‘;: Hospital Ur_liyersitario i
saavacis FUNAacion Alcorcon

GUIA PARA EL

ACOMPANAMIENTO A LAS FAMILIAS
EN LA ATENCION

AL DUELO PERINATAL



GUIA PARA EL Cédigo DOP-P-007
B e Kioorcon | oEANAMIENTO MRS o
RS FAMILIAS EN LA ATENCION AL
DUELO PERINATAL Pagina 2de32
INDICE
O 0] 1< o B TP T TP PO T PP PTOPPPRPPPOP 4
B A (o [ ol TP PP PP UPURTPRPSRPITN 4
TR £ =T o Yo 1 o 1= 3RS 4
L e ol o PP 4
4.1. T} Ao o 18 Tolol o o TR SRR 4
I O U1 o T o 1 o R PRSI 6
0 W A |V o =Y [ o oo o= T b= L = = e 1 - USRS 6
4.2. PrOCEAIMIENTO ™ ™ 22 ... oot 8
4.2.1. Principios de la comunicacidn ante la muerte Perinatal ........cccccccuiieeiiiie e e 8
4.2.2.  Actuacion del Personal SANTTAMIO .......eicueiiiieiie ettt ettt ettt e sab e s at e sa bt e eat e e sabe e st e s b e e st e e sreeeanee s 8
4.2.3.  Frases QUE SE UEDEN VITaAr ......eiuiiiiiiiiii ettt ettt s e e sa et e s h b e s at e e s a bt e s at e e sabe e s at e e sabeeeabeesareeeanee s 9
4.2.4.  Frases (UE S PUEBHEN USAI .....eeieiurirerirrereitteeeaiueetesaseasessteeeaasssesssasseesessseessasssesssasseesssssseessssssessssssesssssesesssssesssssseeeens 9
B T oL I =T o} oY [V =N o [ o J= 1 o I Y J RSP PRURUS 9
4.2.6. Necesidades del padre B ettt ettt ettt e et ettt ettt ettt ee et e et et et et eeaerennaeee 12
4.2.7.  Necesiadades de 105 hermanos 7277 .. ... .ot 13
4.2.8.  Necesidades de [ familia 72?7 ...t 13
4.2.9. Seguimiento de las parejas tras la pérdida perinatal B ettt ettt ettt raenan 13
4.2.10. El embarazo después de una pérdida Perinatal........ccceeiiiiiieieiiir e e 14
4.2.11. Cuidando de los profesionales B et e ettt ettt ettt ettt ettt ettt r et s ereeee 16
LT (=T =4 1) 1 o 1N 16
B, EVAIUACION .ottt h e bt ettt e a b e s bt she e s bt e bt e bt e a bt eh e e e bt e b e e b e e beea b e eheesheenhe e bt e bt enteeheenbeenbeenbean 16
A e 14 { o] I Tl o T o] o1 L T T PRSP PP PR PPPOPRTOP 17
Y 1< o LN 17
8.1 ANEXO L. HUEIIAS 1ottt st s st b e et et e sae e e b e n e e r e e r e st e sanesmnesmeesreenneenneennens 17
8.2. F N (O I | 0 T =T e [N Yol U =1 e o LS 17
La tnica versién valida de este documento es la incluida en la red informatica del Hospital Universitario Fundacién cCo | Red
Alcorcén. Antes de utilizar una copia impresa, asegirese de que es la versién vigente. b BHsH

Hospitales sin Hum




GUIA PARA EL Cédigo DOP-P-007
‘;m Hospital Universitario ACOMPANAMIENTO A LAS Version 01.0
wai Fundacion Alcorcon | gamILIAS EN LA ATENCION AL 2" /0
DUELO PERINATAL Pagina 3de32
8.3. ANEXO 1I. Guia de atencidn al dUelo PEriNAtal ........ccoiiiiiiiiiiieee et enee e 18
8.4. ANEXO IV. Grupos de apoyo y recursos para el duelo perinatal .........ccccvveereciiii e e 23
8.5. Anexo V. Factores de riesgo perinatal patoldgico. Escala de duelo perinatal ..........ccoecovveeieiiee e 25
8.6. Anexo VI. Circuito de derivacién y seguimiento en la atencidn del duelo perinatal ........ccccccceeeiiieeecciie e, 30
8.7. ANEXO VL BiblIOZIafia. .. cecueeeieieeeiieeit et ettt sttt e st e et e st e e bt e s b e e e b e s be e e bt e s beeenneenane 30
8.8. ANEXOVIIL AUTOTES ...ttt ettt et et ettt et et et et et et et et et et et et et et et et et et et et et et eteteteseseraresereseseresenens 32
La Unica version vélida de este documento es la incluida en la red informética del Hospital Universitario Fundacién cCo | o
Alcorcdn. Antes de utilizar una copia impresa, asegurese de que es la version vigente. %‘H S H

Hospitales gin Humo




GUIA PARA EL Codigo DOP-P-007

B Hospital Universitario ACOMPANAMIENTO A LAS Versién 01.0
swavead FUNAacion Alcorcon FAMILIAS EN LA ATENCION AL |—Fechavigor 25/01/2018
DUELO PERINATAL Pagina 4de32

1. OBIJETO

Facilitar y orientar a los profesionales sanitarios en la atencidon y el acompafiamiento en el duelo a aquellas
familias que sufren una muerte perinatal y/o neonatal a partir de las 25 semanas de gestacion, en el Hospital
Universitario Fundacién Alcorcon (HUFA).

Normalizar los cuidados que deben proveer los profesionales que atienden a familias con una pérdida perinatal y/o
neonatal a partir de las 25 semanas de gestacion.

Reforzar y desarrollar las habilidades necesarias de los profesionales sanitarios implicados en la atencién al duelo
perinatal, para proporcionar herramientas y recursos a las familias, que les permitan vivir un duelo con
normalidad y poder recuperar posteriormente su bienestar fisico, psiquico y emocional.

2. ALCANCE

Profesionales del HUFA que intervienen en un proceso con desenlace de muerte perinatal a partir de la semana
25 de gestacion.

Familias que hayan sufrido una muerte perinatal y/o neonatal a partir de las 25 semanas de gestacion, en el
HUFA.

3. RESPONSABLES

» Direccion de Operaciones de Enfermeria: Divulgacién y el despliegue de la guia.
> Direccion Asistencial: Divulgacion de la guia.

> Supervisora del Bloque Obstétrico (BOB): Difusién y seguimiento en el BOB, hospitalizacién ginecoldgica,
hospitalizacidn de obstetricia, psiquiatria y Urgencias.

» Unidad de Calidad/ Grupo autor de la guia: Evaluacién de la implementacién y/o impacto de la aplicacion de
la guia.

» Personal sanitario (matronas y enfermeros de atencidén especializada y de primaria, técnicos auxiliares de
cuidados (TCAES), celadores, médicos de atencién primaria, psiquiatras etc.): Aplicacién y cumplimiento de la
guia.

4. PROCESO

4.1.INTRODUCCION

Hasta hace poco se creia que la muerte de un hijo/a, antes o poco después del nacimiento, conllevaba menos
impacto que el experimentado ante la muerte de cualquier otro familiar cercano, pero los ultimos estudios
realizados, demuestran que el proceso de duelo en la muerte perinatal, es igual o mas importante que el que se
produce en la muerte de otro familiar. “* Esto puede deberse a que durante el proceso de duelo en la muerte
perinatal se dan dos aspectos relevantes:

> Sensacion de irrealidad de los padres: la relacion con el recién nacido muerto se basa en lazos afectivos
desarrollados durante el embarazo fundados en esperanzas y fantasias, por ello se tiende a infravalorar e
incluso a negar el proceso de duelo ligado a dichas muertes. **
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> Disminucién de la autoestima y autoconfianza como consecuencia de la sensacidn de fracaso que tiene la
madre por la incapacidad de haber cumplido con su papel biolégico con éxito. *>

Los duelos por las muertes perinatales no son publicamente reconocidos ni socialmente expresados. Se
consideran un suceso sin importancia, y mucho menos cuanto mas corta sea la edad gestacional. Segun la
psicoterapeuta Alba Payas, > “la pareja se siente desautorizada para hablarlo porque no ha habido nacimiento,
bautizo o entierro; el nifio no tiene nombre, no quedan fotos ni recuerdos, nada que pudiera avalar su existencia”
(Duelo Desautorizado)

Sin embargo, el nifio/a es su hijo/a desde la concepcidn, en la imaginacion, en las expectativas y esperanzas de los
padres y de la familia. ™®

Para los padres, no es el peso ni las semanas de gestacidén lo que transforma al feto en hijo y lo dota de una
identidad propia, sino que es el lugar que le han creado en su corazén, en su mundo afectivo, lo que condiciona
que lo consideren hijo y persona, incluso desde el principio del embarazo. >

Hasta hace poco tiempo algunas de las practicas mas habituales en la atencién a la pérdida perinatal han sido
medicalizar en exceso la reaccién de duelo mediante psicofarmacos que en ocasiones, pueden impedir o
entorpecer el desarrollo normal del mismo*>, asi como separar al recién nacido muerto de los padres para que
éstos no lo vean ni lo toquen suponiendo asi que el duelo sera mds sencillo, intentar eludir el tema y recomendar
olvidarlo cuanto antes, evitar que la pareja participe en el proceso, salvo en los trdmites funerarios y embarazarse
cuanto antes para superar definitivamente la pérdida.

Desde el momento en que los padres conocen el prondstico desfavorable o la muerte de su hijo, el personal
sanitario debe trabajar para establecer una relacion eficaz y de confianza con los padres. Los gestos y palabras de
los profesionales que intervienen en ese momento tan doloroso pueden ser recordados incluso aifos después y
tienen un impacto muy grande en los padres y su entorno, por lo que resulta necesario saber qué decir o qué
hacer para favorecer un duelo no patoldgico. La comunicacién es un factor decisivo en la relacién profesional-
paciente. ® Las investigaciones indican que existen menos probabilidades de recaer en la ansiedad y depresion si el
paciente estd satisfecho con el modo en que su profesional sanitario se comunica con él >.Por tanto, en estas
situaciones con tanta carga emocional, un comentario espontdneo del personal, puede tener mas impacto que el
que tendria en cualquier otra situacién.

Los problemas derivados de una atencién deficiente por parte de los profesionales sanitarios, como indiferencia,
desconocimiento e incluso frialdad, tendra un impacto profundo en la elaboracién del duelo y recuperacién de los
padres, hermanos y familiares. La muerte de un hijo es una de las principales causas de sufrir Trastorno por Estrés
Postraumatico” (TEPT)*?

Las parejas que sufren una pérdida perinatal, presentan varias fases de respuestas fisicas y emocionales desde el
momento que son conocedores de la muerte de su hijo. No existe un orden especifico para estas fases de duelo:
negacion, incredulidad, confusion, shock, enfado o rabia, tristeza y depresién, afioranza, desesperacion vy
desesperanza, culpa y verglienza. Ademds, normalmente estas respuestas especificas del duelo van acompafiadas
de sintomas fisiolégicos, como cefalea, fatiga, letargo, taquicardia, insomnio, tensién muscular, sequedad de
boca, sudoracidn, dispepsias y sensacion de ahogo. Estas respuestas se pueden entender como un patroén afin a la
respuesta del estrés a la separacion. >’

Tras la vivencia de una experiencia semejante, los padres se aislan de su entorno social, presentando dificultades
para retomar sus actividades rutinarias. El aniversario de la muerte, las vacaciones o cualquier momento
significativo, provocara “recaidas” incluso afios mas tarde. Por eso, la oportunidad de despedirse por Ultima vez
es de gran importancia para las familias, para su posterior bienestar fisico, psiquico y emocional. Cada pareja
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vivird el duelo, segln su idiosincrasia, personalidad, historia vital, entorno sociocultural y circunstancias de la
1-5
muerte...

4.1.1. JUSTIFICACION

Ningun padre o madre sera igual a otro. Como profesionales, tenemos que ser capaces de comprender lo que les
tensiona, lo que es importante para ellos, y de esta manera contribuir al acompafamiento y elaboracién de su
duelo en este dificil momento. A través de simples gestos podemos crear un entorno que facilite la vinculacién
afectiva y proporcione recuerdos tangibles que confortaran a las familias durante el resto de sus vidas. ®

Estudios y cuestionarios indican que es imprescindible un apoyo psicosocial y espiritual para superar una muerte
perinatal. La experiencia nos ensefia que es necesario usar un enfoque mas completo para apoyar la muerte

perinatal y una guia adecuada tiene una gran importancia en la elaboracion de los cuidados a corto y largo plazo.
1-5,8

La atencidn a la muerte y posterior duelo perinatal debe ser un trabajo de todo el equipo de salud y su manejo
requiere una formacidon adecuada de todos los profesionales implicados con el objeto de facilitar el
acompanamiento a la muerte, cuando lo que se espera, es la vida.

Por todo esto, y para mejorar nuestra calidad cientifica y humana, resulta evidente la necesidad de establecer
unos procedimientos claros, sencillos, practicos, concisos y consensuados a seguir por el personal sanitario para
ayudar en lo posible a que las familias que sufren una pérdida perinatal, tengan una recuperacién psiquica-
emocional saludable y para facilitarnos a nosotros mismos el abordaje de estas situaciones, cuyos contenidos se
fundamenten en los derechos del nifio, las acciones dirigidas a los padres y a las familias y las acciones dirigidas al
equipo de salud.

4.1.2. MORATLIDAD PERINATAL EN CIFRAS

La Tasa de Mortalidad Perinatal, segin la OMS, es un indicador socio-sanitario muy importante que sefiala de
forma bastante precisa la calidad de la atencién sanitaria en el embarazo, parto y puerperio. El concepto de
mortalidad perinatal varia segun los distintos paises en que se trate, lo que dificulta la comparacion a nivel
estadistico entre los mismos, sesgando los resultados obtenidos al hacer comparaciones externas. El uso de una
terminologia estandarizada facilita la comparacién de la mortalidad entre estados y naciones. Las tasas pueden
variar hasta en un 50% segun la definicién utilizada. También las fuentes de registro de cada pais pueden ser muy
distintas. Diversas investigaciones nacionales e internacionales han puesto de manifiesto la existencia de
infradeclaracion de la mortalidad perinatal. Se estima que aproximadamente el 20% de las muertes perinatales no
son registradas.’

En Espafa, la mortalidad perinatal se define como el nimero de muertes que se producen desde la semana 28 de
gestacion hasta los primeros siete dias de vida por cada 1.000 nacidos vivos y muertos. Teniendo en cuenta como
vemos en la Tabla 1, que el concepto de Mortalidad Perinatal Ampliada, incluye ademas los fetos entre 500 y 999
gramos (mas de 22 semanas cumplidas) hasta los primeros 28 dias de vida. >° Segutin la OMS, para alcanzar un
conocimiento mds preciso sobre el nivel de salud y servicios prestados, debe extenderse el analisis al Periodo
Perinatal Ampliado.
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Tablal. Mortalidad Perinatal.

Mortalidad Fetal Mortalidad Neonatal

M.F.

. M.F. Tardia M.N Precoz M.N. Tardia
Intermedia

M.P. Basica (Tipo I)

M.P. Nacional (tipo Il)

M.P. Ampliada (tipo Il1)

500 grs 1000 grs Nacimiento 7 dias 28 dias

Fuente: Protocolos Asistenciales en Obstetricia. Definiciones Perinatolégicas, SEGO (2004)

Es un hecho que la mortalidad perinatal ha disminuido sustancialmente en las ultimas décadas. Sin embargo,
segun los informes publicados por la OMS, siguen muriendo mas de 7 millones de nifios al afio en el periodo
perinatal, y de ellos, mas de la mitad de las muertes suceden antes o durante el parto (la mortalidad ligada al
embarazo y al parto constituye mas de la mitad de la mortalidad infantil), a pesar de la mejora de la asistencia
sanitaria a la embarazada. Se estima que cada afio en el mundo nacen muertos alrededor de 4,3 millones de nifios
y 3,3 millones mueren en la primera semana de vida. De éstas 7,6 millones de muertes perinatales, el 98%
ocurren en paises en vias de desarrollo, con un amplio rango segun el pais; lo cual es expresién de las brechas de
inequidad en el acceso a los servicios de salud y evidencia las condiciones de desigualdad que afecta a la
poblacién mundial y sobre todo a las mujeres y recién nacidos ***2.

La mortalidad perinatal en Espafia se situa alrededor del 5.8 %o en 1998, 4.3 %o en 2015", con diferencias entre
las distintas comunidades auténomas (4.3 %o en 1998, 4.3 %o en 2015 en la Comunidad de Madrid) estando por
debajo de la media de la Unién Europea. ™"*? Esta disminucidn de la mortalidad es debido a la mejora en la salud y
en la asistencia sanitaria recibida por las gestantes y los neonatos y, especialmente, al desarrollo de nuevas
tecnologias para el control del bienestar fetal y de los cuidados neonatales que se estan produciendo en estas
ultimas décadas.

El Hospital Universitario Fundacién Alcorcon (HUFA), estd incluido en la red publica de hospitales de la Comunidad
de Madrid, integrado en el Servicio Madrilefio de Salud. Situado en el suroeste de la Comunidad de Madrid
atiende a la poblaciéon del municipio de Alcorcén (en torno a 170.000 habitantes) mas todos los que acceden a
través de la libre elecciéon (de 230.000 habitantes.) Durante el afio 2015 se atendieron 1559 partos, y se
produjeron 7 muertes fetales y 1 muerte neonatal. Al comparar nuestros datos con los manejados por el INE, hay
que tener en cuenta que la definiciéon de Tasa de Mortalidad usada por el INE es la siguiente: Mortalidad Perinatal
por 1000 nacidos (vivos y muertos), siendo esa Mortalidad Perinatal la suma de la Mortalidad Neonatal Precoz y
las Muertes Fetales tardias. Esto excluye de nuestros 8 casos de Mortalidad Perinatal en el 2015, los 5 casos con
edad gestacional inferior a 28 semanas o peso inferior a 1000 gramos. Por lo tanto, se atendieron 3 casos, que
arrojan un porcentaje de 1.92 por mil.

1.1.1.1. DEFINICIONES DESDE EL PUNTO DE VISTA DEMOGRAFICO **°

» Muerte fetal temprana: comprende a fetos de menos de 22 semanas de gestacion y/o <500 g de peso. Se
refiere por tanto a los abortos. °

» Mortalidad Fetal: La OMS define la muerte fetal como aquella que acontece antes de la expulsién o
extraccién completa de su madre de un producto de la concepcion, con independencia de la duracién del
embarazo. La muerte se diagnostica por el hecho de que después de dicha separacidén, el feto no respira
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ni muestra ninguna otra evidencia de vida, tal como latido del corazén, pulsacion del cordén umbilical o
movimiento apreciable de los musculos voluntarios °. La Mortalidad fetal incluye la Mortalidad Fetal
Intermedia y la Mortalidad Fetal Tardia. °

» Muerte fetal intermedia: comprende a los fetos de entre 22-28 semanas de gestacion y/o peso entre 500-
999 g.°

» Muerte fetal tardia: incluye muertes fetales a partir de los 1.000 g de peso y/o mayores de 28 semanas
completas de gestacién.’

» Mortalidad Neonatal: Incluye la Mortalidad Neonatal Precoz (desde el nacimiento hasta los 7 dias de vida)
y la Mortalidad Neonatal Tardia (desde los 7 primeros dias tras el nacimiento, hasta los 28 dias de vida).’

» Mortalidad Perinatal Basica (Tipo 1): Abarca desde que el feto alcanza un peso de 1000 g.
(aproximadamente equivalente a las 28 semanas de gestacidn) hasta que el Recién Nacido alcanza los 7
dias completos de vida (168 horas).’

» Mortalidad Perinatal Nacional (Tipo ll): Incluye todos los fetos de mas de 500 g. de peso, nacidos desde
las 22 semanas de edad gestacional (Mortalidad Fetal Intermedia) hasta los 7 primeros dias de vida tras el
nacimiento.’

» Mortalidad Perinatal Ampliada (Tipo lll): Incluye todos los fetos de mas de 500 g. de peso, nacidos desde
las 22 semanas de edad gestacional y alcanza hasta el final de las cuatro primeras semanas de vida
posnatal.’

4.2. PROCEDIMIENTQ?3/15-28

En el momento en que el médico especialista confirma el diagndstico de muerte perinatal y los padres son
informados de la muerte de su feto/hijo sufriran sentimientos profundos de culpabilidad, ansiedad, incredulidad,
negacion, ira, etc., por falta de respuestas, por no recibir informacion suficiente sobre su bebé, sobre el porqué de
lo ocurrido o los procesos médicos o administrativos que se estén realizando durante el proceso. Por lo que estos
padres precisan de compasion, empatia, paciencia, comprension y comunicacion.

4.2.1. PRINCIPIOS DE LA COMUNICACION ANTE LA MUERTE PERINATAL

> La informacidn ayuda a las familias a tener un control de la situacion.
> Una comunicacion clara es esencial para desarrollar una relacién de confianza.
> Acompafiamiento y Escucha Activa: apoyar a los padres mientras luchan por entender la noticia que acaban
de recibir.
> Ofrecer opciones e informacion, NO consejos o prejuicios.
> Ser comprensivos.
> Escuchar las preferencias.
> Permitirles que hablen y expresen sus deseos, temores y necesidades.
> Mantenerse abierto y respetar sus decisiones. Si creemos que necesitan mas o mejor informacién
transmitirla de manera delicada.
4.2.2. ACTUACION DEL PERSONAL SANITARIO
» Presentarnos: proporcionar nuestro nombre y el cargo que tenemos en el centro. Es una manera de
acercarnos a los padres o a sus familiares.
» Cuidar el lenguaje corporal: qué aspecto tiene nuestra cara, mirarlos a los ojos manteniendo la mirada,
intentar no cruzarnos de brazos.
» Pensary planificar lo que se va a decir. Esto nos va a ayudar a manejar mejor la situacion.
La Unica version vélida de este documento es la incluida en la red informética del Hospital Universitario Fundacién cCo | o
Alcorcdn. Antes de utilizar una copia impresa, asegurese de que es la version vigente. &‘H S H

| om0 | Hoepitales gin Hum.



GUIA PARA EL Cédigo DOP-P-007
‘;m Hospital Universitario ; ACOMPANAMIENTO A LAS Versién_ 01.0
s FUNAacion Alcorcon FAMILIAS EN LA ATENCION AL |—Fechavigor 25/01/2018
DUELO PERINATAL Pégina 9de 32
> Las palabras no son lo mas importante.
» Permanecer con la madre y la familia para que no se sientan solos y abandonados.
» Reconocer que son padres, aunque éste sea su primer embarazo.
> Resistir la tentacion de quitarle importancia a sus preocupaciones y miedos.
> No intentar encontrar algo positivo en la muerte del nifio. A ninguna persona le consuela la muerte, incluso

hubiera querido que sobreviviera su hijo/a aunque tuviese alguna enfermedad o malformacién grave.
No tomar decisiones por ellos.

A\

4.2.3. FRASES QUE SE DEBEN EVITAR

“Sé fuerte”

“Sé como se siente”

“No llores”

“Es la voluntad de Dios”

“Todo pasa por alguna razon, es el destino”

“No es el fin del mundo”

“Dios necesitaba otra flor en su jardin”

“Ahora tienes un angelito”

“Ahora esta en un lugar mejor”

“Al menos no llegaste a conocerle bien”

“Eres joven, ya tendrds mas”

“Debes ser fuerte por tus hijos/esposo/familia, etc.”

“El tiempo lo cura todo”

“Ya le olvidaras”

“Lo mejor es que tengdis otro”

“Por lo menos no lo conocisteis y asi no os encarifiasteis. Hubiera sido peor de haber pasado mas
adelante”

Si fueran gemelos y sdlo fallece uno: “Al menos te queda el otro”
“Sélo ha sido un aborto. Lo superaras”.

4.2.4. FRASES QUE SE PUEDEN USAR

“Siento lo que les ha pasado”

“Me imagino cuanto querrian a ese bebé”

“No me molesta que lloren”

“La verdad es que no sé muy bien que decirles” (Debemos ser sinceros).
“Tienes un bebé precioso”

4.2.5. EL ENFOQUE PASO A PASO

» Muerte fetal que NO ha sido diagnosticada previamente y la mujer acude a la urgencia solicitando nuestra
atencion.

Si al monitorizar la frecuencia cardiaca fetal no localizamos el latido:

v Con nuestra mano sobre la suya, decir “Lo siento mucho, no puedo encontrar el latido, hay que
confirmarlo con una ecografia”.Avisar al ginecdlogo.
v Una vez que el ginecdlogo confirma la muerte fetal por ecografia y comunica la noticia a los padres:
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. Llamar al bebé por su nombre: preguntarles por el nombre de su hijo y utilizarlo. Es muy

doloroso para los padres y familiares que se le niegue la existencia de su hijo y se refiera a él
como “feto”.

. Mostrar nuestro pesar por la muerte de su hijo.

. Dar tiempo para llorar y procesar.

. Poner nuestra mano en su hombro o alrededor de ella.

. Romper el silencio preguntando si podemos llamar a su acompafiante, si no estuviera con ella.
. Permanecer con los padres en silencio.

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

. Escuchar a los padres.

No hay palabras correctas para decir, porque no hay nada que pueda arreglarlo.

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.

Recordad que los padres estdan conmocionados y poco receptivos por el impacto de la noticia en los
primeros momentos.

Mostrar sensibilidad y empatia con los padres. No tener miedo a expresar las emociones junto a
ellos.

» Muerte fetal diagnosticada previamente y la mujer acude derivada de consultas externas al Bloque Obstétrico
para tratamiento.

Se realizan todas las actividades anteriores, excepto las de confirmacion del diagndstico puesto que ya esta
establecido.

24.2.5.1. FORMULAR UN PLAN

> Facilitarles una habitacion y/o ambiente tranquilo en una zona poco transitada, que proporcione privacidad y
confort.
v’ Retirar cuna y cuadros de lactancia.
v Ser flexibles con las normas del hospital.

Informar del caso al resto de profesionales para evitar comentarios o actuaciones inapropiadas.
Apoyar a los padres en las decisiones que tomen, respecto de las opciones de tratamiento.
Escuchar y consensuar si tuvieran plan de parto.

Ofrecer ejemplos de cdmo otras familias se han manejado en estas situaciones.

YV V V V VY

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 (por ej. 15 minutos) para que puedan meditar su decision
y que volverds después de ese tiempo.

> Informar a los padres previamente del aspecto que puede tener su hijo muerto cuando lo vean (maceracion,
color de piel, anomalias...).

> Mantener la presencia del acompafiante que desee la mujer. Respetar, valorar, animarles a poner en practica
las técnicas de preparacion al parto aprendidas por la gestante. Aceptar y proponer la colaboracién de la

. . ~ 2,3,15-24,2

mujer y de su pareja o acompafiante. >**>%*?
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> Ofrecerles ver y estar con el bebé el tiempo que deseen. Cuando les preguntemos si quieren ver o estar con
su hijo debemos de tener el recién nacido en nuestros brazos, asi les transmitimos que es un bebé querido y
que se le trata con cariio. Ofrecerles si lo desean, contacto piel con piel.

Actualmente se recomienda brindar siempre a los padres y/o familiares la posibilidad de ver a su hijo fallecido
y respetar al maximo el criterio de cada uno. Algunos estudios sefialan que no verlo puede incrementar
levemente el riesgo de estrés postraumatico.>****’

Si no quieren ver al bebé, también se les puede describir como es fisicamente, si lo desean, e incluso
ofrecerles cogerlo envuelto en una sabanita, para notar su peso y hacerlo mas tangible. La vista no es el Unico
sentido. Ver, tocar y abrazar el cuerpo ayuda a tener certeza de la muerte, despedirse y adaptarse a la
pérdida. Durante el puerperio en paritorio, siempre hay que asegurarles que si cambian de idea, solo hace

falta decirlo y les traeran a su bebé.>****’

» Ofrecerles vestir a su hijo.
> Arroparle. Cuidar del cuerpo respetuosamente.
» Ofrecerles recuerdos:

v Huellas, con firma de los profesionales que los han atendido (Anexo I).

v" Mechdn de pelo.

v" Pulseras con el nombre del bebé y el de la madre (Se realizard con las pulseras gemelares. Asi, la familia
se lleva la pulsera grande de la madre y una de las pequefias con el nombre del bebé y la otra pequeia se
utiliza para el bebé como identificacién).

v" Piedras con su nombre.

v" Fotos.

» Dar libertad a la familia para ejercer sus ritos culturales o religiosos favoreciendo un clima de intimidad,
ofreciendo los recursos disponibles en el HUFA (contactar con el capellan del HUFA), facilitar que acudan
personas de apoyo desu religion, etc.

Separar nuestras creencias de las propias de la familia y respetar sus deseos particulares.
Estd bien llorar con la familia.
Ofrecer, mas de una vez, responder a sus preguntas.

Ir a verlos a su habitacidn repetidas veces. Sentarnos con ellos y dedicarles tiempo.

YV V V V V

Aceptar las particularidades del duelo en cada familia y sus diversas formas de expresarlos, demostrando
siempre la voluntad de escuchar y de ayudar a los padres ante una pérdida tan dolorosa.

» 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 pérdida de un bebé y la alegria del bienestar por el otro
u otros. Los bebés que sobreviven seran un recuerdo constante de su hermano...bautizo, cumpleaiios, etc. No
hay que infravalorar el momento doloroso por el que estan pasando, pensando que Unicamente deberian
estar felices por el bebé sano, pues incluso, puede haber rechazo hacia éste.

Si en el nacimiento de un parto multiple, 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 éste ultimo, mientras
que al bebé o los bebés sanos le pueden atender personas allegadas.

» Informar tanto de la inhibicién de la lactancia materna, como de la posibilidad de su mantenimiento, incluida
la opcién de donacién de leche materna. *
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>

>

>

Solicitar al médico la informacién necesaria para orientarles en los tramites burocraticos: Autopsia,
incineracion, entierro.

Registro Civil. Segun el articulo 44 de la Ley 20/2011, de 21 de julio, del Registro Civil, donde expone que “Son
inscribibles los nacimientos de las personas, conforme a lo previsto en el articulo 30 del Cddigo Civil” y
conforme a su Disposicion final tercera donde se modifica el articulo 30 del Cédigo Civil, quedando redactado
en los siguientes términos: “La personalidad se adquiere en el momento del nacimiento con vida, una vez
producido el entero desprendimiento del seno materno.”*
Esto significa, que desde el momento de nacimiento con vida (latido cardiaco positivo), el recién nacido tiene
consideracion de persona y sera inscrito en el Registro Civil, con la documentacion pertinente, (recogida en el
protocolo de actuacién y documentacién a cumplimentar en caso de nacimientos o alumbramientos de
criaturas abortivas, actualmente en revisién), que debe ser entregada por el ginecélogo:
e Declaraciéon y parte de alumbramiento de criaturas abortivas, boletin estadistico del parto (sélo si
> 180 dias de vida fetal).
e Entregamos a los padres el Parte de declaracién de nacimiento para el registro civil (hoja
amarilla), que certifica el nacimiento de nacido vivo.
En el caso en que el bebé haya fallecido intrautero a partir de los 180 dias (aprox. 25 semanas), los padres
tienen la opcién de registrarle en el registro civil en el “legajo de abortos” a partir del 2017 y segun la reforma
del cddigo civil del 2011, no siendo un tramite obligatorio. Los padres que deseen ponerle un nombre a su
bebé deben saber que esta inscripcion no confiere al recién nacido derechos juridicos.

Informar a los padres de los derechos de maternidad y paternidad a los que se pueden acoger en estas
situaciones. *° En orden a las prestaciones por maternidad y paternidad establecidas por el Instituto Nacional
de la Seguridad Social — I.N.S.S.: www.seg-social.es/Internet_1/Trabajadores/PrestacionesPension10935/index.htm
e Cuando un bebé de mas de 180 dias de gestacién nace muerto, la madre tiene derecho a la baja
por maternidad.
e Cuando un bebé nace muerto o no sobrevive las primeras 24 horas, el padre no tiene derecho a la
baja por paternidad.
e En caso de que el bebé nazca vivo y muera poco después de nacer, los derechos de la madre
siguen siendo los mismos y en este caso el padre, si tiene derecho a la baja por paternidad.

Registrar y cumplimentar los documentos pertinentes cuando proceda (formulario SELENE, libro de Partos,
hoja de declaracidon de nacimiento para el registro civil, hoja identificacion de huellas, base de datos de
muerte perinatal).

4.2.6. NECESIDADES DEL PADRE *?*>%°

Preguntas mas frecuentes de los padres: “éQué y por qué nos ha ocurrido? ¢Podremos tener otro embarazo y un
hijo sano después de esto? ¢ COmo puedo consolarla? ¢Qué puedo hacer?”

» Dirigirnos directamente al padre, preguntarle por sus sentimientos. La mayor parte de las veces, cuando nos
dirigimos al padre, no es para preguntarle como se siente él, sino como esta la madre, considerandole tan
s6lo como acompaiiante.

> Su reaccion viene dictada por las responsabilidades que se espera que asuma. Pues debe apoyar a la madre
fisica y emocionalmente y ademas, debe informar a la familia y amigos y cumplimentar los tramites del
funeral.

» No expresa su duelo, no se le permite expresarlo.

» Puede culpabilizar al personal sanitario.

» Vive su duelo en soledad y silencio. No muestra emociones. “Los hombres no lloran”.

» Sevuelca en el trabajo, evita conversaciones sobre el tema y no solicita ayuda, aunque la necesite.
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» Puede buscar sexo con su pareja como cercania y proximidad, lo que puede verse por ella como inapropiado y
generar conflictos en su relacién.

4.2.7. NECESIADADES DE LOS HERMANOQS 32427

» Depende de la edad, personalidad, orden entre los hermanos, cultura y religién de los padres.

» “Son los dolientes olvidados”. Se culpabilizan por creerse causantes de la pérdida de su hermano, por sentir
envidia hacia él y verse desplazados del carifio de los padres por el nuevo bebé durante el embarazo.

» Debemos ofrecer informacidn sobre cdmo informar a sus otros hijos (responder honestamente a sus
preguntas, con sencillez y sin mentiras). Darles la posibilidad de poder participar en el duelo y en los rituales
de despedida del bebé.

» Es necesario hablarles frecuentemente de su hermanito fallecido, estar pendientes de ellos y no dejar de
expresar amor hacia ellos. Hacerles sentirse especiales, como el hermanito que se fue.

> Reafirmarles que ellos no son culpables de nada.

» Dejarles que expresen sus emociones, permitirles ver a los padres y familiares llorar.

» Evitar comentarios como:
“No llores”, “no estés triste”.
“No estd bien ponerse asi”.
“Tienes que ser valiente”.

“Tienes que portarte como un nifio grande”.

4.2.8. NECESIDADES DE LA FAMILIA *324?7

Cuando los padres abandonan el hospital, dejan la Unica familia que conoce a su hijo. Por lo que permitir que el
resto de los familiares conozcan al bebé, amplia la red de apoyo.

Invitar a otras personas cercanas, hace que los familiares tengan a alguien que pueda mirar por los intereses de
los padres, guiarles durante el proceso y ayudarles con el apoyo emocional y practico.

Las actividades que podemos realizar son las siguientes:

Apoyar la relacién de los padres y hermanos con el bebé.

Hablar con miembros de la familia sobre maneras en que pueden ayudar a los padres y hermanos/as.
Ofrecer recursos para familiares: religiosos, terapia, recuerdos (fotos con abuelos, tios, hermanos....).

Los abuelos sufren la pérdida doblemente: por el nieto fallecido y por el hijo en duelo. Desearian dar su
vida ya vivida por la del nieto fallecido.

VVVYVYVY

4.2.9. SEGUIMIENTO DE LAS PAREJAS TRAS LA PERDIDA PERINATAL 2-32%27

Al alta del bloque obstétrico, la matrona implicada en la atencién y cuidados de la mujer y su pareja, entrega
tanto a los padres como a familiares y amigos una guia con recomendaciones (Anexo lll) sobre qué esperar
cuando vuelvan a casa (seguimiento, grupos de apoyo, recursos, etc..).

Captacion y seguimiento posterior La matrona implicada en la atencién y cuidados de la mujer y su pareja
durante su ingreso contacta con ellos telefénicamente aproximadamente a los 10 dias de la pérdida,
ofreciéndoles la posibilidad de asistir a consulta de matrona para valorar el seguimiento del duelo.

Actividades a realizar en la consulta de seguimiento: ***’

- e o ’ - . P ” Red
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v" Revisar antecedentes personales y familiares, situacién familiar, social y laboral, problemas de salud,
expectativa de ayuda...

v Historia obstétrica previa, embarazos, abortos, pérdidas recurrentes, tratamientos de infertilidad, historia
familiar de pérdidas perinatales.

v" Presentarnos, nombre y categoria profesional.

v Usar el nombre del bebé fallecido.

v' Expresar condolencias.

v" Motivo de consulta.

v" Circunstancias de la pérdida: Tipo de pérdida, edad gestacional, pérdida esperada o no, tiempo
transcurrido desde la pérdida, vivencia inicial, vivencia actual, si fue embarazo planificado. Si vieron al
feto o no, presencia de malformaciones, parecidos familiares.

v" Apego con el feto: Si conocieron el sexo, si hubo contacto fisico (lo tocaron, lo abrazaron), si tenian un

nombre pensado, recuerdos materiales (huellas, fotos, pulsera, ropita, ecografias...), destino del cuerpo,
ritual de despedida.

v" Relaciones interpersonales. Situacidn familiar y laboral.

v Satisfaccion con la atencidn sanitaria recibida: Calidad y sensibilidad de los profesionales, autorizacién o
represion de la pena, expresion de sentimientos, informacién sobre los procedimientos hospitalarios....

v" Explorar la repercusion de la pérdida en la vida cotidiana.

v" Deseo y urgencia de nuevo embarazo, pensamientos de posibilidad de recurrencia de otra muerte
perinatal, impacto sobre la fertilidad futura...

v" Hablar sobre planes para un futuro embarazo, ya que estos nuevos embarazos necesitan cuidados
diferentes, dando informacién a los padres sobre las maneras en las que pueden participar para
protegerlo.

v" Orientar a la reorganizacion de la vida tras la pérdida sufrida.

v Valorar factores de riesgo para padecer un duelo patolégico: Escala de Duelo Perinatal (Anexo V) y en
caso de padecer riesgo, se derivara a Psiquiatria HUFA a través de correo electrénico a responsable de
enfermeria de psiquiatria. (Anexo VI).

v/ Se contactard por correo electrénico a responsable de centros de atencién primaria de salud para
seguimiento del duelo por médico de familia, matrona y enfermera de atencidn primaria para informarles
del caso y del protocolo de seguimiento realizado en el hospital, solicitando valoracidn y tratamiento
especializado si procede. (Anexo VI).

v Proporcionar recursos de duelo (Anexo Il y IV): grupos de apoyo, informacién escrita, foros...

v Ofrecer disponibilidad para contactar con el personal del HUFA programando nuevas visitas en la consulta
de matrona o llamadas telefdnicas si lo necesitan.

4.2.10. EL EMBARAZO DESPUES DE UNA PERDIDA PERINATAL

. 23,16-
De los padres que sufren una muerte perinatal al menos el 80% vuelven a quedarse embarazados de nuevo >**®

182427 mientras aun perdura la vivencia del duelo de la pérdida anterior.

En todas estas situaciones, el marco de referencia de los padres para el nuevo embarazo es su experiencia

anterior. Cuando se ha producido una muerte, viven con constante ansiedad, miedo, pensamientos negativos y
. . . s T 2,3,16-19,24,2

desconfianza hacia la profesiéon médica, pensando que la muerte puede golpearles de nuevo >*'¢1924%7,

Al tiempo que viven su duelo y necesitan hablar del recién nacido que murid, estos padres deben también iniciar
su relacién con el nuevo hijo. Pero hasta que su papel como padres de un bebé que murié no sea reconocido y
validado, les costard comprender que éste es realmente un bebé distinto y tendran dificultades para implicarse en
el nuevo embarazo >*'¢20242"
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24.2.10.1. REPERCUSIONES EN LOS PADRES QUE HAN SUFRIDO UNA MUERTE PERINATAL EN
: UN EMBARAZO POSTERIOR

» Vulnerabilidad: se protege mucho el apego hacia el nuevo bebé.

» Proteccion: no crean un vinculo con el bebé que esta por llegar.

> Estrés.

> Ansiedad. Segun Amstrong, *** las mujeres que vuelven a embarazarse rapidamente son mas vulnerables a la
depresion y la ansiedad.

> Labilidad emocional, ambivalencia de sentimientos.

» Preocupacién porque algo vaya mal.

» Culpabilidad.

» Responsabilidad.

» Pocas posibilidades de que vuelva a ocurrir, pero no del 100%.

» Pensamientos en otro tipo de pérdidas.

» Aumenta la ansiedad al final del embarazo, trabajo de parto y expulsivo.

» Reviven lo sucedido en el embarazo anterior.

» Miedo a olvidar a su hijo fallecido.

» Ser desleal al bebé.

» Multiples controles y visitas al servicio de Urgencias (disminucion de percepcion de movimientos fetales,
sensacién de contracciones, etc.) con mayor frecuencia en fechas préximas al aniversario de la pérdida del
bebé anterior.

» Responsabilidad por el bienestar emocional y fisico del bebé.

;4.2.10.2. CUIDADOS QUE DEBEMOS OFRECER

» Proporcionar atencién y apoyo.

Conocer la pérdida anterior (registrada en la historia). Validarla, mediante una conversacién con los padres.

» Asesorar sobre movimientos fetales.

» Visitas mas frecuentes. Ofrecer disponibilidad.

» Reconocer la dificultad que supone un nuevo embarazo. Validar como normales los miedos y ansiedades de
los padres.

» Comprender que mantener una relacion distante con el nuevo embarazo es una forma de autoproteccion de
los padres.

» Guiar a los padres hacia la aceptacién del nuevo bebé para que puedan establecer vinculos afectivos con él.
Incluir a los hermanos en el apoyo.

» Conversar con ellos sobre sus preparativos para la llegada del bebé, sus miedos. Actividad: Escribir
preocupaciones de ambos miembros de la pareja por separado, respecto del embarazo anterior y el actual y
luego intercambiarlo.
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» No decir que todo estara bien, pues nunca se tiene la certeza absoluta.

» Informarles sobre los grupos de apoyo que existen para familias que esperan un nuevo bebé tras una pérdida
anterior.

> En la atencidn a su parto, es fundamental que reconozcamos su pérdida anterior y que aceptemos su mayor
predisposicién a ansiedad y pensamientos negativos ante la nueva situacién por los recuerdos ya vividos la
otra vez. Prestar especial atencion a los cambios en el monitor, la entrada al paritorio, los pujos, la salida del
bebé, las primeras valoraciones al recién nacido...

4.2.11. CUIDANDO DE LOS PROFESIONALES %2

Todos los profesionales que asistimos un parto de un recién nacido muerto, que no tiene posibilidades de vivir
fuera del Utero o que muere durante el parto, pasamos por una experiencia muy dificil que nos va a suponer un
gran desgaste emocional, por lo que a los profesionales también hay que proporcionarles herramientas para
saber conllevar la muerte de un bebé.

Algunas de nuestras reacciones mas frecuentes en la atencidn a estas familias son: sensacién de fracaso,
desolacion, rabia, culpa, responsabilidad, distancia y desapego emocional con los padres y la familia, prisas sin
justificacion, desatencion en la continuidad de los cuidados...

Para poder facilitar nuestro trabajo y vivir esta situaciéon de la forma mds normalizada posible, realizaremos lo
siguiente:

> Es importante que no sean siempre los mismos profesionales quienes atiendan a los padres que sufren este
tipo de pérdidas. Esto, ademas, implica que todo el personal tenga experiencia con estos casos, ayudando a
mejorar la atencién de estas familias.

» Perder el miedo a expresar lo que sentimos. Si sentimos tristeza por la pérdida del bebé hay que expresarlo a
los padres.

> Expresar las dificultades con los compafieros.

> Si atender una pérdida de este tipo nos supone un problema, ya sea por una pérdida personal, un problema

religioso, etc. hay que comentarlo con el equipo y la supervisidn para ver si otra persona puede atender este

parto.

Crear un grupo de apoyo con los comparieros.

Tratar el tema en sesiones clinicas.

No combinar la atencidn a nacimientos y muertes por el mismo profesional.

Asegurar que haya tiempo de respiro entre la atencidn a un parto de un recién nacido muerto y un recién

nacido vivo.

» Reconocer el trabajo que hacen tus compafieros, cuidando la relacidn entre todo el equipo de trabajo del
bloque obstétrico.

» Ayudar, animar, apoyar.

» Realizar un acto de conmemoracién anual, en el mes de octubre.

5. REGISTROS

Formulario SELENE de muerte perinatal.
Libro de Partos.
Hoja identificacion de huellas.

>
>
>
» Hoja de declaracidn de nacimiento para el registro civil si procede.

EVALUACION
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Esta guia sera evaluada para su revisidn en 3 afios, o antes, si se dispone de nueva evidencia.Los indicadores se
evaluardn una vez al aiio.

Criterio 1: Las familias estdn acompafiadas segln guia en todo momento del proceso del duelo de su bebé.
Indicador: N ¢ de familias acompafiadas durante el duelo perinatal / N @ total de muertes perinatales x 100.
Estdndar: el 100% de las familias tienen que haber sido acompafadas.

Criterio 2: Las familias estan informadas durante todo el proceso, ofreciéndoles todas las opciones sobre cémo
realizar la despedida a su hijo.

Indicador: N 2 familias informadas durante el proceso de duelo perinatal/ N 2 total de muertes perinatales X
100

Estandar: el 100% de las familias tienen que haber sido informadas.

7. CONTROL DE CAMBIOS

Edicion inicial

8. ANEXOS

8.1 ANEXO I. HUELLAS

T * N\ /(\
Compartimos . - > o
alegriaal sentirte %[

Sentimos 1
dolor al perderte \ \

Turecuerdo L( 'L/C
nos acompafiard siempre \'\L\‘ -

oy

8.2. ANEXO II. CAJA DE RECUERDOS
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8.3. ANEXO Ill. GUIA DE ATENCION AL DUELO PERINATAL

RECOMENDACIONES AL ALTA PARA PADRES, FAMILIARES Y AMIGOS

ANTE UNA MUERTE PERINATAL.

~ Hospital Universitario
Fundacién Alcorcén

1 SakxiMadkid ] Commits 0o Maearie

GUIA DE ATENCION AL DUELO PERINATAL

| 2ta para padres) , familiares y
2migos ante una musrte perinatal

“Siempre en nuestra memoria™
“Siempre en nuestro corazon”

La muerte de un hijo es la pérdida mas profunda que una persona puede experimentar. Como sociedad, estamos
mas preparados para lidiar con otras muertes... esto causa mayores sentimientos de desorientacién que ningun
otro tipo de pérdida (Dr. Martin Keller).

Por ello, los profesionales del Hospital Universitario Fundacion de Alcorcén, lamentamos profundamente vuestra
pérdida y queremos seguir acompafidandoos en estos duros momentos y facilitaros por escrito unas
recomendaciones tanto a vosotros, padres, como a vuestros familiares y amigos que os puedan servir como
herramienta de apoyo en la elaboracién del duelo durante los siguientes dias al alta del Hospital.

La Unica version vélida de este documento es la incluida en la red informatica del Hospital Universitario Fundacién eo w:led H
Mima s

Alcorcon. Antes de utilizar una copia impresa, aseglrese de que es la version vigente. sy
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El dolor que sentis en este momento es normal en una situacién como la que acabais de vivir. El dolor por la
muerte de un ser querido y mas adn por la de un hijo es algo natural y durante un tiempo variable afloraran
multitud de sentimientos y emociones sin un orden especifico, desde culpabilidad, fracaso, ira hacia vosotros
mismos o hacia los demds, tristeza, vacio por no poder tener a vuestro bebé en brazos, soledad, aislamiento de
familiares y amigos, llanto, negacidn, sensacién de irrealidad de que la muerte de vuestro hijo no ha sucedido,
como si esto no os estuviera pasando a vosotros, incluso podéis sofiar con él, sentir sus movimientos en el vientre
de la mama, querer oirle llorar...

La duracién del duelo serd distinta en cada uno de vosotros y dependerd de muchos y diversos factores:
vulnerabilidad individual, relacién de pareja, herramientas de afrontamiento, sistema de apoyo, etc. Al principio
quizas necesitéis estar mas tiempo solos, os sintais sin fuerzas para salir o trabajar o simplemente para retomar
vuestras actividades rutinarias. Quizas penséis que vuestro dolor es Unico e incomprensible y que no tendréis
fuerzas suficientes para superarlo... Existiran fechas muy significativas como el dia del nacimiento, el aniversario
de la muerte, las navidades, etc., que pueden haceros “revivir la experiencia”, incluso afios mas tarde, del
fallecimiento de vuestro hijo. Esto es normal y serd temporal, poco a poco los episodios de calma y serenidad
sustituirdn a los de angustia vividos estos primeros dias.

Los duelos por las muertes perinatales no son publicamente reconocidos ni socialmente expresados. Se
consideran un suceso sin importancia, y mucho menos cuanto mas corta sea la edad gestacional. Sin embargo, el
nifio/a es vuestro hijo/a desde la concepcidon, en vuestros pensamientos, en vuestras esperanzas y en vuestras
expectativas de futuro.

Para vosotros, papas, no es el peso ni las semanas de gestacién lo que transforma a vuestro feto en hijo con un
nombre y una identidad propia, sino que es el lugar que le habéis creado en vuestro corazoén, lo que condiciona
que lo consideréis hijo y persona, incluso desde el principio del embarazo. La muerte de un hijo siempre ha
existido y siempre existira. El tiempo no borra sus huellas... Pero el impacto y el dolor tan desolador que vivis en
los primeros dias de la pérdida, dejara paso mds adelante, no se sabe cudndo a momentos mas suaves y menos
dolorosos.

Ningun padre o madre es igual a otro, por lo que cada pareja vivira el duelo segun su personalidad, historia vital,
apoyo sociocultural y circunstancias de la muerte... Necesitais tiempo y necesitais desahogaros y poder expresar
los sentimientos hoy, dias después, meses y afos.

El poder ayudaros a confeccionar junto con nosotros en el Hospital, una cajita de recuerdos de vuestro hijo, con
su nombre (pijamita, gorrito, huellas enmarcadas, pulseras...), la oportunidad de despediros por ultima vez del
bebé, verlo, vestirlo, besarlo, abrazarlo, sentirlo (la vista no es el Unico sentido). Ver, tocar y abrazar el cuerpo
ayuda a tener certeza de la muerte, despedirse y adaptarse a la pérdida), o si esto no fue posible, los recuerdos de
los movimientos vividos, palpados en el vientre, las ecografias o el sonido del latido de su corazén os ayudaran a
elaborar un duelo mas saludable y reparador tanto a nivel fisico como emocional.

RECOMENDACIONES PARA EL PADRE Y LA MADRE.

Seguimiento por los profesionales tras el alta hospitalaria: La matrona implicada en la atencién y cuidados
durante vuestro ingreso en el Hospital, contactara con vosotros por teléfono, aproximadamente a los 10 dias de
la pérdida del bebé, ofreciéndoos la posibilidad de asistir a una consulta para valorar el seguimiento del duelo,
explorar la repercusion que supone el fallecimiento de vuestro hijo en la vida cotidiana, para ayudaros poco a
poco a reorganizar vuestras rutinas, para proporcionaros recursos, grupos de apoyo e incluso asesoramiento por
otros profesionales especializados y sobre todo, para brindaros la posibilidad de seguir contactando con nuestro
servicio, programando nuevas visitas en la consulta de matrona o llamadas telefdnicas si se necesitan.
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Daros permiso para expresar y sentir dolor: Expresar y vivir las emociones del dia a dia es parte de la correcta
evolucidn y progresion del duelo tras la pérdida de vuestro bebé. No tengais miedo a desahogaros y llorar cuando
lo necesitéis independientemente del tiempo que haya transcurrido tras el fallecimiento de vuestro bebé.

La relacion de pareja: Durante esta etapa, es probable que entre vosotros, uno se exprese o muestre sus
sentimientos de forma mas abierta que el otro miembro de la pareja, lo que no significa que a uno le duela mas
que al otro.

Puede ocurrir que uno de vosotros necesite sexo con su pareja, por necesidad de cercania, proximidad y carifio, lo
que puede verse por el otro como inapropiado en esos momentos y suscitar hostilidades en la relacién. Por ello,
es muy importante que, mantengdis una relacion de escucha activa, y que poddis expresar vuestros sentimientos
con total libertad.

Confiar en vuestros familiares y amigos: Buscar el apoyo de la familia y amistades. Tenéis que comprender que la
muerte de un bebé esperado tampoco es facil para familiares, amigos, compaiieros de trabajo, etc. Muchas veces
tienen miedo a actuar o hablar pensando que pudieran causaros mas dolor. A veces, el momento mas dificil para
vosotros es cuando los demas piensan que por el tiempo pasado, ya os deberiais haber recuperado. Ser sinceros
con ellos y pedirles que os ayuden tan sélo escuchandoos, que os permitan hablar de vuestro bebé con total
libertad y de llamarle por su nombre. Recordarles que lo Unico que necesitais es su cercania y disponibilidad para
estar con vosotros.

Con frecuencia, durante los primeros dias o semanas tras la pérdida del bebé, familiares y amigos se volcardn en
consolaros y apoyaros. Lo que ocurre, es que este apoyo es temporal y la mayor parte de las veces, no es
suficiente. Al final, familiares y amigos vuelven a retomar su rutina diaria, por lo que espacian cada vez mas el
contacto con vosotros.

Confiar en vosotros mismos: Recordad cdmo habéis superado otras situaciones complejas, podria ayudaros a
buscar la mejor forma de salir adelante y encontrar ese sosiego y tranquilidad que ahora os ha abandonado. Por
ejemplo, hay rituales y tradiciones familiares que podrian ayudaros como el funeral del bebé, visitar su tumba,
guardar la cajita con sus recuerdos, enmarcar sus huellas, hacer un acto conmemorativo en el aniversario de su
muerte, soplando una vela por los afios pasados, soltando globos, plantando un arbol, leyendo una carta, ...

Mantener habitos saludables: Una persona en duelo es mas propensa a padecer problemas de salud. Evitad
abusad de los toxicos (alcohol, tabaco, drogas). No automedicaros, tomad la medicaciéon Unicamente que os
recomiende vuestro médico.

Mantener una correcta alimentacidn, asi como unos horarios adecuados de descanso, suefo y ejercicio fisico os
ayudard a una pronta recuperacion. Al principio no tendréis ganas ni fuerzas para salir y divertiros, pero sin prisas,
con el tiempo y poco a poco volveréis a disfrutar de las pequefas cosas del dia a dia y de los buenos momentos
(pareja, amigos, familia).

Subida de la leche: Tanto si optaste por suprimir la lactancia materna bien con medicacién pautada por
facultativo o bien mediante inhibicidn fisiolégica puedes contar con el apoyo y la orientacién tanto de tu matrona
de referencia de atencién primaria como de las matronas del Hospital Universitario Fundacion Alcorcén.

Si la decisién fue donar tu leche, puedes contactar con el banco regional de leche materna Tfno. 91 390 88 11; 91
390 81 98, o via email bancodeleche.hdoc@salud.madrid.org

Pensando en el futuro: Las primeras semanas tras la pérdida de un bebé, quizas no sea el mejor momento para
tomar decisiones importantes a nivel personal y/o laboral y tengais que dejar pasar un tiempo para restableceros

Red

BHsH

Hospitales sin Hum

La Unica versidn valida de este documento es la incluida en la red informatica del Hospital Universitario Fundacién
Alcorcdn. Antes de utilizar una copia impresa, asegurese de que es la version vigente.



mailto:bancodeleche.hdoc@salud.madrid.org

GUIA PARA EL codigo DOP-P-007
R B Hospital Universitario ACOMPANAMIENTO A LAS Versién. 01.0
=ann Fundacion Alcorcon | paMILIAS EN LA ATENCION AL [echa vieor 25/01/2018
DUELO PERINATAL pagina 21 de 32

y permitir aconsejaros por familiares o amigos. Para una persona en estado de shock es muy dificil tomar las
decisiones correctas.

¢Valorad pensar en futuros embarazos cuando vuestro estado emocional se haya recuperado?. Aun asi, de los
padres que sufren una muerte perinatal al menos el 80% vuelven a quedarse embarazados de nuevo mientras
aun perdura la vivencia del duelo de la pérdida anterior. En estos casos, el marco de referencia de los padres para
el nuevo embarazo es su experiencia anterior. La matrona y el personal sanitario implicado en cuidaros son
conscientes de la dificultad que supone para vosotros un nuevo embarazo y os guiaran hacia la aceptacién del
nuevo bebé para que de nuevo se establezcan vinculos afectivos con él.

Grupos de apoyo: Existen grupos de apoyo para madres y padres que estan viviendo una pérdida de un hijo.
También existen grupos de apoyo para familias que esperan un nuevo bebé tras una pérdida anterior. Poder
compartir tus pensamientos y sentimientos con otros padres que han pasado por la misma situacién, puede ser
de gran ayuda en vuestra recuperacion.

NECESIDADES DEL PADRE

El padre no suele expresar abiertamente su duelo, no se le permite expresarlo. Vive su duelo en soledad y silencio
(“los hombres no lloran”). Su reaccion viene impuesta por las responsabilidades que se espera que asuma. Pues
debe apoyar a la madre fisica y emocionalmente, informar a la familia y amigos y cumplimentar los tramites del
funeral.

Se vuelca en el trabajo, evita conversaciones sobre el tema y no solicita ayuda, aunque la necesite.

No debemos olvidar preguntar al padre directamente como se siente. La mayor parte de las veces, cuando nos
dirigimos al padre, no es para preguntarle cémo se siente él, sino cdmo esta su pareja, considerandole tan sélo
como acompaniante.

CUIDANDO A LOS HERMANOS

Las relaciones de los padres que han sufrido una pérdida con los hermanos del bebé fallecido, van a depender de
la edad, personalidad, orden entre los hermanos, cultura y religion de los padres.

Los hermanos “son los dolientes olvidados”. Se culpabilizan por creerse causantes de la pérdida de su hermano,
en ocasiones por sentir envidia hacia él y verse desplazados del carifio de los padres por el nuevo bebé durante el
embarazo. En este momento, pueden sentirse solos y abandonados e incluso sentir celos del hermano muerto al
creer que el amor de sus papas que tan tristes estan ahora, se fue con él.

Los padres, abuelos y familiares deben ofrecer informacién a sus otros hijos y responder honestamente a sus
preguntas, con sencillez y sin mentiras. Darles la posibilidad de poder participar en el duelo y en los rituales de
despedida del bebé. Y permitirles que afronten el dolor a su manera. Dejarles que expresen sus emociones,
permitirles ver a los padres y familiares llorar.

Evitar comentarios como:

n u

“No llores”, “no estés triste”.

“No esta bien ponerse asi”.

“Tienes que ser valiente”.

“Tienes que portarte como un nifio grande”.

0 O O O

Red

BHsH

Hospitales sin Hum

La Unica versidn valida de este documento es la incluida en la red informatica del Hospital Universitario Fundacién
Alcorcdn. Antes de utilizar una copia impresa, asegurese de que es la version vigente.




GUIA PARA EL codigo DOP-P-007
R~ Bg Hospital Universitario ACOMPANAMIENTO A LAS Versién. 01.0
<o Fundacion Alcorcon | pamILIAS EN LA ATENCION AL | —Feche vieor 25/01/2018
DUELO PERINATAL pagina 22 de 32

Es necesario hablarles frecuentemente de su hermanito fallecido, estar pendientes de ellos. Hacerles sentirse tan
especiales, como el hermanito que se fue. Reafirmarles que ellos no son culpables de nada y darles mucho
amor.LA VUELTA A CASA

No es recomendable que familiares y amigos a fin de evitar mas sufrimiento en los padres, recojan todo lo
relacionado con el bebé, antes de que los papas lleguen a casa tras el alta del Hospital, pues esto sélo produce
mas dolor y dificulta el proceso del duelo al convertirlo en desautorizado, al eliminar los recuerdos tangibles del
hijo que nunca existid.

Hay que dejar que sean los padres, cuando estén preparados, los que recojan o guarden las cositas que habian
dispuesto con tanto carifio y esmero para su bebé (cuna, ropita, juguetes, etc.). Su bebé existio, y estos recuerdos
les ayudaran a desarrollar herramientas de afrontamiento a corto y largo plazo para que el dolor tan intenso que
sienten los primeros dias pase a una sensacion de mas calma y sosiego con el paso del tiempo.

RECOMENDACIONES PARA LOS ACOMPANANTES, FAMILIARES, AMIGOS

Hay que tener en cuenta que la muerte de un bebé esperado no es nada facil para familiares, amigos,
companeros de trabajo, etc. Podéis sentiros incdmodos sin saber qué decir o qué hacer, con silencios
prolongados, sintiéndoos indutiles, incapaces de ayudar a los padres, pues tenéis miedo de llamar al bebé por su
nombre, pensando que podria causarles mas dolor... Muchas veces, sin ningln tipo de mala intencién y por
ignorancia y desconocimiento, desedis animarles con comentarios desafortunados, incluso quisierais intentar
aliviar su pena, aconsejandoles tener otro bebé enseguida para olvidar cuanto antes al hijo fallecido.

A ninguna persona le consuela la muerte, incluso hubieran querido que sobreviviera su hijo/a aunque tuviese
alguna enfermedad o malformaciéon grave. Por lo que estos padres precisan de compasién, empatia, paciencia,
comprensién y comunicacion. Es fundamental, que puedan hablar de su pérdida, que puedan expresar y
transmitir a sus familiares y amigos sus sentimientos, sus temores, sus deseos y necesidades.

Disponibilidad, cercania: La mayor parte de las veces LA DISPONIBILIDAD, LA CERCANIA Y LA ESCUCHA SON MAS
IMPORTANTES QUE LAS PALABRAS. Y en la gran mayoria de las ocasiones, tendréis que ser los amigos y familia
quienes toméis la iniciativa y estéis al lado de los padres tanto al principio como con el paso de los meses y afios,
sabiendo que en determinadas fechas especiales, los padres pueden estar mas vulnerables (Navidad, aniversario
del nacimiento, etc.). Tened en cuenta, que estos padres probablemente necesitaran ayuda, para decidir en
ciertos tramites burocraticos, y que probablemente en estos primeros momentos se verdn sin fuerza ni ganas
para buscar ese apoyo tan necesario.

Escucha y comprension: No hay palabras correctas para decir, porque no hay nada que pueda devolverle a su
bebé. Si no sabéis qué decir, no es necesario decir nada.

Estos son un ejemplo de comentarios que deberiais evitar, porque les provocan mds dolor, tristeza, favoreciendo
mas aun el aislamiento de la pareja:

“La vida sigue...”

“Se van los buenos...”

“Dios lo ha querido asi...”

“Es un angel en el cielo...”

“Tienes otros hijos...”

“Ya ha dejado de sufrir...”
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“Eres joven...”

“Puedes tener otro bebé...”

“Tienes una vida por delante...”

“Es mejor que haya sido asi...”

“Al menos no llegaste a conocerle bien”
“Peor hubiera sido que pasara en casa”

“Si tenia que pasar, mejor que fuera pronto”
“Tienes que ser fuerte por...”

“El tiempo lo cura todo”

Compartir y acompaiiar: No se puede aliviar su dolor ni quitarselo, pero se puede compartir y ayudarles a sentir
gue no estdn solos. Estar a su lado, mostrando una postura tranquila, tenderles la mano, dejarles que expresen, si
quieren, sin forzarles, sus sentimientos y emociones (ira, tristeza, etc.), incluso llorar con ellos. Hablarles de su
bebé, nombrarlo por su nombre si lo tenia. No cambiar de tema si los padres quieren hablar de su hijo, de su
embarazo, de la vivencia de su pérdida, incluso semanas, meses o afios después, pues les reconfortara en su pena
ahoray siempre.

Tener paciencia y darles tiempo: Los padres necesitan tiempo para adaptarse a la pérdida y volver a retomar sus
actividades laborales y sociales diarias. Serd normal que al principio quieran estar solos y se aislen un poco.
Familiares y amigos debéis ocuparos de insistir y buscar momentos para estar con los padres, sabiendo que estos
pueden rechazar el ofrecimiento por miedo a perder el control de sus sentimientos frente a vosotros.

Escribir: A veces nos resulta mas facil expresar nuestros sentimientos verdaderos desde el corazén a través de un
lapiz y un papel. La experiencia de otros padres que sufrieron una pérdida perinatal confirmd que el recibir y leer
una carta de sus familiares y amigos mostrando su apoyo y animo en esos momentos les sirviéo de mucha ayuda y
consuelo en su dolor.

Informacién extraida de la guia Atencién profesional a la pérdida y el duelo durante la maternidad. Servicio
extremefio de salud. Abril 2015 (Santos P, Yafiez A, Al-adib M).

RECURSOS

Teléfono de contacto (Matronas Hospital Universitario Fundacion Alcorcén): 91 6219427 con atencidn continuada
las 24 horas.

Correo Electronico de Matronas Hospital Universitario Fundacion Alcorcon: fhamatro@fhalcorcon.es

8.4. ANEXO IV. GRUPOS DE APOYO Y RECURSOS PARA EL DUELO PERINATAL

Apoyo para la muerte perinatal y neonatal:
http://www.umamanita.es, grupoapoyomadrid@umamanita.es

Red el hueco de mi vientre (Madrid): www.redelhuecodemivientre.es (Pilar:617 806 563).
informa@alaia-duelo.com: 915 494 756

AMAD (Asociacién de ayuda mutua ante el duelo): 91 300 06 90, 618 195 469, 618 198 581.
Apoyo parta dolientes: http://manejo del duelo.com/
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http://www.petitsambllum.org
http://superandounaborto.foroactivo.com
http://www.elpartoesnuestro.es/index.php?option=com content&task=view&id=295&Itemid=120 (Seccidn

“Siempre en el Corazén”, El Parto Es Nuestro)

http://www.vivirlaperdida.com

Red social de ayuda al duelo y a la enfermedad: https//www.duelia.org.

Fundaciéon Mario Losantos del Campo.

Psicologia del duelo: http://www.fundacionmic.org/proyectos/psicologia-de-duelo/

Guia de duelo infantil: http://www.fundacionmlc.org/actualidad/noticias/descarga-aqui-guia-duelo/

Asociacidn extremena de padres / madres que han perdido hijos/as “Por Ellos”: asociacionporellosgmail.com
Listado de grupos de apoyo segun la SEIT (Sociedad Espafiola e Internacional de Tanatologia)
http://tanatologia.org/seit/gruposapoyo-espana.html

Programa “Brazos Vacios”: Acompafiamiento y seguimiento para padres y madres afectados por la pérdida

I”

perinatal y durante el siguiente embarazo. Centro de Salud Mental “Gasteiz- Centro”, de Vitoria.

http://www.alfinlibros.com (Libreria virtual especializada el duelo).

En ingles:

v" http://www.uk-sands.org (Stillbirth and Neonatal Death Society)
v" http://www.aplacetoremember.com

Libros:

v" CARMELO, Anji. Déjame llorar & De la oruga a la mariposa. Ed. Tarannd 2007.

<\

CARVAJAL A,, Claudia. Educando en la Cultura de la Vida Desde la Muerte Intrauterina, 2003.

<\

CASTANEDA CHANG, Ana Maria. El duelo en pacientes y familias en situaciones de urgencias y cuidados criticos.
2003.

CLARAMUNT, M. Angels y colaboradores. La Cuna vacia. Ed. La esfera de los libros, Espafia 2009.

DODGE, Nancy C. El cuento de Thumpy. Ed. Share Pregnancy & Infant Loss, 1986.

Enfermeras Unidad Neonatal del Hospital de Basurto. Avanzando en la Muerte Perinatal. Abril 2007.

KIRK, Paul & SCHWIEBERT Pat. Cuando Hola significa Adios. Ed.Perinatal Loss, Portland, Ore 1985.

SANDS. Pregnancy loss and the death of a baby Guidelines for profesionales. 32 edicién. UK 2007 (www.uk-sand.org)
SAVAGE, Judith. Duelo por las vidas no vividas. Ed. Luciérnaga, 1992.

SHEROKEE, Isle. Giving Care Taking care. Ed. Wintergreen Press, Estados Unidos

SHEROKEE, Isle. Brazos Vacios. Ed. Wintergreen Press, Estados Unidos 2005.

MARTINI, Lori. Healing from the Start, 2009

R N N N N N N R RN

Revista Tanato's, Sociedad Espafiola e Internacional de Tanatologia (S.E.I.T.)

Fotos:

v' http://www.umamanita.es

v' http://www.proyecto-stillbirth.org
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v"  https://www.nowilaymedowntosleep.org
v' http://www.wintergreenpress

8.5. ANEXO V. FACTORES DE RIESGO PERINATAL PATOLOGICO. ESCALA DE DUELO PERINATAL
Los factores de riesgo de duelo perinatal patoldgico: (Athey, 2000; Neugebauer, 1992)

» Problemas psiquiatricos previos (depresidn, ansiedad...).
Otras enfermedades importantes concomitantes.
Pérdidas recurrentes.

Historia actual de depresion.

No tener hijos “previos.”

Soledad: Falta de pareja, familia o apoyo social.

YV V V V V V

Inexistencia de una explicaciéon para lo sucedido.

Escala de Duelo Perinatal en su versién corta, traducida y validada al castellano (del inglés Perinatal Grief
Scale).>*

Se trata de una escala tipo Likert de 33 afirmaciones con cinco opciones de respuesta que evaltan tres subescalas
relacionadas con el duelo con 11 afirmaciones cada una:

a) Subescala de Duelo activo, que corresponden a las reacciones normales del duelo (items 1, 3,5, 6, 7,
10, 12, 13, 14, 19).

b) Subescala de Dificultad para afrontar la pérdida, que describe el estado de salud mental, incluyendo
sintomas depresivos, sentimientos de culpa, falta de apoyo social y problemas de relacion con la pareja
(items 2, 4, 8, 11, 21, 24, 25, 26, 28, 30, 33.

c) Subescala de Desesperanza, que indica sintomas que perduran en el tiempo y que dependen, entre
otras cosas, de los recursos de afrontamiento de las mujeres que experimentan el duelo (items 9, 15, 16,
17, 18, 20, 22, 23, 29, 31, 32).

El porcentaje de varianza es del 67% y el indice de confiabilidad alfa de Cronbach de 0,95.

Cada una de las subescalas tiene una puntuacion minima de 11 y maxima de 55. La suma de las tres subescalas
oscila entre 33 y 165 puntos.

Una puntuacién igual o mayor que 90 indica morbilidad psiquiatrica. Y por tanto, en este caso, se les ofrecera una
cita con el psiquiatra HUFA para valoracidn y tratamiento especializado si procede y se contactara via e-mail con
el Responsable de Centros de Atencion Primaria para informarles del caso para la continuacién del seguimiento
del duelo al Médico de Familia, Matrona y Enfermera de Atencidn Primaria.

- e o ’ - . P ” | Red
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ESCALA DE DUELO PERINATAL
(Perinatal Grief Scale, 33 items short verdon) Potvin, L, Lasker, JM & Toedter, U {1939). Traducida v
validada al Castellano por Wota, et. all {2011}

Cada afirmacidn es un pensamiento o sentmiento que algunas personas podrian
tener cuando han perdido a su bebé, como es su caso. No hay respuestas acertadas
o incorrectas para estas afirmaciones. Para cada afirmacién, margue una X en la
casilla que mejor indica su grado de acuerdo o desacuerdo en el momento actual.

Totalmen | De Ni de En Totalmen
. .. te de acuerdo acuerdo ni desacuerdo | te en
Afirmadan
acuerdo en desacuer
desacuerdo do
1. We siento deprimida.
2. 5e me hace dificil llevarme bien
con algunas personas.
3. Me siento vacia.,
4 Mo pueda realizar lastareas
cotidianas.
5. 5iento la necesidad de hablar de
mibebé.
B. e lamento por la pérdida de mi
bebé.
7. Estoy asustada,
2 He pensado en el suicidio desde
que perdi amibebé
9. Tomomedicadan para el
nenviosismo.
10. Extrafio mucho a mi bebé.
11.Siento gue me estoy adaptando
bien alapérdida de mi behé.
12. Es doloroso recordar la pérdida
de mi behé.
13. Me enojo odando pienso en mi
bebé.
14, Lloro cuando pienso en mi
bebé.
15. We siento culpable cuando
pienso en mi behé
16. Me siento enferma cuando
pienso en mi behé.
- . . . . - . . - " Red
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17. Me siento desprotegida en un
mundo peligroso desde que perdia
mi bebé

12 Intento reir pero yanadame
parece gracioso.

19 El tiempo pasa muy lentamente
desde que perdi a mibebé.

20. Lamejor parte de mi se perdid
con mi bebé.

21.5iento que decepdoné agente
por la pérdida de mi bebé.

22.5ientoungran dolarpor la
pérdida de mibehé

23. Me siento culpable por la
pérdida de mi bebé

24 Mecesito justificarme ante
algunas personas por la pérdida de
mi bebé.

25. A vecessiento que necesito
ayuda profesional para que mivida
funcione otra vez.

26. Me siento como rmuerta en
vida.

27. Me siento muy sola desde que
perdi a mi bebé.

22 hle siento apartada y sola
aunque esté con amigas.

29, 5iento que es mejor no amar.

30, Desde que perdi a mi bebé se
me hace dificil tomar dedsiones.
31. We preocupa cdma serami
futuro,

32. Unamadre desolada por la
pérdida de su bebé es inferior a
atra.

33. Es maravilloso estar vivo.

. i - ’ . " Carcitari ” Red
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PUNTUACION DE LA ESCALA DE DUELO PERINATAL
Totalmente | De acuerdo Mi de En Totalmente

) " de acuerdo acuerdo ni desaolerdo | en

Afirmacion
en desacuerdo
desacuerdo

1. Me siento deprimida. 5 4 3 2 1
2. 58 me hace dificil llevarme c 4 3 5 1
bien con algunas personas.
3. e siento vacia. 5 4 3 2 1
4. Mo puedo realizar las c 4 3 5 1
tareas cotidianas.
5. Siento la necesidad de . 4 5 2 1
hablar de mi bebé.
6. Me lamento por la pérdida c 4 3 5 1
de mibebé,
7. Estoy asustada. 5 4 3 2 1
2. He pensado en el suicidio . 4 5 2 1
desde que perdi amibebé.
9. Tomo medicacian para el = 4 3 5 1
neryiosismao.
10. Extrafio mucho a mi c 4 3 5 1
bebé.
11. Siento que me estoy
adaptando bien a la perdida 1 2 3 4 5
de mi bebé.
12. Esdoloroso recordar la

L ) A 5 4 3 2 1
pérdidade mibebé.
13. Me enojo cuando pienso 5 a 5 5 1
en mibebé,
14, Lloro asando pienso en

. . 5 4 3 2 1
mi behé.
15. Me siento culpable

) ) . ] 4 3 2 1
cuando pienso en mi bebé
16. Me sgntn enferma ) = 4 3 5 1
cuando pienso en mi bebé.
17. Me siento desprotegida
en un mundo peligroso 5 4 3 2 1
desde que perdi ami bebé
1&. Imtento reir .perc' ya nada g a 3 5 1
me parece gracioso.
Red
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19 Eltiempo pasa muy
lentamente desde que perdi 5 4 2
amibebé.
20. Lamejor parte de mi se
perdid con mi bebé 2 4 2
21.5iento que decepcioné a
gente por la pérdida de mi 5 4 2
bebé.
22.5iento ungran dolor por < 1 2
la pérdida de mi bebé.
253, Me siento culpable por la 1 2
pérdida de mi bebé
24, Mecesito justificarme
ante algunas personas por la 5 4 2
pérdida de mi bebé.
25, A veoes siento que
necesito gyuda profesional < 1 2
para que mivida fundone
otra vez.
26. Me siento camo muerta
envida. > 4 2
27. Me siento muy sola c 4 5
desde que perdi amibebé.
28 Me siento apartaday
solaaunque esté con 5 4 2
amigas.
29.5jento que esmejorna
armar. 3 4 2
30. Desde que perdi ami
bebé se me hace difidl 5 4 2
tomar decisiones,
31.. Me preaoupa cmo sera s a 5
mi futuro.
32. Unamadre desolada por
la pérdidade su bebé es 5 4 2
inferiora otra.
33. Es maravilloso estar
vive. 1 2 4
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8.6. ANEXO VI. CIRCUITO DE DERIVACION Y SEGUIMIENTO EN LA ATENCION DEL DUELO PERINATAL

Circuito de derivacion y seguimiento en la atencion del duelo perinatal

» 12 Llamada telefénicade la
Matrona atodas las mujeres
alos 10 dias de la pérdida

Deseacitaen
consulta Matrona
HUFA (valoracidny
seguimiento duelo

perinatal)

Citaren consulta de Matrona HUFA

Duelo Patolégico

Derivara
Psiquiatra HUFA (correo electrénico a
Supervisorde Psiquiatria)

Informaryderivara AP

(correoelectrénicoa
Responsable de Centros de AP
paraseguimiento delduelo por
Médico de Familia y/o Matrona

y /o Enfermera

"_____.--'—'_-_‘——--..______
Mujer que hatenidola
pérdida en otro Hospital
yacude a AP para

seguimiento delduelo

Valoracion deldueloen AP

Duelo Patolégico

Derivara
Psiquiatra HUFA (correo electronico a
Supervisorde Psiquiatria)

.--‘".--_'_——__--H—"

Seguimiento en AP

E-mail Responsable Enfermeria de Psiquiatria (Sergio Sanchez Romero: ssanchez@fhalcorcon.es)

E-mail Responsable de Centros de Atencion Primaria (Inés de la Fuente: ines.fuente@salud.madrid.org)

En el e-mail se hara constar el nombre y apellidos de la paciente y el CIP, junto con la informacidn relevante del

proceso del duelo perinatal.
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