aunque el recién nacido haya fallecido a los

pocos minutos u horas de su nacimiento. Ley 20/2011 de 21 de Julio del Registro Civil ©.

Certificado de Defuncion, cumplimentado por el pediatra/neonatélogo que atiende al
recién nacido en su fallecimiento y que cumplimentara tantas copias como hagan falta

segun tipo de disposicion del cuerpo (a indicacion de la empresa funeraria).
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Legislacion vigente:

Articulo 44 de la Ley 20/2011 de 21 de Julio del Registro Civil: Son inscribibles los
nacimientos de las personas, conforme a lo previsto en el articulo 33 de Cdadigo Civil.

Articulo 30 del Cédigo Civil: La personalidad se adquiere en el momento del nacimiento

con vida, una vez producido el entero desprendimiento del seno materno.

Articulo 45 de la Ley 8 de junio del Registro Civil de 1957: las personas obligadas a
declarar o dar el parte de nacimiento estan también obligadas a comunicar en la misma
forma el alumbramiento de las criaturas abortivas de mas de ciento ochenta dias de vida
fetal, aproximadamente. En el Registro Civil se llevara un legajo con las declaraciones y
partes de estos abortos. A este respecto, la Ley 20/2011 de 21 de Julio, del Registro
Civil en su disposicion adicional cuarta, todavia no en vigor, introduce una modificacion
al suprimir el legajo de abortos y sustituirlo por un sistema de archivo de los fallecimientos
producidos en alumbramientos tras 6 meses de gestacién (es decir, varia la configuracion
del sistema de registro pero no el periodo de gestacion necesario para tener acceso al
mismo, aunque si la forma de denominarlo, antes mas de 180 dias y ahora con

posterioridad a 6 meses.

Articulo 171 del Reglamento del Registro Civil de 1958: Se entiende por criaturas abortivas
las que no retnen las circunstancias exigidas para que el feto se repute nacido a los efectos
civiles.

INTERVENCION DE TRABAJO SOCIAL

Si los padres del fallecido carecen de recursos econdmicos para afrontar un sepelio, se avisara
a Trabajo Social lo antes posible para que, si relnen los requisitos necesarios para un sepelio
gratuito se les pueda orientar:

e Si estd empadronado en el municipio de Madrid se les remitira al Tanatorio de la M-30

para que realicen los tramites oportunos.

e Si esta empadronado en otro municipio distinto a Madrid se derivara el caso a los
Servicios Sociales Municipales para gestionar los tramites oportunos para un sepelio

gratuito.
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RECOMENDACIONES

Establecer un protocolo claro en cada hospital de manera que los padres tengan, lo antes posible,

la informacién necesaria de forma inequivoca y puedan realizar los trdmites de manera sencilla

y clara.

Idealmente todos los profesionales que atienden partos y recién nacidos en Neonatologia

deberian conocer el protocolo o al menos ser conscientes de su existencia y abstenerse de dar

informacion equivoca o claramente errénea.

El protocolo debe incluir la posibilidad de un enterramiento privado independientemente de la

edad gestacional del bebe acorde a las creencias de los padres incluso en los casos de autopsia.
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INVESTIGACION DE LA CAUSA DE LA MUERTE
]

La mortalidad neonatal se considera un indicador de calidad asistencial, por ello, se evalla en
las unidades pediatricas y neonatales, con el objetivo no so6lo de analizar los factores
relacionados, sino también de establecer las medidas necesarias para disminuirla.

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, viene determinada por el estudio anatomopatologico, que debe solicitarse a la
familia por parte del personal médico en todos los fallecimientos y realizarse cuando la familia

firme su consentimiento después de una explicacion adecuada @.

El fallecimiento se puede determinar de diferentes formas:

e Clasica: Identifica causa basica, intermedia e inmediata.
e Multidiagnéstico: Se valoran por igual todos los diagndsticos que se registran.

e Unico diagndstico valorado.
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Es importante saber que, segun la Sociedad de Neonatologia, un recién nacido fallecido es aquel

con Apgar 0 al minuto, a los 5 minutos y a los 10 minutos de vida.

En cuanto a las causas de la muerte diferenciamos entre mortalidad gestacional o intradtero
y causas de mortalidad neonatal, siendo las etiologias mas frecuentes del segundo grupo,
respiratoria, malformativa (las cardiopatias congénitas son el grupo mas frecuente dentro de las

malformaciones congénitas), neurolégica, infecciosa y oras patologias.

SITUACIONES ESPECIALES DE CAUSAS DE FALLECIMIENTO

Muerte intrautero:

En un porcentaje de situaciones no se llega a un diagnostico etiologico. Las posibles causas de
mortalidad intradtero son: causas fetales (malformaciones congénitas asociadas o no a
cromosomopatia, infecciones, CIR grave, otras), placentarias, uterinas, traumaticas, del cordén
umbilical, secundarias a patologia materna, corioamnionitis y asfixia (causa frecuente de

mortalidad intraparto).

Es importante realizar la autopsia fetal, para descartar malformaciones genéticas o
enfermedades metabdlicas, que presenten algun tipo de herencia;, para confirmar edad
gestacional e identificar la causa. Asi mismo, el patélogo debe estudiar la historia clinica
materna (en algunas situaciones hay que realizar estudio posterior a la madre) y debe incluir el

estudio placentario.

Muerte subita:

En los ultimos afos se han producido muchos avances en la investigacion médico-legal de la
muerte subita idiopatica que incluye la historia clinica prenatal, examen del lugar de la muerte,

autopsia macro-microscopica, examenes complementarios y recogida de muestras en el hospital.

Conocer los datos perinatales, en los casos de una muerte slbita en un neonato o lactante, es
fundamental, tanto los referentes al nifio (sexo, prematuridad, peso, alimentacién, uso del
chupete, vacunacion, antecedentes familiares...), las circunstancias del ultimo suefio (colecho,
habitacion muy caliente, excesiva cantidad de ropa en la cama) como los de la madre
(enfermedades, tabaquismo, habitos toxicos...), ya que pueden implicar un mayor riesgo de
morbilidad y mortalidad. La toma de muestras para analisis microbiolégicos, toxicoldgicos,
bioquimicos, genéticos y metabdlicos deberd realizarse de manera sistematizada y
protocolizada, dependiendo del lugar y el momento en que se realicen. Asi mismo, se realizara

el estudio genético para detectar mutaciones patogénicas causantes de arritmias malignas.
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Sospecha de enfermedad metabdlica:

Existen algunas enfermedades metabdlicas y mitocondriales que pueden causar muerte sUbita
en periodo neonatal como son las alteraciones de la cadena respiratoria mitocondrial, acidemias
organicas (propiénica y metilmalénica), glucogenosis tipo I, fructosemia, trastornos graves del
ciclo de la urea. Si bien, casi todas suelen mostrar manifestaciones clinicas antes del
fallecimiento, permitiendo asi su diagnéstico previo. En la actualidad son los trastornos de la 3-
oxidacion de los &cidos grasos (principalmente los de cadena media, aunque también los de
cadena corta, larga y muy larga y del metabolismo de la carnitina) los que estan mas directa y
claramente relacionados con el sindrome de muerte subita. En el cribado neonatal pueden

detectarse algunas de estas enfermedades metabdlicas.

ESTUDIOS TRAS FALLECIMIENTO

En las situaciones en que se produce el fallecimiento de un neonato sin diagnéstico evidente, se
realiza un estudio postmortem més o menos amplio, en funcién del diagndstico de sospecha y
asi se les explica a los padres, intentando transmitir confianza de llegar al diagnéstico, puesto
gue esto es importante para aceptar la situacion, gestionar el duelo adecuadamente y tiene
importancia para el diagndéstico genético en otros futuros hijos.

La toma correcta y completa de las muestras adecuadas puede resultar compleja pero no
debemos olvidar su utilidad. Lo prioritario es recoger sangre (en sus diferentes formas como se
detalla: sangre en tubo EDTA, plasma y sangre seca en cartdn) y orina.

Las muestras de tejidos (piel, higado o muasculo), se recogeran sélo cuando exista una alta
sospecha diagnostica de una enfermedad que requiera determinacién enzimatica en tejidos
especificos. Debe considerarse que no siempre es posible procesar adecuadamente
determinadas muestras, como las muestras de biopsia de piel para el estudio de los fibroblastos
gue deben ser procesadas y cultivadas en las horas siguientes a la recogida o remitidas a
temperatura ambiente en medio de cultivo a un centro especializado. Idealmente, las muestras
deberian obtenerse poco tiempo después de la muerte: a ser posible en la primera o segunda
hora tras el fallecimiento. En algunos casos se pueden emplear inclusive las muestras que se
hubiesen extraido al lactante con anterioridad o a su llegada al centro sanitario, y que tras el
fallecimiento se encuentren en el laboratorio. Las muestras de tejidos (biopsias musculares y de
higado) preferentemente se obtendran también cémo maximo a las 3 horas del fallecimiento.
Posteriormente se transportaran, lo antes posible, al laboratorio de referencia (en envase y modo

adecuado, segun los protocolos especificos de cada unidad).
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Papel de la autopsia clinica

Se define como el estudio anatomopatoldgico completo de un paciente fallecido.

La autopsia clinica es un método de confrontacion diagnéstica, cuya tasa ha disminuido
notablemente en nuestro pais, respecto a otros paises, debido a varios factores, en relacién a
las familias que en ocasiones no dan su consentimiento, en relacion a los profesionales clinicos
gue dudamos de su utilidad real o en relacion a los propios patélogos, implicados mas en estudios

clinicos @.

Los objetivos de la autopsia clinica son los siguientes:

e Confirmar la enfermedad fundamental que determiné el fallecimiento, que puede

confirmar el diagndstico clinico o modificarlo de forma parcial o total.
e Determinar la causa directa de la muerte, causas intermedias y contribuyentes.
e Determinar procesos secundarios, que pueden haber sido silentes clinicamente
e Mejorar la correlacion entre lesiones anatomopatoldgicas y técnicas de imagen.
e Evaluar efectos secundarios de tratamientos y procedimientos realizados al paciente.

La autopsia clinica es también un control de calidad asistencial, comparando los resultados de
los tratamientos médicos y quirdargicos y ademas puede proporcionar material genético y tisular
para diagnéstico molecular de algunas enfermedades, que en ocasiones pueden ser hereditarias

y tienen importancia en el consejo genético de las familias.

Por ello, en las unidades de cuidados intensivos, ante el fallecimiento de un paciente, se solicita

siempre la autopsia clinica, aunque se crea saber bien la causa de la muerte.

Para los profesionales:

Se debe solicitar siempre consentimiento por escrito (documento especifico) a los padres, en el
momento adecuado, dejando tiempo para la despedida con el resto de familiares y después de
haber explicado bien en qué consiste el estudio, cuales son sus objetivos y aclarar las posibles
dudas que siempre acompafan a la realizacion de la autopsia (momento en que se realiza,

retraso en el traslado fuera del hospital, tiempo en recibir los resultados).

Hay que respetar la decision de una familia de no conceder la autopsia clinica; sélo existen
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algunas circunstancias en que la autopsia es imprescindible u obligada, si la causa del
fallecimiento es desconocida, accidental o en circunstancias especiales y en estas ocasiones

viene determinada por decision judicial.

Se debe realizar un informe clinico resumido del paciente fallecido, con los diagndsticos
principales, secundarios, complicaciones y tratamientos médicos y quirdrgicos realizados, asi
como la causa principal de la muerte segun criterio clinico. Se especifican los puntos importantes
a considerar, sospechas diagnésticas y muestras que se precisan para estudio. Suele haber
relacion directa entre los clinicos y los anatomopatdlogos e incluso en algunas unidades

se evallan los resultados en sesiones conjuntas ©.

Para los padres:

Informacion oral antes de solicitar el consentimiento. En ocasiones dicha informacién se ofrece
a otros familiares inicialmente hasta que los padres estén preparados para tomar esta decision.
La realizacion de la autopsia no prolonga el tiempo de estancia en el hospital, que debe ser al

menos de 24h tras fallecimiento.

Los resultados de la autopsia clinica suelen tardar bastante tiempo, hay un informe preliminar y
posteriormente uno definitivo; es muy importante contarlo asi a los padres, puesto que en muchas
ocasiones no terminan de elaborar el duelo hasta que reciben todos los resultados del hospital.
Es recomendable, para los padres y para los profesionales que han atendido a su hijo-a, realizar
una reunion con los padres en la 3-4 semana tras el fallecimiento para hablar de las

circunstancias del fallecimiento y aclarar dudas de los padres si existen.

Cuando estan los resultados, los médicos responsables de la unidad de cuidados intensivos
contactan con los padres y ofrecen la posibilidad de volver al hospital para explicar en persona
dichos resultados y las dudas, junto con los médicos especialistas implicados, segun la patologia
del paciente y se les da el informe en mano. Si los familiares estan en otra provincia o no desean
acudir al encuentro en el hospital, se solucionan las dudas por teléfono y se envia el informe

definitivo por correo, ofreciendo disponibilidad para dudas posteriores, que suelen ser frecuentes.
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LA LACTANCIA TRAS LA MUERTE FETAL O DEL RECIEN NACIDO
LACTANTE

La vivencia de una muerte gestacional o neonatal es una experiencia traumatica, pero no
debemos olvidar que, a esos sentimientos hay que afiadir que la madre sentir4 que su pecho
produce leche para un nifio que ya no esta...”pecho lleno, brazos vacios” @y es fundamental

proporcionarle informacion sobre las opciones posibles para su lactancia en esta circunstancia.

En el caso de las muertes gestacionales 0 neonatales, en el momento en que se desprende la
placenta se produce un descenso del lactogeno placentario humano y de progesterona que
facilitard que, con los altos niveles de prolactina existentes, se inicie la produccion de leche en
los primeros dias independientemente de que no haya un recién nacido que succione del
pecho (es la fase llamada Lactogénesis Il). No serd hasta el tercer o cuarto dia en que la
secrecion disminuye si no se extrae la leche de la mama (fase de Lactogénesis Il o
Galactopoyesis). Este proceso de produccion y posterior subida de leche puede producirse en
las madres a partir del segundo trimestre de embarazo, segun se describe en muertes fetales
desde la semana 120,

De igual modo, una madre que lactaba a su hijo, tanto si mamaba directamente al pecho o se
extraia la leche de forma regular (como por ejemplo en el caso de los recién nacidos muy
prematuros o enfermos), tendra una disminucion paulatina de la produccion si el nifio deja de
mamar o deja de realizarse extraccion. Dependiendo de cada mujer y del estado de su lactancia
previa, la duracion de este proceso hasta el cese completo de la produccion de leche materna
puede ser muy variable.
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Ha sido frecuente no informar ni preguntar a las madres y suponer que lo que necesitan tras una
muerte gestacional/neonatal o en el periodo de lactante es inhibir lo antes posible la lactancia
para evitarles mas dolor. Y con ese argumento se ha administrado tratamiento farmacoldgico sin
otro soporte, consentimiento ni informacién, ocurriendo ademas que, a pesar de dicho
tratamiento, la ingurgitacion mamaria es frecuente. O, por el contrario, no medicar pero
tampoco informar de la posibilidad de subida de leche en dias posteriores estando sola en

casa y sin pautas de manejo.

Cuando se consulta a madres que han sufrido muertes gestacionales o neonatales todas
coinciden en que les hubiera gustado conocer las opciones que tenian para haber podido
elegir libremente, y es el objetivo de este capitulo, proporcionar la informaciéon necesaria

para poder informar a las madres y que tomen su propia decision &2,

La Estrategia de Salud Sexual y Reproductiva recomienda asesorar a las madres que estén en
una situacion de muerte gestacional y duelo sobre las opciones para inhibir la lactancia o el

destete (natural o farmacolégico) ©.

Las posibilidades para el manejo de la lactancia tras una muerte gestacional o neonatal *

son:

e Inhibicién farmacol6gica de la lactancia materna.
e Inhibicidn fisiol6gicay paulatina de la lactancia materna.

e Mantenimiento de la extraccion lacteay sus diferentes posibilidades.

Inhibicién
farmacoldgica

Inhibicion
fisiologicay
paulatina

Posibilidades
de manejo de
la lactancia

Mantenimiento
de extraccion y
sus
posibilidades

Figura 4: Posibilidades para el manejo de la lactancia. Fuente: Elaboracion propia
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INHIBICION FARMACOLOGICA DE LA LACTANCIA

Actualmente el farmaco que se utiliza para inhibir la lactancia es la cabergolina. Su eficacia es
mayor si se usa préximo al parto que cuando la lactancia ya esté establecida, porque aunque la

madre tome la dosis prescrita suele sufrir ingurgitaciones.

Aunque 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 y evitar ingurgitaciones.

Recomendaciones para evitar y aliviar la ingurgitacion mamaria ®:

e No se debe aconsejar vendar el pecho ni usar sujetadores muy compresivos,
simplemente ir adaptando el tamafio del sujetador al volumen mamario en cada momento
sujetandolo sin oprimirlo. El vendaje compresivo del pecho esta desaconsejado porque

puede generar ingurgitaciones dolorosas, mastitis o abscesos mamarios.

e No se debe aconsejar beber menos liquidos para prevenir la ingurgitacion.

e Si resulta util, para favorecer la salida de leche, la ducha o el bafio caliente
asociado a extraccion manual con masajes desde el térax hacia el pezén (técnica de

Marmet).

e Compresas frias u hojas de col frias pueden aliviar la congestion tras una extraccion

pequefia que alivie el dolor.

e Alivio sintomatico del dolor con antiinflamatorios (p €j. ibuprofeno).

INHIBICION FISIOLOGICA Y PAULATINA

Es la forma mas fisioldgica, 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 la leche residual que queda en el pecho hace que se vaya inhibiendo la
produccion. Las extracciones se van espaciando hasta que ya so6lo sea necesaria alguna

extraccion ocasional para mejorar el malestar.
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Se deben dar también los consejos para aliviar la congestion mamaria, referidos en el punto

anterior.

MANTENIMIENTO DE LA EXTRACCION

Algunas madres prefieren mantener la extraccion lactea si ya la estaban haciendo o incluso
iniciarla porque para ellas es una forma de mantener una conexién con su hijo que ya no esté.
Otras madres refieren que extraerse leche les hace sentirse madres en un momento en que no
hay nada mas que les recuerde que lo son. Para otras madres, ayudar a otros bebés con su
leche donada les hace aliviar su propio dolor y facilita la elaboracion del duelo @. El ambiente
hormonal que mantiene la lactancia puede actuar también para disminuir la depresion en estas

madres ©,

En una encuesta realizada por la asociacion Umamanita ©® en la que se preguntaba a 734 madres
cuyo bebé muri6 después de las 15 semanas de embarazo si hubieran donado leche a un banco
de leche en el caso de que fuera una posibilidad el 34% respondieron “si, definitivamente” o “si,
probablemente”, mientras el 22% contestaron “no, definitivamente”, el resto no estaban seguras,

no sabian.

Estas madres que expresan su deseo de mantener la extraccion pueden:

e Mantener la extraccién un tiempo con el objetivo de hacer una inhibicién paulatina y
fisiologica de la lactancia.

e Seguir amamantando a otro hijo que vive.

e Mantener la lactancia con el deseo de donar la leche a un banco de leche.

DONACION DE LA LECHE AL BANCO REGIONAL

La posibilidad de donar la leche al Banco Regional de Leche Humana se puede ofrecer, tanto
a las madres que tengan un excedente de leche congelada previo a la muerte neonatal en su
casa o en el hospital, como a aquellas madres que deseen donar la leche que se extraen durante
la inhibicidn fisiolégica o por deseo especifico de mantener la produccion para donar la leche al
banco ®. La informacion siempre se debe ofrecer de manera que la madre no se sienta
presionada para donar su leche. Sifinalmente deseara desecharla se puede hacer sin problemas,

una vez descongelada, ya que no se considera un liquido biol6égico peligroso.

En Espafia, 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
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lactancia tras la muerte de un hijo” que se puede descargar de su pagina en el siguiente enlace
@®):

https://www.comunidad.madrid/hospital/12octubre/file/3440/download?token=YbUO0-ow8

En el caso de la Comunidad de Madrid, el Banco Regional de Leche Materna esta localizado en
el Hospital 12 de Octubre y existen Centros Satélites en varios hospitales de Madrid. Cuando
una madre exprese su deseo de donar su leche extraida previa a la muerte o de hacerse donante
de leche, el profesional sanitario encargado de su atencién puede contactar con el Banco
Regional de Leche Materna Aladina MGU:

http://www.madrid.org/hospital12octubre/bancodeleche

Puede ser util saber, a la hora de informar a la madre, que sera necesario que la madre realice
una entrevista para ser aceptada como donante. La entrega de leche podra realizarse en el
propio Banco Regional o utilizando el sistema de recogida a domicilio.

“Nuestra cultura esconde la muerte, y por tanto, actia con rapidez para
borrar todos los signos visibles de su existencia. Unos pechos que gotean
leche claman demasiado alto que el bebé no estd y es una necesidad social
eliminar esta marca. Debemos saber que no hay forma de borrar la muerte
de un ser querido, ni falta que hace; la mama desea todo lo contrario,
recordarlo siempre y que sea recordado. Es SU leche y la leche de SU bebé

y hay muchas elecciones posibles y factibles. ... Las lagrimas blancas que
lloran la ausencia del bebé quizas son necesarias como proceso de duelo
para algunas madres. Las necesidades y los deseos de las familias en duelo
son tantos y tan diversos como familias afectadas. No demos nada por
hecho. ©®
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ALTA'Y SEGUIMIENTO

¢, CON QUE PACIENTES NOS VAMOS A ENCONTRAR?

Lo mas importante ante la atencién a personas que viven una muerte gestacional y neonatal,

es poder situarnos ante su realidad.

Este proceso de duelo debe ser considerado de forma especial, por el dolor que conlleva
la muerte de un hijo, por su larga duracion, con sintomas que fluctdan en intensidad a lo largo

del tiempo y con posibilidad de complicaciones. (Ver capitulo 1)

Como profesionales sanitarios, debemos implicarnos en el acompafiamiento de padres que
desgraciadamente, pasan por vivir la muerte de sus hijos de forma prematura. Conocer mas de

cerca cOMo es su vivencia, puede ayudarnos a permanecer a su lado como ellos necesitan.

Por todo ello, es importante que consideremos, como punto de partida nuestra atencion en el
apoyo a esta familia, reconocer desde el principio que estamos con un paciente que acaba de

vivirla muerte de un hijo: un hijo que muere cuando la vida empieza.
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Cuando una persona vive la muerte de un hijo, resulta algo antinatural, no se corresponde con
el ciclo vital y se vive de forma devastadora, como una amenaza para su integridad. Muchos
padres hablan de “tsunami” cuando se refirieren a su vivencia de perder un hijo: la vida se

para, existe un antes y un después, el dolor irrumpe y arrasa con todo.

La muerte de un hijo es una de las peores experiencias que puede vivir el ser humano, que
comienza con todos los momentos vividos en el hospital, y desde la primera noticia de que algo
va mal, como puede ser en algin momento de la gestacion. Todos estos momentos previos a la
muerte, van a determinar la vivencia del duelo y la recuperacion posterior de la persona
gue pierde un hijo. Todo lo que rodee a la muerte y la actuacién de ese entorno, va a ser
determinante para desarrollar o no un duelo patoldgico. O, en cualquier caso de no llegar a
desarrollar una patologia, determinara la vivencia de un duelo mas o menos traumatico y muy

doloroso en si mismo.

Cuando unos padres reciben una noticia que conlleva el riesgo importante en la salud de su hijo
y con amenaza de muerte, pasan por diferentes momentos psicoldgicos que responden a esta

amenaza de la vida.

VUELTA A CASA

Como se ha venido reflejando en capitulos anteriores, es muy importante que los profesionales
de la salud se sensibilicen y mejoren sus habilidades para identificar los factores que
psicolégicamente afectan al proceso del duelo. Asi mismo, tendrian que recomendar ayudas a
los padres en duelo e identificar aquéllos en riesgo de duelo patolégico, incluyéndolos en un plan
de tratamiento personalizado con intervenciones en psicoterapia y manejo farmacolégico @, si

fuese preciso.

Después del fallecimiento en el hospital, los rituales de despedida, se ha dado el apoyo social y
en estos momentos puntuales la familia vuelve a casa, es entonces cuando hay una toma de
conciencia mucho mas dolorosa que el impacto trauméatico de la muerte. Todo se agolpa,
recuerdos, volver a repasar lo vivido, el vacio del espacio ocupado por el hijo, tomar conciencia
de la realidad diaria y cotidiana continuando este durisimo camino del duelo. Es entonces cuando
todos los recursos familiares, sociales, laborales y sanitarios cobran nueva importancia para

sostener emocionalmente a las familias en duelo.

Cuando todo ha pasado, la persona con lo vivido vuelve a casa y a su vida, en este momento es
cuando todo lo ocurrido se viene encima y toca recomponerse. En este sentido, cualquier hilo de

contacto o derivacion que se haya realizado, va a ayudar a la persona a seguir sostenida.
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Por todo ello es importante: Secuenciar el seguimiento, desde el alta de la madre (si lo hubiera)

o desde lafinalizacién de los trdmites administrativos y desvinculaciéon de la familia con el hospital.

4 N )
e Ginecologia e Médico
e Psicologos clinicos * Enfermeria
¢ Matrona e Matrona
¢ Enfermeria
— Centro Centro de J
Hospitalario Salud
Centro de
Recursos
Sociales Salud
[ mental A
e Trabajo Social * Psicologos
* Asociaciones Clinicos
® Psiquiatras
\. J

Figura 5: Recursos disponibles. Elaboracién propia

Ante una muerte gestacional o neonatal, la madre aparece como protagonista a la hora de
organizar la atencion y el apoyo, sin embargo es importante no minimizar el impacto que puede
tener esta experiencia en la pareja. Es necesario evitar intervenciones en las que se asume que
el otro miembro es un mero acompafiante o sostén de la mujer, puesto que ello anula el espacio

gue necesita para contactar, expresar y compartir su dolor.

Ademas, las madres y padres no son los Unicos sufrientes, cuando se tienen otros hijos, los
hermanos experimentan sus propias reacciones de duelo en funcién de su madurez evolutiva. El
comunicarles la pérdida, atender sus necesidades y acompafiarlos puede resultar complicado
para los padres. En un intento de evitar dolor a los otros hijos, en ocasiones se tiende a no hablar
de lo ocurrido, utilizar eufemismos o narrar historias fantasiosas, generando mas confusion y

angustia a los hermanos. Una situacion particularmente compleja es la muerte de uno de los
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gemelos, ya que esos progenitores tendran que realizar el duelo por un hijo al tempo que cuidan
y se vinculan con el superviviente, que en ocasiones pude ser tratado como “culpable sin culpa”,
llegando a afectar a su vida a largo plazo @. (Para mas informacion sobre el duelo en los distintos
miembros de la familia consultar el Capitulo 2).

Algunos sentimientos, pensamientos y sensaciones fisicas puestos de manifiesto
por los padres y madres (testimonial)

A continuacion, se describen algunas de las reacciones frecuentes en las madres y padres.

Percepcion de tiempo diferente

*“Senti que el tiempo se paraba a mi alrededor”

* “Todos querian ir rdpido y yo sélo necesitaba estar parada, no podia
avanzar”

*“No sé cudnto tiempo pasd. Perdi la nocion del tiempo”.

® “Esto no nos puede estar pasando”
¢ “Deberiamos pedir una segunda opinion”
®“Seguro que se han equivocado”.

Estado de shock

* “Me senti paralizado, como si eso que me estaba pasando no fuera
conmigo”
*“Tenia la sensacion de estar viviendo una pelicula que no iba conmigo”.

Inmenso dolor

¢ “Comprendi el significado de la palabra dolor. Duele todo, hasta respirar”
*“Era como si me hubieran vaciado por dentro, un vacio que duele”.

Culpa

* “Esas preguntas constantes sin respuesta: épor qué?”

* “Me sentia culpable por no decidir llevdrmelo a casa, por no acompafiarle
todo el tiempo en la UCI”
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Impotencia, paralizacion

¢ “De repente, te das cuenta de que lo has perdido, que es irreversible y
definitivo”,
*“Yo me quedé de piedra, no me salia ni una lagrima”.

® “Senti mucha frustracion ante un destino torcido”,
* “Por qué nuestro hijo no podia haber sido un nifio sano”.

Llanto

*“Solo queria abrazarle y llorar y llorar”
* “No pude soltar una sola ldgrima en el hospital, sélo cuando llegué a casa”

Sensacion de alivio

* “Pensar en que su muerte no se estaba prolongando me generd cierta
sensacion de tranquilidad”

*“Le abracé y pensé que por fin descansaba”.

*“Un miedo atroz a lo que se me venia encima”
*“Qué voy a hacer a partir de ahora?”
*“Como podré soportarlo?”.

Rabia

*“Mi marido empezd a dar puiietazos a la pared”
* “Yo creo que empecé a dar golpes en la mesa cuando mi hija se murio”.

Abatimiento

*“No tenia fuerzas para nada”
*“Un peso que no iba a poder sobrellevar”.

Tristeza

*“Una gran tristeza me invadio”.

Tabla 4: Sentimientos, pensamientos y sensaciones fisicas.
Fuente: Grupos de duelo de Fundacién Menudos Corazones (4.5 6)
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SEGUIMIENTO MULTIDISCIPLINAR DESDE ATENCION PRIMARIA

La muerte gestacional y neonatal es un suceso poco frecuente estimandose que, un médico de
Atencion Primaria con un cupo de 1700 pacientes, puede encontrarselo una vez cada 4 afios @.
Por esta razén, y dado que, este duelo es muy complejo y diferente del producido por otras
pérdidas, los profesionales de Atenciéon Primaria deben estar preparados y formados para su
atencion, asi como seria fundamental estuviesen avisados del suceso ya desde el ingreso de la

paciente en el hospital.

Al igual que es muy importante el cuidado que se ponga en los primeros momentos de atencion,
es necesario hacer hincapié en la acogida y el seguimiento que del proceso se lleve a cabo. La
Atencion Primaria debe ser el marco de apoyo que encuentre la familia en duelo, siendo
fundamental y beneficioso el acercamiento pro-activo y estructurado del profesional de primaria®®.

Seria deseable que tras un suceso de muerte gestacional o neonatal se avisase al equipo de
atencion primaria (EAP), tanto al médico como a la enfermera y a la matrona; consiguiendo que
al ser dada de alta del hospital llevase consigo la cita concertada (con tiempo suficiente en las

agendas) con su matrona a los 7 dias; con su enfermera y con su médico de Atencion Primaria.

Es importante que los pacientes y sus familias identifiquen el EAP (Equipo de Atencion Primaria)
como punto de apoyo o ayuda; asi como realizar un acercamiento proactivo, estructurado y
personalizado; que permita la deteccion temprana de descompensaciones de evoluciones
normales, que facilite expresiones ocultas de culpa o enfado y acciones en pro de la mejora del

soporte social.

Los padres necesitan sentirse comprendidos y validados en su dolor. Solicitan en lo posible
informacién clara sobre lo ocurrido y por qué, como y cuando poder expresar su dolor y
entenderlo. Es fundamental por tanto que el EAP entienda que tanto la madre como el padre y
los hermanos, abuelos y resto de la familia, necesita apoyo y comprensiéon de la pérdida, no
intentando enmascararla o minimizarla con comentarios sobre el futuro y la posibilidad de
posibles embarazos. Debemos considerar que son pacientes muy vulnerables y nuestros

comentarios pueden ser inadecuados.

Por el contrario, palabras de comprension y de acercamiento tienen el potencial sanador a largo

plazo.

Debemos prestar atencion a lo que nunca debemos decir (ver Anexo 1) y evitaremos muchos
de los “enfados” y dolor sobreafiadido innecesario ™. Son progenitores ahora muy vulnerables y
en ocasiones hipersensibles a miradas, roces, comentarios y a nuestros gestos y reacciones. El

dafio que puedan percibir lo guardaran para siempre en su recuerdo.

e Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
* k% CONSEJERIA DE SANIDAD - COMUNIDAD DE MADRID



Guia de duelo Gestacional y Neonatal para profesionales 78/102

Se debe ofrecer a la madre la oportunidad de libre-elegir si desea continuar con el mismo equipo

de profesionales para el resto del proceso de duelo (matrona, enfermera o médico de familia).

El proceso de atencion del profesional de familia a estos
padresen duelo se puede basar en 5 pasos:

Comunicar con completa
sensibilidad y empatia.

Conseguir formacion en las
reacciones comunes del duelo, sus
estadios, y signos y sintomas de
duelo complicado.

Estar familiarizado con las PROTOCOLO DE
ATENCION AL DUELO

guias de duelo del SERMAS. EN LA COMUNIDAD OE

MADRID

Estar atento a las
necesidades de lafamiliay
4 saber derivarles a asociaciones
de ayuda o especialistas
necesarios.

Hacer seguimiento
5 adecuado a la familiay
deteccion de necesidades.

Infografia 1: Pasos con la familia. Fuente elaboracion propia.
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Visitas con la matrona

En este momento nos ocupamos del bienestar materno teniendo en cuenta que, ademas del
proceso obstétrico y de los cambios del puerperio normal, hay que afiadir la situacién de duelo y

la vulnerabilidad a nivel psiquico y fisico.

eActitud de escucha empatica y de respeto. Realizamos preguntas abiertas para
que la madre pueda expresar sus sentimientos.

*Valoracidn Funcional: Percepcidn de la salud, nutricién, eliminacion, actividad,
autoconcepto, sexualidad, adaptacidn.

12 Visita eExploracion Fisica: Fondo uterino, loquios, temperatura, revisidon periné o
incision quirurgica, exploracion mamaria (lactogénesis).

*Plan de cuidados: Signos de alarma, higiene, ejercicio, relaciones sexuales. (7)

a los 7 dias

eDeteccidon de cambios del estado de animo o comportamiento.
eExploracion Fisica: Reevaluar exploracion de la primera visita.
*Recomendacidn de una adecuada contracepcion ( preservativo o ACO). &

22 Visita ePeriodo intergenésico: variable en funcion de la causa de la muerte y las
40 dias semanas de embarazo > de 6 meses cuando se superan las 22 semanas. (°)

eRevision Plan de Cuidados.

eEvaluacion del duelo: Escala de Duelo Perinatal (PGS Perinatal Grief Scale) en
32 Visita version reducida y traducida al castellano. (19 (Ver anexo VIII)

60 dias

Tabla 5: Visitas con la matrona en atencion primaria. Fuente: Elaboracion propia.

Visitas con el médico y/o enfermera de atencién primaria

Lo ideal es que los profesionales de Atencion Primaria estén sobre aviso de la situacion habiendo
podido incluso hablar por teléfono con la paciente para concertar una cita con el tiempo suficiente

y en un horario que le permita una atencion de calidad.

El dolor del duelo, a veces se expresa con enfado y/o culpa. En este sentido, algunos padres
pueden hacer responsables a los médicos con protestas y cuestionando todos los actos. Esta
reaccion es desconcertante para el personal sanitario y no ayuda especialmente al paciente, ni
a la relacién entre ambos. Impide conversaciones y atencion por parte del paciente, lo que
redunda en una mayor duracién de sus sentimientos de desesperacion, tristeza, soledad,
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aislamiento y vacio. Por ello, debemos intentar que nuestra actitud sea siempre de escucha y
acompafamiento. Es el paciente el que debe marcar el ritmo y buscar el inicio de mejora de su
pena. Aunque en el periodo del duelo se marcan fases, nunca debe considerarse que sigan un

orden concreto ni una duracion determinada en todos los casos.

Es importante establecer un seguimiento de visitas en el centro de salud.

eHacer una anamnesis familiar detectar posibles factores de riesgo de evolucién
hacia un duelo patoldgico.
eAcogida: Valorar actuacion de forma personalizada.

12 Visita eTramites administrativos.

7 dias

eValoracidn sobre factores de riesgo de duelo patoldgico.

eValorar el grado de distress en los padres que en ocasiones se puedan sentir
desplazados y/o sometidos a la doble tarea de ser el soporte de su parejay
elaborar su propio duelo. (Byatt) (1)

22 Visita eConfirmacion cita con especialista para clarificar circustancias de la muerte.

eProporcionar pack informativo sobre ayudas y asociaciones.

eVigilancia del duelo en otros hijos.

15 dias

eControl post-parto, analitica general, que descarte anemia y alteracidn tiroidea.

eAbordar el consejo sobre el periodo intergenésico, evitando nueva concepcién
antes de que el duelo se haya resuelto; evitando el riesgo de la busqueda del
nifio de reemplazo o de bote salvavidas (Hammersley,L. y Drinkwater, C) @) Ver
anexo VII

eAsesorar sobre el normal progreso emocional detectando posibles desviaciones o

32 Visita sintomas de duelo patolégico que requirieran derivacion a tratamiento especializado.
40 dias eConfirmar que ya hayan tenido consulta de seguimiento en Atencién Especializada
para esclarecer las causas de la muerte y hayan recibido el informe del alta
hospitalaria.

eExplorar posibles alteraciones sexuales o maritales

Tabla 6: Visitas con médico de familia y enfermera de atencién primaria. Fuente: Elaboracion propia.
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Dentro de los tramites administrativos en la primera visita es importante que los padres conozcan

sus derechos con respecto a bajas de maternidad y paternidad.

Estos derechos estadn regulados, por el Real Decreto 295/2009 de 6 de marzo, sobre las
prestaciones econdmicas del sistema de la Seguridad Social por maternidad, paternidad, riesgo
durante el embarazo y riesgo durante la lactancia natural (BOE num. 69, de 21 de marzo de
2009)1Y,

En su articulo 8 habla sobre el nacimiento, duracion y extincién del derecho, y se explica que, en
el supuesto de fallecimiento del hijo, la duracién de la prestacion econémica no se vera reducida,
salvo que, una vez finalizadas las seis semanas posteriores al parto, la madre solicitara
reincorporarse a su puesto de trabajo. En este Ultimo caso, quedara sin efecto la opcion ejercida
por la madre en favor del otro progenitor. Para este supuesto, el feto debe haber permanecido

en el seno materno al menos 180 dias y no es necesario el hacimiento con vida.

Visitas posteriores en atencidn primaria

La muerte perinatal es algo infrecuente en las consultas de Atencion Primaria y como resultado
sucede que con frecuencia el profesional se encuentra insuficientemente preparado para acoger

y cuidar a los familiares que han sufrido la pérdida.

Se recomienda hacer el seguimiento valorando los siguientes factores de riesgo de duelo

patolégico:

Factores de riesgo para la deteccion de duelo patolégico

Madre de edad joven

Poco soporte social

Abortos o muertes perinatales recurrentes
Enfermedad psiquiatrica pre-existente

No tener otros hijos vivos

Embarazo avanzado

Historia de infertilidad

No tener creencias religiosas

No haber participado en rituales de despedida- duelo por el bebé
Tener baja satisfaccion matrimonial
Preexistencia de dificultades en relacionarse

Tabla 7: Factores de riesgo de duelo patologico. Fuente: Elaboracion propia.
Podria ser conveniente para una atencion integral al nucleo familiar pasar la PGS (Escala
simplificada de duelo perinatal (Perinatal Grief Scale), a la pareja o hermanos. (Ver anexo
VID).
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El screening de riesgo, la psicoeducacion, la provision de recursos y referentes de ayuda y
la oportunidad de hablar sobre la pérdida y el plan para futuros embarazos pueden facilitar la

correcta direccion de la salud mental en lo concerniente a la pérdida @,

Con la deteccién de un posible duelo patolégico deberiamos derivar a la paciente (y con ella a

su familia al menos para una primera valoracion) al Servicio de Salud Mental.

En el caso de la muerte perinatal, los estudios encuentran que entre el 10% y 30% de las mujeres
(y en menor grado sus parejas) padecen sintomas clinicos de ansiedad, depresion, estrés
postraumatico y duelo complicado durante los meses y afios después de la muerte. Aunque
la gran mayoria se recupera de estos sintomas dentro de un periodo de 2 afios, algunos se ven
afectados de manera problemética durante mas tiempo 2. Por ello se recomienda la
prolongacion del soporte profesional para el control de la salud mental a largo plazo.

Durante futuros embarazos, es importante tener presente la historia de pérdida de la familia, con
el fin de poder acompanarles y asesorarles adecuadamente en todo momento (ver Tabla 2:
Aspectos a tener en cuenta, pagina 16).

La mayoria de los duelos gestacionales y neonatales no requeriran medicacion. Esos pacientes
necesitaran caminar a través del proceso natural del duelo a lo largo del tiempo y ajustar la
pérdida en la vuelta de su vida cotidiana. Muchos de esos padres se benefician de

acompafiamiento psicolégico y/o el soporte de grupos durante ese periodo.

Una intervencién temprana y mantenida en el tiempo es lo mejor que se puede hacer después

de este tipo de pérdida.

Seguimiento sobre salud mental

Hasta los afios 60 del siglo pasado, las secuelas psicoldgicas y psiquiatricas derivadas de los
duelos gestacionales y neonatales producian poco interés en los investigadores . En la
actualidad, a pesar de gque esta situacion ha cambiado y son muchas las investigaciones que se
realizan sobre esta materia, resulta dificil llegar a conclusiones generales sobre las

consecuencias en la salud mental de los afectados.

A pesar de que el duelo perinatal no tiene por qué desembocar un proceso patoldgico, el duelo
puede llegar a complicarse con sintomas psiquiatricos si concurren algunos factores de riesgo.
Neugebauer et al. *¥ y Athey ®® han identificado como factores de riesgo los antecedentes de
problemas psiquiatricos previos, tales como una historia de pérdidas recurrentes, la presencia

de depresion, la falta de hijos, de pareja estable, de familia 0 apoyo social, disponer de escasa
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informacion sobre los abortos, la inexistencia de una explicacion para lo sucedido o, que la
pérdida coincida con otros problemas vitales importantes. Ademas, los factores psicosociales y

dependientes de la personalidad y la cultura también pueden influir.

Trastorno depresivo

A nivel general, los articulos que estudian a las mujeres, hablan de que el riesgo de sufrir un
trastorno depresivo es cuatro veces mayor tras una pérdida perinatal. Por su parte, Lok y
Neugebauer 9 hablan de entre un 10% y un 50% de riesgo de depresion tras haber sufrido un
aborto espontaneo. Por otra parte, varios autores recogen que los sintomas depresivos de las
primeras semanas estan relacionados con antecedentes depresivos y afiaden que la falta de
recursos sociales, la ambivalencia hacia el neonato, un escaso apoyo social, no tener otros hijos,
disponer de una informacién escasa y haber tenido pérdidas gestacionales previas pueden ser

también desencadenantes de reacciones depresivas.

Se deben tener presente ciertos indicadores que permiten el diagnéstico diferencial entre un

trastorno depresivo y de duelo:

Duelo Depresion

. , e Evocan distancia, impaciencia e
e Evocan tristeza y empatia P

irritacion

e Preocupacion por el hijo perdido e Aislamiento y autocompasion

e Sentimiento de tristeza al observar e Recuerdos desagradables sobre el
bebés y embarazadas embarazo

e Crisis de llanto e Idealizacion del hijo muerto

e Deseo de hablar de lo sucedido e Verguenzay desvalorizacion

e Autorreproche limitado a creer no e Sensacion de haber fracasado como
haber hecho lo suficiente por el bebé mujer

e No son frecuentes ideas de suicidio e Son frecuentes las ideas de suicidio

e Bulsqueda de consuelo en otras
personas

e Abandono de relaciones sociales

e Dolor por la pérdida e Desesperanza, desconsuelo

e Soledad y vacio e Culpabilidad global

Tabla 8: Diferencias entre duelo perinatal y trastorno depresivo.
Fuente: (Beutler, Deckaard, Von Rad y Weiner (1995) ")
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Trastorno de ansiedad

Aunque son menos frecuentes que los anteriores, se han observado que pueden producirse unos
indices elevados durante los primeros cuatro a seis meses tras lo sucedido “®. Sin embargo, los
trastornos por ansiedad se hacen mas presentes ante un nuevo embarazo y durante el curso del

mismo 19,

Trastorno por estrés postraumadtico

Engelhard apunta que un 25% de los casos pueden sufrir trastorno de estrés postraumatico,
ademas de sintomas comorbidos de depresion 9, Por su parte Gold y colaboradores @Y,
mencionan un riesgo 7 veces mayor de sintomas postraumaticos tras una pérdida perinatal y que
pasados 9 meses las mujeres presentaban elevados niveles de malestar con una limitada

necesidad de tratamiento.

Por otro lado, un estudio realizado en el afio 2014 con 88 mujeres demostré que la utilizacion de
antidepresivos no ayudé en el tratamiento del duelo, sino que ademas, se observé que éstos
podian ser perjudiciales si se producia un sindrome de descontinuacion y su influencia
ante futuros embarazos ©??. Dicho estudio se realizé tratando al 79,5% de las mujeres con
antidepresivos indicados por sus obstetras durante la primera semana tras el parto y el 22,5%
con ansioliticos e hipnéticos. Los tomaron sin que hubiera constancia de diagnéstico de

depresién, dado el escaso tiempo trascurrido, y tomandolo durante un tiempo prolongado.

Teniendo en cuenta todas estas consideraciones, parece muy importante prestar atencion tanto
a las mujeres como a sus parejas tras sufrir la pérdida, pretendiendo asi servir de ayuda para
gue sientan el reconocimiento y validacion de la pérdida sufrida y su derecho al duelo. Es
importante, poder detectar precozmente las posibles complicaciones que pueden aparecer y asi
poder ofrecer una intervencion temprana para paliar el sufrimiento y las consecuencias
emocionales que puedan afectar a la mujer en futuros embarazos, siendo necesaria la derivacion

al Centro de Salud Mental cuando se confirman los siguientes criterios:

Criterios clinicos de derivacion a un especialista de salud mental

* Antecedentes de trastono mental grave

» Gravedad clinica (por ejemplo sintomatologia psicética)

« Complejidad del tratamiento.

* Riesgo de suicidio o intento autolitico reciente.

* Indicacion de hospitalizacion psiquiatrica.

Diagnaostico diferencial.

Respuesta terapéutica no adecuada, o empeoramiento clinico.

Tabla 9: Criterios para derivar a Salud Mental.
Fuente: Criterios de derivaciéon de Atencién Primaria a Salud Mental en la Comunidad de Madrid
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Unidad de Trabajo Social

Cuando una pérdida gestacional o neonatal sucede, la trabajadora social de AP interviene con
las familias para informarles, orientarles y asesorarles a cerca de los recursos sociales publicos

y privados a los que pueden tener acceso en funcién de su situacion personal, familiar o social.

El acceso al/la Trabajador/a Social puede darse tanto a demanda del propio usuario o sus
familiares, como derivado por cualquiera de los miembros del Equipo de Atencién Primaria o
derivado por otros servicios de la red sanitaria y otros sistemas (servicios sociales, educacion).

Es necesario que se produzca una continuidad asistencial entre los profesionales hospitalarios y
los de atencion primaria que promueva un intercambio de informacién® que facilite el
seguimiento de un programa de atencion a los progenitores y demas familiares®® para orientar,

derivar y gestionar los recursos y prestaciones sociales, si fuese necesario.

Profesionales
de salud de
Atencién
Primaria

Tra baio Profesionales

de la zona de

SOCia I otros dmbitos

Profesionales
Hospitalarios

Propia familia
y Allegados

Figura 6: Acceso Trabajo social. Fuente elaboracién propia.

Ver otros recursos para las familias en Listado deasociaciones en
Anexo Il
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CUIDADO EMOCIONAL AL PROFESIONAL

El cuidado de los otros exige una implicacion elevada que en ocasiones puede llegar a impactar
en nosotros a nivel personal. Para cuidar de los demas de forma 6ptima es importante cuidarse
a si mismo. Los profesionales que atienden situaciones de muerte gestacional y neonatal, estan
expuestos a experiencias especialmente dificiles a nivel emocional. Por un lado por la
observacion del sufrimiento de la familia que atienden y por otro por el suyo propio. Estas
vivencias dejan en nosotros recuerdos, imagenes, sensaciones y emociones que pueden ser

complicadas de gestionar.

Los estudios sefialan que los profesionales se enfrentan a sensaciones de inseguridad, fracaso,
culpa, ansiedad y pena, en este tipo de situaciones *?. Ademas, este tipo de experiencias
parecen no sélo impactar en el ambito laboral, sino que pueden hacerlo también en otras esferas
de la vida de los profesionales %),
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Las estrategias de afrontamiento que se ponen en marcha en muchas ocasiones para
protegernos del impacto, son de tipo evitativo: intentar olvidar lo ocurrido, no hablarlo, centrar la
atencién en los cuidados fisicos, etc. *¥. Sin embargo dichas estrategias pueden dificultar el
digerir psicolégicamente esas experiencias y mermar la calidad de la atencién a los pacientes. Y
todo ello puede facilitar a largo plazo la aparicion del sindrome del quemado &, En funcion de
cdmo se gestione el impacto emocional puede repercutir, no sélo en la sensacion de bienestar
de los profesionales (fatiga versus satisfaccion de la compasion), sino en la calidad de la
atencion que prestamos. Podemos afirmar que una de las maneras mas efectivas de asegurar
una buena préctica clinica es cuidar del bienestar de los profesionales, dado que se ha podido

asociar de forma directa a la satisfaccion de los usuarios ©.

Asi pues, cada vez con mas asiduidad, se destaca la necesidad de formacién prey postgrado,
con guias profesionales de actuacion ?#. No obstante, en un interesante estudio encontraron
gue la provision de capacitacion formal no correlacionaba significativamente con el estrés
reportado, por lo que la formacidon no parecia mitigar el impacto de las experiencias de muertes
en los profesionales. Podemos afirmar entonces que la formacién puede ser necesaria, pero no
es suficiente para apoyar al personal y ayudarlo a responder adaptativamente ante situaciones
angustiosas ®. Seria tremendamente Util por tanto, promover espacios para la supervision por
parte de un profesional de la salud mental donde se dé cabida al procesamiento emocional de

las experiencias vividas por los profesionales.

Lamentablemente es infrecuente que a lo largo de la formacion y el desarrollo profesional se
dedique un espacio para el autocuidado del profesional donde pueda desarrollar estrategias
adaptativas de regulacion emocional que eviten el burnout y faciliten la satisfaccién con el

desempefio laboral.

La Organizacion Mundial de la Salud define el estrés como “el conjunto de reacciones fisiolodgicas
gue prepara el organismo para una accién”. El estrés es por tanto una respuesta de alerta, que
en determinadas circunstancias es adaptativa (por ejemplo: nos encontramos en una situaciéon
de peligro donde tenemos que huir rapidamente). Sin embargo, cuando esta respuesta se activa
y se mantiene por periodos prolongados sin que exista un peligro real, se puede convertir en un

problema.

El Sindrome Burnout es un tipo de estrés originado en el &mbito laboral que se caracteriza
por un estado de agotamiento fisico, emocional y/o mental. Este proceso puede atentar contra la
autoestima y llegar a generar sintomas depresivos. Las consecuencias del sindrome de Burnout
la sufren tanto los profesionales como las organizaciones, ya que, al producirse una disminucion

de la autoestima profesional, una elevada frustracion con el desempefio y una baja motivacion,
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se suelen producir actitudes negativas en relacion a los usuarios con niveles elevados de

irritabilidad en la interacciéon con ellos.

Para Singh, Goolsby y Rohoads (1994) desgaste profesional y estrés laboral son conceptos
claramente diferentes:

ESTRES BURNOUT

Sobreimplicacion en los problemas Falta de implicacién
Hiperactividad emocional Embotamiento emocional
El dafio fisiolégico es el sustrato primario El dafio emocional es el sustrato primario
Agotamiento o falta de energia fisica Agotamiento afecta a motivacién y a energia
psiquica
a depresion puede entenderse como a depresion en burnout es como una muerte
La dep pued tend La dep b t t

‘s . . de ideales de referencia-tristeza
reaccion a preservar las energias fisicas

Puede tener efectos positivos en s .
Sélo tiene efectos negativos

exposiciones moderadas (estrés)

Tabla 10: Diferencias desgaste profesional y estrés laboralFuente: Singh, Goolsby y Rohoads

Hay estudios que han detectado elevados niveles de burnout en diferentes colectivos sanitarios,

por ejemplo entre matronas y obstetras @ 67,

La fatiga por compasion es el final de un proceso continuo causado por la relacion prolongada,
fuerte e intensa con los pacientes. Se desarrolla a partir de un estado de malestar, que si no
desaparece a través de un descanso adecuado, conduce al estrés que excede los niveles de

resistencia, y en ultima instancia se convierte en la fatiga por compasion.

La fatiga por compasion es un estado, donde la energia compasiva que gastamos es superior a
los procesos de autocuidado, por lo que no llegamos al objetivo de recuperacion. Hay estudios
gue identifican elevados niveles de fatiga por compasion en profesionales que atienden duelos
neonatales . En un estudio americano revelaron que la muerte neonatal tiene un efecto
profundo en el personal del area de obstetricia, y que casi uno de cada diez entrevistados habia
considerado abandonar la obstetricia debido a la dificultad emocional de atender a pacientes con
muerte neonatal ©.

La satisfaccion por compasion @9 es el placer que uno siente por desempefiar bien su trabajo

y ser capaz de contribuir al bien social. Es un importante factor de motivacion y proteccion.
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Constituye un elemento protector de la fatiga de compasion y si una persona experimenta
alto nivel de satisfaccién por compasion, es improbable que experimente burnout. La satisfaccion

por compasion y la fatiga por compasion pueden coexistir.

Como profesionales tenemos el reto de equilibrar el grado de implicacion emocional para
conseguir una relacion terapéutica de ayuda, sin descuidar nuestras propias necesidades

emocionales.

REGULACION EMOCIONAL

Para poder reaccionar de la forma mas adaptativa posible en situaciones de estrés, tanto para
nosotros mismos como para los pacientes, puede ser Util comenzar por identificar qué nos ocurre
internamente. Ante una situacion de elevado sufrimiento, el ser conscientes de las sensaciones
fisicas de nuestro cuerpo, de los pensamientos que aparecen en nuestra mente, de los impulsos
gue se generan dentro de nosotros, pueden facilitar que no reaccionemos de forma automatica
o impulsiva. El ser capaces de distinguir el miedo, la rabia, la tristeza, la decepcion, la verglienza,
la culpa o cualquier otra emocidén es un primer paso para no dejarnos arrastrar por ellas. El
nombrar lo que sentimos puede ayudar a elegir mejor qué queremos hacer en cada situacion aun
con esas emociones y pensamientos acompafidndonos, nos ayuda a no reaccionar

automaticamente, sino de forma elegida y dirigida a un objetivo @,

Estos procesos requieren practica y entrenamiento. Una forma de favorecer la regulacion
emocional en el ambito laboral es encontrar espacios seguros donde compartir las experiencias
dificiles con otros comparieros. Una forma 6ptima de hacerlo es a través de los grupos de apoyo

y supervision a profesionales.

El Mindfulness consiste en prestar atencion de manera intencional al momento presente, sin
juzgar lo que acontece. Es una préactica que a través del entrenamiento desarrolla la atencion
plena con conciencia del momento presente. Facilita pasar de funcionar en un modo automatico

a hacerlo de forma mas consciente.

La practica formal de la atencién plena es un entrenamiento para que ese estado de presencia
se pueda extender a la vida cotidiana. El entrenamiento en mindfulness incluye précticas
formales (meditaciones guiadas, ejercicios de yoga, etc.) y practicas informales (llevando la
atencion plena acualquier actividad cotidiana). Uno de los efectos de la practica es facilitar la
identificacion de pensamientos, sensaciones, emociones, recuerdos desde una posicién que
permite notarlos, dejarlos estar, sin quedarnos atrapados o fundidos en ellos. Desde hace unos
afos hay evidencia cientifica de la utilidad de esta practica como forma de regular el estrés, entre

otros, en colectivos sanitarios ©.
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ANEXOS
|

ANEXO I: Cosas que se deben hacer y no hacer

Cosas que no se deben hacer Cosas que se deben hacer
Obligar a la persona que ha sufrido la Abrir las puertas a la comunicacién. Sino sabe
pérdida a asumir un papel, diciendo: “lo estas qué decir. pregunte: “;como estas hoy?” o “he
haciendo muy bien”. Debemos dejar que la estado pensando en ti. ;Cémo te esta yendo?”

persona tenga sentimientos perturbadores s
tener la sensaci6n de que nos esta defraudando

Decirle a la persona que ha sufrido la Escuchar un 80% del tiempo y hablar un 20%.
pérdida que “tiene” que hacer. En el mejor de Hay muy pocas personas que se tomen el tiempo
los casos, esto refuerza la sensacion de necesario para escuchar las preocupaciones mas
mcapacidad de la persona y. en el peor. nuestro profundas de otro individuo. Sea una de ellas.
consejo puede ser “contraproducente™ Tanto usted como la persona que ha sufrido la

pérdida pueden aprender cosas en el proceso.

Decir “llamame si necesitas algo™. Este tipo Ofrecer ayudas concretas y tomar la iiciativa de
de ofrecimientos suele declinarse y la persona Ilamar a la persona. S1 ademas respetamos la

que ha sufrido la pérdida capta la idea de que mtimidad del superviviente, éste valorara nuestra
nuestro deseo implicito es que no se ponga en ayuda concreta con las tareas de la vida cotidiana.

contacto con nosotros.

Sugerir que el tiempo cura todas las heridas. Esperar “momentos dificiles” en el futuro. con
Las heridas de la pérdida no se curan nunca por mntentos activos de afrontar sentimientos y
completo y el trabajo del duelo es mas activo de decisiones dificiles durante los meses que siguen a
lo que sugiere esta frase. la pérdida.

Hacer que sean otros quienes presten la “Estar ahi”, acompanando a la persona. Hay
ayuda. Nuestra presencia y preocupacion pocas normas para ayudar, aparte de la

personal es lo que marca la diferencia. autenticidad y el cuidado.

Decir:"sé como te sientes”. Cada persona Hablar de nuestras propias pérdidas y de como
experimenta su dolor de una manera inica. por nos adaptamos a ellas. Aunque es posible que esa
lo que lo mejor que podemos hacer es mvitar al persona en concreto tenga un estilo de

afectado a compartir sus sentimientos. en lugar afrontamiento diferente al nuestro, este tipo de

de dar por supuesto que los conocemos. revelaciones pueden servirle de ayuda.

Utilizar frases manidas de consuelo. como: Establecer un contacto fisico adecuado.

“hay otros peces en el mar” o “los caminos del poniendo el brazo sobre el hombro del otro o
Sefior son insondables™. Esto solo convence a la dandole un abrazo cuando fallan las palabras.
persona de que nos preocupemos lo suficiente Aprenda a sentirse comodo con el silencio

por entenderla. compartido, en lugar de parlotear intentando

animar a la persona.

Intentar que la persona se dé prisa en Ser paciente con la historia de la persona que

superar su dolor animandola a ocupar su ha sufrido la pérdida y permitirle compartir sus

tiempo. a regalar las posesiones del difunto. etc. recuerdos del ser querido. Esto fomenta una

El trabajo del duelo requiere tiempo y paciencia continuidad saludable en la orientacion de la

v no puede hacerse en un plazo de tiempo fijo. persona a un futuro que ha quedado transformado
por la pérdida
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ANEXO II: Listado de Asociaciones

Andalucia:

e Asociacion Alma y Vida (Padres y madres en duelo): en Sevilla, Algeciras (Cadiz), Chiclana
(Cadiz), Jaén y Cordoba. www.almayvida.es

e Alcora (Almeria) https://www.facebook.com/pg/Alcora-Grupo-de-Apoyo-a-la-Perdida-
Perinatal-de-Almer%C3%ADa 635390286605421/about/?ref=page internal

e Caricias al cielo (Jaén)_https://cariciasalcielo.wordpress.com/

e Hayun lugar (Malaga) https://www.facebook.com/duelogestacionalmalaga/

e Laluciérnaga con luz propia (Marbella) http://laluciernagaconluzpropia.blogspot.com/

e La mariposa blanca (Andalucia) https://www.facebook.com/groups/122486234790295/

e Mirando una estrella (Sevilla) https://www.facebook.com/dueloperinatalsevilla

e Grupos de duelo Renacer en Espafia: Cordoba, DosHermanas (Sevilla) https://esrenacer.es/

e Grupos de duelo Emucesa (Granada) - https://www.emucesa.es/duelo/grupos-de-ayuda

mutua/
Aragén:
e Asociacion Aragonesa Madres y mujeres Arco Iris (Aragon)

http://madresymujeresarcoiris.blogia.com/

e Brisa de mariposas (Zaragoza) https://www.facebook.com/brisademariposas/

e Red el hueco de mi vientre. (Zaragoza) www.redelhuecodemivientre.es

e Umamanita. (Zaragoza) www.umamanita.es

e Grupo de apoyo al duelo Monzén (Monzon, Huesca) http://grupodeduelomzn.blogspot.com/

Principado de Asturias:

e Grupos de duelo Renacer en Asturias. https://esrenacer.es/

e Brazos vacios (Asturias)

Islas Baleares:

e SUA (Mallorca) http://superandounaborto.foroactivo.com/

e Asociacibn de ayuda al duelo Decir Adiés (lbiza 'y  Formentera).
https://www.facebook.com/Asociaci%C3%B3n-de-Ayuda-al-Duelo-Decir-Adi%C3%B3s.
273691115980878/

e Associacio Lligams (Menorca)

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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Islas Canarias:

e Grupo de ayuda mutua para personas en duelo por la muerte de un ser querido (La Palma)

e Grupo de ayuda mutua para padres y madres en duelo (Gran Canaria)Asociacion Acompafar
(Lanzarote)

e Grupo de Duelo ‘Para siempre en el corazén’ (Tenerife) ACODUEL (Las Palmas de Gran
Canaria)

e Pulseras Blancas (Gran Canarias) https://www.facebook.com/groups/Pulserasblancasduelo/

e Madres Libélula (Tenerife) http://madres-libelula.blogspot.com/

e Grupo de apoyo a la perdida gestacional y neonatal (Fuerteventura)
https://www.facebook.com/groups/1015938171790649/

Cantabria:

e Red el hueco de mi vientre (Santander) www.redelhuecodemivientre.es

Castilla La Mancha:

e Asociacibn Alma y Vida (Padres y madres en duelo): Puertollano (Ciudad Real).

www.almayvida.es

Castilla y Leén:

e Red el hueco de mi vientre (Valladolid) www.redelhuecodemivientre.es

e Psicologia latidos (Burgos) https://psicologialatidos.wixsite.com/misitio-1

e Grupos de duelo Renacer en Espafa: La Bafieza (Leo6n), https://esrenacer.es/

Cataluiia:

e Red el hueco de mi vientre (Barcelona) www.redelhuecodemivientre.es

e Anhel (Terrasa y Sabadell) https://www.anhelvalles.org/

e Bressols (Gerona) https://servei-de-suport-al-dol-girona.webnode.es/bressols/

e Cor a Cor (Barcelona) http://www.coracor.es/

e Cupane (Catalufia) http://cupane.org/

e Madres Libélula (Barcelona) http://madres-libelula.blogspot.com/

e Maternidad Arcoiris (Barcelona) https://maternidadarcoiris.com

e Petits amb llum (Barcelona) https://www.petitsambllum.org/es/

e Luto en colores (Madrid y Barcelona) http://lutoencolores.org/

e Grupos de duelo Renacer en Espafia: Barcelona, Vilanova i la Geltri (Barcelona),Girona,

Lloret de Mar (Girona). https://esrenacer.es/

e Grups de dol AVES (Barcelona Servei de Suport al Dol (Girona)Associacio Ca n’Eva

(Terrassa)

e Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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e Grup d’'acompanyament al dol de Lleida (Lleida)Grup de Suport al dol de Sabadell

Comunidad Valenciana:
e Asociacion Valenciana de Apoyo al Duelo Caminar (Valencia)
e |Instituto de Duelo Alicante

e Nuberma (Valencia) http://www.nubesma.org/

e Dolina (Valencia) https://www.facebook.com/suportperduagestacionallasafor/

e Asociacion Ale de vida (Alicante) https://www.facebook.com/aledevida/

e Associacio Petjada (Castelld)
e Instituto de Duelo Alicante

e Todalavida para honrarte y recordarte (Elche) https://juliabernalarroyo.com/grupo-de-apoyo-

mutuo-al- duelo-gestacional-y-perinatal-presencial/

Extremadura:

e Alla (Badajoz) https://www.facebook.com/allagrupodeapoyo/

Galicia:

e Grupos de duelo Renacer en Espafia: Galicia. https://esrenacer.es/

e Bolboretas no ceo (Vigo) https://www.facebook.com/bolboretasnoceo/

La Rioja:

e Contigo (La Rioja) https://www.facebook.com/Contigo-asociaci%C3%B3n-de-apoyo-al-
duelo-La-Rioja-116614612576603/

e Grupos de duelo Renacer en Espafia: en La Rioja. https://esrenacer.es/

Comunidad de Madrid:

e Alaia (Madrid) https://www.alaia-duelo.com/

e AMAD, Asociacion de mutua ayuda ante el duelo (Madrid) www.amad.es

e Centro de escucha San Camilo (Madrid) http://www.humanizar.es/servicios-

asistenciales/centroescucha.html

e Luto en colores (Madrid) http://lutoencolores.org/

e FMLC: Fundacién Mario Losantos del Campo (Madrid). www.fundacionmic.org

e Feder (Federacion espafiola de Enfermedades Raras). https://enfermedades-raras.org

e Fundaciéon Menudos Corazones (Madrid) https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-

hacemos/apoyo-a-padres-en-duelo/

e Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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Mariposas para el duelo (Madrid) https://www.facebook.com/circulodefamiliasenduelo/

Circulo de familias en duelo (Madrid) https://www.facebook.com/circulodefamiliasenduelo/

Red el hueco de mi vientre (Madrid) www.redelhuecodemivientre.es

Umamanita. (Madrid) www.umamanita.es

Regién de Murcia:

Red el hueco de mi vientre (Murcia) www.redelhuecodemivientre.es

Asociacion psicologia perinatal (Murcia)

https://www.facebook.com/AsociacionPsicologia Perinatal Murcia/

Duelo gestacional y neonatal de Murcia (Murcia) https://www.facebook.com/Duelo-
Gestacional-y- Neonatal-Murcia 244611085881634/

Asociacion Amanecer (Murcia)

Comunidad Foral de Navarra:

Asociacién Goizargi (Pamplona)

Grupos de duelo Renacer en Espafia: en Pamplona https://esrenacer.es/

Red el hueco de mi vientre (Navarra) www.redelhuecodemivientre.es

Grupos de duelo Renacer en Espafia: en Tafalla (Navarra) https://esrenacer.es/

Pais Vasco:

Regazo vacio (Bilbao). https://www.redelhuecodemivientre.es/grupo-de-apoyo-al-duelo-

perinatal-en-bilbao/

Grupos de duelo Renacer en Espafia: en San Sebastian https://esrenacer.es/

Izargi (San Sebastian)
Asociacién Krisalida de Ayuda al duelo (Bilbao)
Bidegin (San Sebastian)

Asociacién Oramar (Vitoria)

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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ANEXO IllI: Carta de condolencia de la vunidad

Querida familia:

Todos los profesionales de esta Unidad que os hemos acomparfiado junto a vuestro hijo/a(poner
nombre), queremos dirigirnos a vosotros ahora para manifestaros nuestro pésame.

Deseamos que sepdis que nos sentimos honrados por haber podido llevar a cabo la tarea de
cuidar a vuestro hijo/a con vosotros, en todo el proceso de la enfermedad y también en sus

Gltimos momentos, aunque nos sintamos también impotentes por su muerte.

Queremos comunicaros que, en esta etapa tan dificil, estamos a vuestra disposicion para
cualquier cosa en la que os podamos ayudar.

En nombre de todos los componentes del equipo de la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos del Hospital .............ccoviiiiiiiieiiiecie e, , recibid un carifioso abrazo.

Firma de los profesionales y sello de la unidad

ANEXO IV: Carta de seguimiento

Querida familia:

Nos volvemos a poner en contacto con vosotros para recordaros que estamos a vuestra
disposicién para ayudaros en lo que necesitéis en estos momentos.

Si lo deseadis podéis contactar con nuestro equipo a través de nuestra secretaria/o de la Unidad
(poner nombre), llamando al nimero de teléfono......................... y él/ella nos lo comunicara

pudiendo acordar un dia para reunirnos.

Por otro lado, queriamos facilitaros informacién sobre algunas asociaciones de padres que
pueden dar apoyo a familias en duelo y que trabajan en colaboracién con nosotros.

En nombre de todos los componentes del equipo de la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos del hospital.............cccoooiiiiiiii , recibid un afectuoso saludo.

Firma del profesional responsable y sello de la unidad

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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ANEXO V: Adenda al final del consentimiento informado, autopsia

Adenda al final del consentimiento informado de autopsia fetal/perinatal para autorizar

al hospital a hacerse cargo de la disposicion del cuerpo.

Al finalizar la realizacion de la autopsia (marcar una opcion):

Autorizo al HOSPItal.........coooiiiiiiii
1 A proceder a la incineracion del cadaver.

LI Entregar el cadaver a la familia

ANEXO VI: Autorizacion de traslado de restos humanos

Ejemplo de documento para autorizacion de traslado e incineraciéon de restos humanos

de entidad suficiente o restos abortivos

AUTORIZACION DE TRASLADO DE RESTOS HUMANOS DE ENTIDAD SUFICIENTE O
RESTOS ABORTIVOS

DOMA, ciiiiiiiiie e expone lo siguiente
Primero. - Que he ingresado en el Hospital ...................cccccceeeeeee, el dia de............. de
20, por el Servicio de Glnecologla y Obstetnma permaneciendo ingresada en
paritorio.

Segundo. - El motivo del ingreso en el Servicio de Ginecologia y Obstetricia es la induccién del
parto.

Tercero. - Que fui diagnosticada de muerte fetal anteparto y como consecuencia se ha producido
el partoeldia ............ de ............... de 20.......

Cuarto. - Por todo lo cual, renuncio a hacerme cargo del resto biolégico de entidad
suficiente/resto abortivoy Sl , NO autorizo al Hospital... ... ... ... . alarecepcion y posterior
traslado del bebe y su placenta, bien a través de éste o bien a través de terceros autorizados, en
las condiciones higiénico y sanitarias requeridas, con los medios adecuados y autorizados, para
Su posterior incineracion.

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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ANEXO VII: Escala de duelo perinatal reducida
ESCALA DE DUELO PERINATAL — Version para Espafia.

INSTRUCCIONES PARA EL PROFESIONAL

Poblacion diana: Mujeres que hayan sufrido una muerte perinatal en los ultimos 5 afios.
Administraciéon: Se trata de una escala autoadministrada para la valoracién de la intensidad y
repercusion del duelo secundario a una muerte perinatal. La paciente debe indicar del 1 al 5 su
grado de acuerdo con las 16 afirmaciones propuestas.

Interpretacion del resultado: Se considerara la presencia de:

Duelo Activo: Cuando la suma de la puntuacién obtenida en los items del 1 al 4 sea igual o
mayor a 8 puntos.

Posible Duelo Complicado: Cuando la suma de la puntuacién obtenida en los items del 5 al
16 sea igual o mayor a 42 puntos.

Ademas se considerara que la paciente esta experimentando un duelo de elevada intensidad
cuando la suma de la puntacién total de la escala sea igual o mayor a 49 puntos, considerandose
gue a mayor puntuacion mayor intensidad del mismo.

1 = Estoy totalmente en desacuerdo / 2 = No estoy de acuerdo / 3 = Ni estoy de acuerdo/ni en desacuerdo /
4 = Estoy de acuerdo / 5 = Estoy totalmente de acuerdo

PERINATAL GRIEF SCALE - SPANISH VERSION FOR SPAIN (PGS-5V-5P) Puntuacidn

Echo mucho de menos a mi bebé I 2

Es doloroso recordar la muerte de mi bebé I 2

Me altero cuando pienso en mi bebé

Llore cuando pienso en mi bebé

Se me hace dificil llevarme bien con ciertas personas

He pensado en suicidarme desde que perdi a mi bebé

He decepcionado 2 personas desde que murid mi bebé

Me siento apartada y aislada incluso cuando estoy con mis amigos

Se me hace dificil tomar decisiones desde que murié mi bebé

Me siento feliz por el simple hecho de estar viva

Tomeo pastillas para los nervios

Me siento desprotegida en un entorno hostil desde que mi bebe

muric

Siento que no valgo nada desde que mi bebé murid

Me culpo por la muerte de mi bebé

Siento que es mejor no querer a nadie

Me preocupa come serd mi futuro

Direccién General de Humanizacion y Atencién al Paciente
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La presente guia se enmarca dentro de la estrategia de Humanizacion de la Consejeria de
Sanidad.

Si bien es popularmente conocido el riesgo de aborto en los tres primeros meses de
embarazo, el descenso tan notable en la mortalidad neonatal de los ultimos afios ha hecho

desaparecer de la conciencia colectiva las muertes gestacionales y neonatales.

La muerte de un hijo o las pérdidas de expectativas respecto al mismo, en cualquier fase
gue se produzca, es una experiencia dificil ante la que resulta fundamental prestar una
atencion de calidad. La forma en que los profesionales atienden y se comunican con la
familia puede influir enormemente en que esta vivencia sea o no traumatica. El contexto
social marca el tabu de la muerte, y especialmente en la etapa gestacional o neonatal y
esto en si mismo puede dificultar en gran medida el elaborar el duelo, con sus rituales para

la despedida y el recuerdo.

Las diversas actuaciones profesionales tienen un gran impacto en los padres y su
entorno, por lo que resulta necesario saber qué decir (y qué no decir) o qué hacer (y qué

no hacer) para favorecer un duelo no patolégico.

Por todo esto, y para mejorar nuestra calidad cientifica y humana, resulta evidente la
necesidad de establecer unos procedimientos claros, sencillos, practicos y concisos. El fin
es ofrecer una guia de actuacién para profesionales que permita guiar las intervenciones
sanitarias de forma que se facilite la elaboracién del duelo de la familia. Para ello se ha
contado con la participacion de profesionales de diversos campos de la salud y con

asociaciones de apoyo a las familias.
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