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Resumen

Introduccién: La Organizacion mundial de la Salud (OMS) define muerte perinatal como “la
mortalidad que ocurre desde las 22 semanas completas (154 dias después de la gestacion) y
termina siete dias después del nacimiento”. La muerte perinatal conlleva un duelo perinatal, una
respuesta normal ante la muerte de un ser querido. Una experiencia en la que es necesario
acompafiar a la familia, respetar sus decisiones, asi como apoyarlos en todo el proceso.
Objetivo: Definir y analizar el rol de enfermeria en todo el proceso de muerte perinatal, dueloy
las posibles complicaciones. Ademas, examinar las implicaciones sociales y los protocolos
existentes.

Metodologia: En esta Revision Bibliogréafica se realizé una busqueda de informacion en las
distintas bases de datos (Pubmed, Dialnet, Scielo), basada en unos criterios de inclusidn y
exclusién, y siempre teniendo en cuenta los buscadores booleanos (AND, NOT, OR).
Resultados: La enfermeria interviene a lo largo de todo el proceso desarrollando un papel
fundamental. La labor de la enfermera pasa por la toma de decisiones, adecuacion del esfuerzo
terapéutico y el cuidado del paciente. El duelo perinatal afecta en todos los niveles, desde el
nivel psicolégico, como el bioldégico como el social. Podemos encontrar protocolos oficiales
formulados por Hospitales y Unidades de Maternidad y Neonatologia que intentan guiar a los
profesionales en su practica diaria.

Conclusiones: Es importante que los profesionales de enfermeria estén correctamente
actualizados en tanto a formacién en el duelo perinatal. La intervencién de enfermeria no sélo
se tiene que centrar en la parte fisica del proceso, sino también en la psicoldgica anticipandose
a las posibles necesidades de la familia. Se debe conseguir mejorar la introduccién de los
protocolos existente en los hospitales, consiguiendo reunir el conocimiento en la practica

profesional.

Palabras clave
Duelo perinatal, muerte perinatal, maternidad, concepcidn, depresidn, sensibilidad, familia,

paciente, duelo disfuncional



Abstract

Introduction: The World Health Organization (WHO) defines perinatal death as “mortality that
occurs from 22 completed weeks (154 days after gestation) and ends seven days after birth.”
Perinatal death involves perinatal grief, a normal response to the death of a loved one. An
experience in which it is necessary to accompany the family, respect their decisions, as well as
support them throughout the process.

Objective: Define and analyze the role of nursing in the entire process of perinatal death, grief
and possible complications. Additionally, examine the social implications and existing protocols.
Methodology: In this Bibliographic Review, a search for information was carried out in the
different databases (Pubmed, Dialnet, Scielo), based on inclusion and exclusion criteria, and
always taking into account the Boolean search engines (AND, NOT, OR). .

Results: Nursing intervenes throughout the entire process, playing a fundamental role. The
nurse's work involves decision making, adaptation of the therapeutic effort and patient care.
Perinatal grief affects all levels, from the psychological level, both biological and social. We can
find official protocols formulated by Hospitals and Maternity and Neonatology Units that
attempt to guide professionals in their daily practice.

Conclusions: It is important that nursing professionals are correctly updated in terms of training
in perinatal grief. Nursing intervention must not only focus on the physical part of the process,
but also on the psychological part, anticipating the possible needs of the family. The introduction
of existing protocols in hospitals must be improved, bringing together knowledge in professional

practice.

Keywords
Perinatal grief, perinatal death, motherhood, conception, depression, sensitivity, family, patient
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1. Introduccion

1.1 Anadlisis y magnitud del problema

1.2 Definicion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE)
definen la muerte perinatal como “la mortalidad que ocurre desde las 22 semanas completas
(154 dias después de la gestacion) y termina siete dias después del nacimiento.” (1, 2)

Dicha muerte se debe diferenciar de la denominada neonatal que es aquella que se produce
entre el nacimiento y los 28 dias posteriores a este. (3)

Esta definicidn fue creada en los afios 40 después de comprenderse la existente relacidén entre
la muerte fetal (stillbirth) y la muerte neonatal. La definicién de muerte neonatal no depende
de la semana de gestacién si no, de si el neonato nace con vida. Es indiferente si la madre estd
en la semana de gestacién 37 o llegd a término, se seguiran clasificando dentro del mismo tipo
de fallecimiento. Pero, ademas, si el recién nacido nace sin respiracion y con las maniobras de
reanimacion se consiguen reestablecer sus constantes, pero posteriormente fallece antes de los
28 dias, también estariamos hablando una muerte neonatal.

La muerte es un proceso ligado directamente a la vida, y en ocasiones esta se produce como fin
de un largo periodo paliativo generado por una enfermedad crdnica. Cuando hablamos de la
mortalidad perinatal inevitablemente debemos concluir que esta alberga la denominada muerte
fetal o prenatal que se define como aquella muerte que se produce durante el embarazo en el
utero y la muerte neonatal precoz que es aquella que se produce posterior al nacimiento y que
en este caso solo albergaria hasta los siete dias. (4)

Tabla 1: Mortalidad segtn edad

Mortalidad perinatal

Mortalidad prenatal | Mortalidad neonatal

22SG-28SG 28 SG — Nacimiento Nacimiento — 7 dias 7 dias — 28 dias

Fuente: Umamitas [sede web]. Girona: Jillian Cassidy; 2022 [acceso 11 de Enero del 2024] Tipos

de pérdida y muerte perinatal; [aproximadamente 11 pdginas]. Disponible en: Tipos de pérdida

y muerte perinatal (umamanita.es)

Existen ciertos paises en los que se utiliza el término “mortalidad perinatal ampliada”, dicho
termino define aquellas defunciones que se producen entre la semana 22 de gestacién y los 28
dias de vida extrauterina. Mientras tanto en otros paises se define el limite de “viabilidad”
extrauterina en las 23 a 24 semanas de desarrollo.

Para entrar un poco en contexto sobre el tema se debe conocer la tasa de mortalidad neonatal,

gue epidemiolégicamente hablando seria el nimero de defunciones por afo entre el nimero



total de bebés nacidos vivos o muertos y esta cifra se dividiria entre 1000. (5)

Como anteriormente se ha comentado, en gran parte de las ocasiones la defuncién es el
resultado de un largo periodo de cuidados clasificados como paliativos. Los cuidados paliativos
pedidtricos son aquellos cuidados que se hacen de manera activa y total en tanto al cuerpo, la
mente y el espiritu se refieren y que tiene como objetivo final acompafiar al paciente en el
diagndstico de una enfermedad amenazante de la vida y que, independientemente del
momento, desencadenard en la muerte. Esta definicidn incluye el apoyo y el acompafiamiento
de la familia.

Los cuidados paliativos pediatricos se definen como aquellos cuidados que se realizan sdélo con
la intencién de mejorar la vida de las personas una vez descartada la opcidn de curacién. Se
centraran siempre en aliviar el dolor y sufrimiento. Dichos cuidados se extenderdn desde el
momento que se conoce el diagnostico hasta el tiempo posterior al fallecimiento. (6-8)

El plan de partos toma mucha importancia cuando se conoce el diagndstico de muy probable
fallecimiento o de fallecimiento inminente. Dicho término se refiere a aquel conjunto de
herramientas, prdcticas y procedimientos que se van a realizar y que han sido previamente
concretados por profesionales y siempre teniendo en cuenta la opinidn y los deseos de la familia.
A este plan se le suma la existencia de protocolos, concretamente en el ambito hospitalario, que
se encuentran a la disposicion de los profesionales sanitarios y que expresan de manera clara la
forma en la que proceder en tanto a la practica sanitaria cuando sucede un duelo. (9)

La muerte perinatal conlleva un duelo perinatal, que es una respuesta normal ante la muerte de
un ser querido. Es una experiencia en la que es necesario acompanar a la familia, respetar sus
decisiones, ademas de apoyarlos a lo largo de todo el proceso. (10)

Cuando un duelo es producido por una muerte brusca o inesperada, o se alarga demasiado en
el tiempo alterando la propia vida de la persona, puede ser porque se esta produciendo lo que
conocemos como duelo patolégico que seria aquel que hace que la persona empiece a
desarrollar conductas desadaptativas o sea incapaz de continuar con su vida normal. (11)

1.3 Epidemiologia

La muerte o fallecimiento en el periodo perinatal afecta en torno a 5.3 millones de mujeres en
todo el mundo. Ademas, en 2019 se produjeron alrededor 2,4 millones de muertes en el primer
mes de vida, de las cuales un 75% o lo que serian unas tres cuartas partes del total suceden los
primeros 7 dias y alrededor de 1 millén de recién nacidos mueren en las primeras 24 horas de
vida, valor que, en ocasiones y teniendo de referencia otros afios, oscila entre un 25 al 45 % del
total de defunciones. Estas cifras elevadas definen este periodo con el de mayor importancia en

la supervivencia extrauterina. (2, 12)



Grafica 1: Muertes primer mes de vida (2019)

Muertes primer mes de vida
(millones)

M 7 primeros dias

[ 23 dias posteriores

Fuente: Instituto Nacional de Salud. Protocolo de Vigilancia de Mortalidad Perinatal y Neonatal
Tardia. Colombia: Grupo de Vigilancia y Control de Enfermedades Crénicas No Transmisibles;
2022.

Alrededor del 98% de los fallecimientos que se registran se producen en aquellos paises con
bajos y medios recursos. Estos estan relacionados también, con una atencidn sanitaria y sobre
todo un seguimiento del embarazo no apto. Se estima que 1 de cada 2 muertes en recién nacidos
se producen en el momento del parto. Si se mejoraran estas carencias seria posible evitar medio
millén de fallecimientos en este periodo. (13)

Los recientes estudios revelan que existe un descenso de las muertes registradas a lo largo de
los afios siendo de 4 a 6 muertes cada 1000 nacimientos en Europa comparado con las 20
muertes cada 1000 que se producian en 1975. Mas concretamente encontramos que en 2019 la
media fue de 4,34 por cada 1000 nacimientos. Si nos centramos en un nivel mas global
encontramos que en el 2018 las muertes totales ascendian a 2,6 millones o lo que equivaldria a
4,43 muertes por cada 1000 nacimientos. Esta cifra revela una mejora si la comparamos con el
posterior afo 2019. (14, 15)

En 2019, se estima que alrededor de unos 200 millones de mujeres quisieron interrumpir su
embarazo por no sentirse preparadas tanto fisica como psicolégicamente, dichas mujeres no
tuvieron opcioén al aborto. Se alcanzé una cifra de 30 millones de mujeres que no dieron a luz en
un centro especializado sea este hospital o centro de salud y 45 millones de mujeres al afio no
reciben atencion prenatal y perinatal aumentando asi el riesgo de complicaciones y la posibilidad
de fallecimiento tanto de la madre como del nifio. (13)

Tomando como referencia los 2,7 millones de defunciones estimadas cada ano en el mundo

podemos concretar que alrededor de 2000 se producen en Espafia (16)



Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE), los datos mas recientes revelan que en el 2022
nacieron 329.251 neonatos. Teniendo en cuenta este dato y contraponiéndolo con el nimero
de defunciones de ese mismo afio que es 2,6 bebés fallecidos antes del afio por cada 1000 nifios
nacidos encontramos un aumento frente a otros datos de afios anteriores, que, aunque no muy
significativo, nos sigue mostrando estadisticamente la necesidad de mejora. (17)

Grafica 2: Defunciones de menores de 1 afio en 2022
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Fuente: Instituto nacional de Estadistica. Movimientos naturales de la poblacidn. Espafia: INE;
2022.

Ademas, sabemos que alrededor de 1,7 bebés de cada 1000 fallecen en los primeros 28 dias de
vida en nuestro pais. De este ultimo dato se sabe que el 25%-50% de las muertes no se conoce
la causa aparente debido a la falta de pruebas forenses, dato que llama la atencién no sélo por
ser alto si no por la falta clara de informacidn anatomopatoldgica que resultaria de gran uso, no
solo para la salud reproductiva si no, para el estudio de enfermedades. A estos datos podemos
sumar uno muy importante que son las defunciones antes de poder llegar a nacer que alcanzan
una cifra de 3 por cada 1000 gestaciones superiores a 28 semanas de gestacion en Espafia. No
se conoce un dato fiable de defunciones entre la semana 22 y la semana 28 de gestacion. Todos
estos datos empeoran cuando afiadimos la situacion econdémica y social de la familia o
concretamente de la madre. (4)

Como referimos en el inicio de este apartado la muerte perinatal es un problema que hoy en dia
afecta alrededor de unos 5,3 millones de mujeres en todo el mundo y cada dia 63 mujeres
experimentan la pérdida de un bebé. Sabemos que alrededor del 2% de los embarazos terminan

en muerte fetal, un dato relevante que nos expresa de manera especifica la necesidad de



mejorar y avanzar en los protocolos existentes ante estas defunciones y poder conseguir mayor
confort y apoyo para estas familias. (16)

En el 2019 en Espaia se constataron 5.176 casos de aborto entre la semana 15-22 de gestacion
y 178 casos en gestaciones de 23 semanas o mas, todos estos abortos fueron por causas
meédicas. (4)

Segun un estudio realizado se estima que alrededor del 30% de las mujeres desearian haber sido
informadas sobre las causas por las que se produce un aborto y que los riesgos en tanto a futuras
concepciones se refieren. Casi el 90% de las mujeres no recibieron citas de seguimiento por parte
de la atencion sanitaria cuando lo ideal y lo cientificamente demostrado es que se deberian
realizar en torno a las 6 semanas después de la pérdida. (18)

Por ultimo, si se compara los datos de mortalidad de otros paises como Colombia, encontramos
unas 15 defunciones por cada 1000 nacidos vivos, cifra que llama bastante la atencién por
triplicar en ciertos anos la propia de Espafia. Esto es un indicador de transitar por el camino
correcto, pero todavia no se puede hablar de la total erradicacidon de las muertes evitables en
Espafia. (2)

1.4 Marco historico

La informacién de la que se dispone sobre el fallecimiento y el duelo en menores hace milenios
es escasa pero las investigaciones por parte de los arquedlogos han demostrado con el tiempo
gue nuestros antepasados ya velaban a sus fallecidos y que en contra de lo que teéricamente se
esperaba, eran duelos cargados de sentimiento, sobre todo, cuando nos centramos en los
menores. Cabe destacar que la mortalidad era mds elevada que en la actualidad, mas
concretamente se conoce que en las sociedades prehistéricas y previas al desarrollo de la
medicina, entorno a un 30 al 70% de los sujetos morian de manera prematura y entre un 10 y
un 15% lo harian antes del afio. Se podria decir, entonces, que el mayor pico de vulnerabilidad
que sufrian los sujetos en aquella época lo rozaban en los primeros dias de vida y debido a ello
cabria entender que las personas que vivian en aquella época estaban mucho mas familiarizadas
con la muerte.

Los recién nacidos tenian muy poca probabilidad de supervivencia y hasta hace poco se creia
que las actitudes que predominaban ante estos casos de fallecimiento prematuro tendian mds
hacia la indiferencia. (19)

En Roma en el siglo 1 d. C. encontramos la primera figura importante relacionada con la
neonatologia, mas concretamente, el primer perinatélogo de la historia. Su nombre era Sorano
de Efeso y se dedicé gran parte de su vida al estudio de la madre y el recién nacido publicando

un tratado denominado “Gynakeia” que estudiaba las patologias asociadas a la gestante y



también los cuidados perinatales. Sorano afirmé por primera vez que era posible mejorar la
supervivencia de los bebés prematuros ya que en esa época la mayoria fallecian. En el siglo XVII,
el parto era visto como un proceso terrible en el que la supervivencia de madre, pero sobre todo
del recién nacido era minima.

Durante los siguientes siglos, la neonatologia no evoluciond gran cosa. Fue asi como hasta el
siglo XIX no se registraron por primera vez las patologias perinatales. Aun asi, al inicio de este
siglo se pudo hacer notar una gran disconformidad puesto que la mayoria de los cientificos de
la época no querian desarrollar la neonatologia y mas concretamente en el caso de los recién
nacidos prematuros por pensar que eran criaturas con una mitad de humano y una de bestia,
sin ningln derecho a la vida y menos a una herencia por parte de los progenitores, bebés cuyo
Unico futuro era morir. (20)

Si avanzamos en el tiempo hacia las sociedades preindustriales encontramos una tasa de
mortalidad de entre un 180% a un 380% en el grupo de edad de entre 0 a 1 afios. (19)

Una vez desarrolladas las sociedades industriales se puede visualizar una mejora en tanto a la
importancia de la mujer y el bebé junto al proceso de puerperio.

En 1880 se introdujo la incubadora como practica dentro de los hospitales en los que existia una
unidad de neonatos, como resultado se aumentd la supervivencia un 62%. Ademas, se
mejoraron las medidas de asepsia y esto desencamind un descenso de la mortalidad tanto
materna como neonatal.

Pierre Budin en 1905 redactd “Le Nourrisson”, un tratado en el que se exponian una serie de
diversas cuestiones entre las que cabe destacar la relacién entre la temperatura corporal y la
mortalidad del recién nacido. Con dicho tratado sembré las bases de la neonatologia. Ya en
aquella época Budin descubrid las ventajas de la lactancia materna introduciéndolo en sus
escritos. Estudios posteriores a esa época describieron 2.534 muertes a causa de la inexistencia
de incubadoras, dejando constancia una vez mas de la necesidad imperativa de introducir dicho

avance dentro de las unidades de maternidad.



Figura 1: Primera parte del cronograma.
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Fuente: Vygon Espaiia. [Sede Web]. Valencia: Vygon; 2019 [acceso el 10 de Diciembre de 2023].
Revolucion de la neonatologia: Su historia. [Aproximadamente 15 paginas]. Disponible en:

https://campusvygon.com/es/

En el 1914 se desarrolla la neonatologia moderna de las manos de Jullius Hess con su tratado
“Premature and congenital diseased infants” donde se sentaron las bases de cuidados dentro
de la neonatologia. Hess continuando con el trabajo de los anteriores neonatélogos Tarner y
Budin, anadié al modelo de cuidado existente la administracion de oxigenoterapiay la regulacion
de la temperatura del recién nacido para la mejora de la supervivencia de estos.

En el 1952 Virginia Apgar introdujo “la escala de Apgar”, dicha escala media y valoraba al recién
nacido nada mds nacer y a los pocos minutos dando de manera concreta un valor que, facilitaba
a los profesionales la situacidn basal de bebé. (Anexo 1)

En los afios 60, se introduce la cirugia neonatal que mejoraria la mortalidad y la morbilidad de
aquellos recién nacidos que tenian patologias que hasta ese dia eran incurables y causantes de

un descenso en la tasa de supervivencia. (20)
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Figura 2: Segunda parte del cronograma.
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Fuente: Vygon Espafia. [Sede Web]. Valencia: Vygon; 2019 [acceso el 10 de Diciembre de 2023].
Revolucion de la neonatologia: Su historia. [Aproximadamente 15 paginas]. Disponible en:

https://campusvygon.com/es/

Hace medio siglo la pérdida en un embarazo era practicamente invisibilizada y no se le daba la
importancia tanto psicoldgica como social que hoy en dia sabemos que tiene. Ha sido en las
ultimas décadas cuando se ha conocido las consecuencias de no reconocer este tipo de pérdidas
y de no dar el apoyo que las madres y los padres necesitan. (21)

Es algo normal que un nifio enferme, pero a la misma vez lo normal es que se cure. Eso es lo que
llamamos procesos agudos, proceso de no muy larga duracién en el tiempo. El problema llega
cuando estos procesos cronifican y derivan inevitablemente en una muerte prematura. En los
ultimos afios se ha intentado crear un hueco en la sociedad donde pueda coexistir la muerte y
esta sea aceptada por todos con los beneficios a la hora del duelo que esto produce. (7)

1.5 Justificacion

El motivo por el que he seleccionado este tema como tema de estudio es, que hay una disparidad
significante en el tipo de intervenciones de enfermeria que se realizan ante una muerte perinatal
y posterior duelo sitomamos en cuenta diferentes paises y localizaciones, ademas de entre unos
profesionales y otros. Cabe destacar la escasez de herramientas y estrategias en manos de las
enfermeras y enfermeros para poder afrontar este tipo de situaciones, siendo necesario
implementar exhaustivamente la efectividad de las practicas disefiadas en atencion perinatal.
Tanto es asi, que se han realizado cuestionarios para poder evaluar la satisfaccién de estos
padres y sus experiencias para poder finalmente, analizar la calidad de los cuidados y su
efectividad. Varios de los items que se utilizaron para el cuestionario estaban relaciones con la
amabilidad y el tiempo dedicado a acompaiiar, estos items fueron los mas importantes para los

padres. También podemos observar que se valoré en buena medida que se abordaran sus
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necesidades y sobre todo pedian mas claridad, sensibilidad y que el resultado fuera inequivoco
a la hora de comunicar el diagndstico de posible defuncion.

Podemos observar cémo con el paso de los afios se aumenta la consciencia por parte del sistema
sanitario de la importancia de la salud mental, mas concretamente en el caso de una pérdida
prematura, sabiendo que este suceso puede provocar estrés postraumatico, dolor, depresiény
ansiedad. Teniendo en cuenta que la enfermera desempefia una labor necesaria dentro de todos
los sistemas de salud existentes, podemos resaltar una vez mas la necesidad de implementar las
practicas beneficiosas en tanto a la concepcién y en este caso la posible muerte fetal en el
proceso. Asi como conseguir identificar las carencias que presentan estos padres que en la
mayoria de las ocasiones seran dispares en caso de mujeres y hombres por lo que serd necesario
mejorar la atencién individualizada a nivel de apoyo.

Es importante destacar que la correcta formacién de los profesionales sanitarios, puesto que
son un eslaboén clave en el proceso de duelo y acompafiamiento a los padres afectados. Es
necesario que estos profesionales conozcan las distintas emociones que los padres viven en el
proceso de alumbramiento de su hijo y momentos posteriores. El personal de enfermeria tiene
gue comprender la situacidn emocional en cada momento del proceso, por lo que debemos
incidir en la empatia, paciencia y comunicacién que son elementos clave.

Seria de gran importancia crear y reunir en un mismo protocolo las actuaciones especificas de
enfermeria y que dicho documento pudiera ser accesible en los hospitales para cualquier
profesional que asi lo requiera, pues, aunque el proceso es un proceso individual, se ha

demostrado que hay acciones comunes que pueden facilitar el proceso de duelo.
1.6 Objetivos

1.6.1 General
Analizar el proceso de muerte perinatal, duelo y las posibles complicaciones.

1.6.2 Especificos
- Conocer como afecta el duelo a la familia desde el punto de vista biopsicosocial.

- Examinar el rol de enfermeria en el duelo.

- Exponer los tipos de cuidados de enfermeria en el proceso de fallecimiento y duelo
perinatal, ademas de conocer el actual protocolo existente en el Complejo Hospitalario

de Toledo.
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2. Metodologia

Este trabajo es una revision bibliografica que, contando con los objetivos fijados acerca de la
muerte y el duelo perinatal, ademas de los cuidados y procedimientos de enfermeria, se ha
realizado una busqueda en la literatura cientifica en diferentes bases de datos, en la biblioteca
de la Universidad de Castilla la Mancha (UCLM), Unidad de Neonatologia del Hospital
Universitario de Toledo (HUT). Se ha realiza una clasificacion de todos los documentos obtenidos
teniendo en cuenta sus caracteristicas:

- Fuentes primarias: Articulos, revistas y paginas cientificas.

- Fuentes secundarias: Protocolos y las guias clinicas.

Grafica 3: Bases de datos y el numero de articulos utilizados.

Dialnet
BMC 9%
smMepyp 9% '
3%
Google Scholar
3%

Pubmed
44%

Fuente: Elaboracién propia.

En las anteriores figuras podemos encontrar una descripcidn clara sobre las diferentes bases de
datos utilizadas para obtener una correcta informacidn cientifica. Los articulos se clasificaran
por pagina de busqueda y después por numero de articulo seleccionado.

Ademas, se realizaron busquedas en la biblioteca de la UCLM cuyos resultados no fueron los
esperados y por lo tanto no han formado parte del trabajo. Ademas, se han podido obtener los
protocolos oficiales de la Unidad de Neonatologia del HUT.

La busqueda de articulos se realizé en toda la bibliografia existente, independientemente del
idioma. Sin embargo, la mayoria de los articulos seleccionados y validados para este proyecto
han sido en lengua inglesa. Ademas, se han utilizado varios articulos en otros idiomas como

portugués o francés.
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Tabla 2: Tabla de los idiomas que se muestran en los articulos utilizados

Idioma Numero de articulos

Inglés 19
Espanol 12
Portugués 2
Francés 1

Fuente: Elaboracidn propia
Los articulos seleccionados fueron sometidos a un proceso de filtrado, clasificandolos por edad
de publicacion y siendo la mayor antigliedad, aquellos correspondientes al afio 2014.
Tabla 3: Aiios de publicacion de los articulos seleccionados.
Aho Numero de articulo
2014 1
2016 1
2017
2018
2019
2020
2021
2022
2023
2024

PN RN 0w N

Fuente: Elaboracion propia

En el anterior cuadro se puede observar de manera mas visual el nUmero de articulos por afios
siendo el mayor volumen de articulos publicados en el afio 2021 y 2023. Una vez mas se muestra
el aumento de importancia del duelo perinatal con un aumento casi progresivo de publicaciones
a lo largo de los afios.

Si nos centramos en las herramientas de busqueda encontramos las palabras clave, que han sido
necesarias para encontrar, filtrar y seleccionar los articulos mas relevantes y especificos sobre

nuestro tema.

Tabla 4: Palabras clave

Bases de datos Palabras clave Resultado Seleccion
Pubmed Perinatal loss 13 3

(NOT)

Miscarriage




Google Schoolar

Perinatal death
(NOT)

Grief

Perinatal grief
(NOT)

Death
Cuidados perinatales
(AND)
Enfermeria
Enfermeria
(AND)

Duelo

Stillbirth

(AND)
Perinatal grief
Perinatal grief
(AND)

Fathers
Perinatal death
(OR)

Perinatal loss
Duelo perinatal
(AND)

Historia

Duelo perinatal
(AND)
Enfermeria
Muerte perinatal
(NOT)

Aborto

Duelo

(AND)
Perinatal
Duelo perinatal
(AND)

Historia
Cuidados
(AND)
Perinatales

Duelo perinatal
(AND)
Enfermeria
Muerte perinatal
(NOT)

Aborto
Stillbirth

(AND)
Perinatal grief
Duelo perinatal
(AND)

Historia

27

10

11

50

30

24

27

12

21

11

17

13
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Muerte perinatal 1 0
(NOT)

Aborto

Muerte perinatal 4 1
(AND)

Enfermeria

BMC Medicina Perinatal 22 3
(AND)

Death

Fuente: Elaboracién propia.

Los resultados que se obtuvieron en ciertas busquedas fueron amplios por lo que se tuvieron
que aplicar otros parametros como el afio de publicacidn, el idioma, o el tipo de estudio para
descartar algunos de ellos. Como resultado de introducir dichos pardmetros de busqueda se
pudo hacer una reduccién del numero de resultados y con ello, los andlisis mas especificos de
aquellos estudios que se ajustaban mas a los que se buscaba.

Tabla 5: Criterios de inclusidn y exclusion.

Criterios de exclusidn Criterios de inclusion

e Pdginas no oficiales e Documentos cientificos

e Articulos con antigliedad superior a e Articulos con publicacién inferior a 10
10 afios afios

e Documentos que no cumplen con los e Protocolos y guias hospitalarias
objetivos oficiales

e Trabajos de fin de grado e Documentos de paginas oficiales del

e Paginas sin base cientifica estado (BOE)

e Asociaciones oficiales (Umamitas)
Fuente: Elaboracion propia.
En total se han conseguido 38 documentos, que si clasificamos en tipos encontramos una amplia
variedad. Todos ellos constan de base cientifica que lo respalde y entran dentro de los criterios

de inclusion para respaldar este trabajo.
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Grafica 4: Clasificacion de documentos

Guias

Paginas

legislacion

Articulos

Fuente: Elaboracidn propia

La busqueda bibliografica de este trabajo se comenzd en septiembre y se ha ido encontrando la
informacién cientifica necesaria hasta abril, gracias a la utilizaciéon de las palabras clave junto
con los operadores booleanos (AND, OR, NOT), ademas de, los diferentes buscadores
bibliograficos existentes como Pubmed o Scielo, o Dialnet. Para poder completar totalmente el
trabajo, también se ha obtenido informacion clinica de las unidades hospitalarias, siendo esta
informacion imprescindible para conocer con certeza los protocolos de los que se dispone a nivel
profesional. Dicha bibliografia en ocasiones ha resultado ser escasa o inexistente por lo que se
demuestra con hechos la importancia de incidir en este problema social que afecta a tantas

familias a lo largo del mundo.
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3. Muerte perinatal

3.1 Definicién

La muerte perinatal se define como el fallecimiento del bebé cuando este se encuentra en edad
gestacional de 22 semanas o cuando este pese mds de 500gr y los primeros 7 dias de vida
extrauterina. La muerte es comun y natural, pero en este caso se contrapone con el famoso
dicho de “ley de vida” puesto que, lo mas normal es que los hijos superen a sus padres, que sean
guienes se tenga que despedir primero. Por lo tanto, no es facil decir adiés a un hijo y menos se
estd preparado para ello. (7,13)

El fallecimiento de un recién nacido siempre es duro para los progenitores y la familia. Una
pérdida asi afecta a un nivel tanto fisico como psicolégico, pero, ademas, a nivel social y laboral.
(15, 18)

Dentro de la muerte perinatal puede que por complicaciones o por la causa de muerte se
produzca ademds una muerte maternal, esta se podria producir en el embarazo o en los 42 dias
posteriormente. En ocasiones y debido a las complicaciones, no se consigue salvar a ninguno de
los dos por lo que el duelo de la familia se multiplicaria por dos.

Cuando exista un diagndstico de fallecimiento fetal lo ideal es hospitalizar a |la paciente y antes
de inducir el parto, se pedira lo que se llama un estudio etiolégico basico que contara de aquellas
pruebas bdsicas para diagnosticar la muerte y sobre todo las causas. Si por lo contrario ya se
sabe la causa de la muerte como en el caso de una trisomia 0 mutaciones no se realizardn mas
pruebas.

Siempre se realizard, teniendo en cuenta las posibilidades, por parto vaginal puesto que esta
demostrado que mejora la recuperacion posterior de la madre y ademas mejora la cura de
cicatrices y se puede volver a concebir con mayor anterioridad.

Si no se induce el parto cuando existe un diagndstico claro de muerte fetal, en las proximas
semanas de manera natural se producird un parto espontaneo. Los profesionales deben hacer
ver a las madres que estan en actitud de espera que esta situacién aumentara su ansiedad, se
producird maceracion del feto y no se podra realizar en las condiciones ideales el estudio de
post-mortem.

A todo esto, anadimos, el riesgo elevado que corre la madre de padecer lo que llamamos
coagulacién intravascular diseminada (CID). Por ello, si la madre decide irse de alta, se le
facilitara siempre un nimero de teléfono al que poder llamar en cualquier momento. Podemos
dejar que espere 48h, puesto que se necesita asimilar la noticia y la complicada situacion. Es
importante realizar analiticas seriadas para controlar los pardmetros de la gestante.

Las madres suelen negarse a realizar partos vaginales en primera instancia, pero luego sienten
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qgue han hecho lo correcto al poder haber dado a luz a sus hijos. El parto natural es el tipo de
alumbramiento mas recomendado en este tipo de situaciones siempre y cuando no haya
contraindicaciones médicas. Si la situacidn basal de la mujer es buena se dejara a los padres un
tiempo tras la noticia y la induccién ya que se ha demostrado que esto mejora la manera de
asimilar todo lo sucedido. Siempre habra que dejar claro que, aunque se haya producido el
fallecimiento, el parto y su hijo sigue siendo una decisién suya.

En ocasiones y por posibles complicaciones se le recomienda a la madre que se inhiba desde el
primer momento la lactancia puesto que es cuando la produccién de leche es minima. Esto se
decide porque hace sentir a la madre que estad produciendo alimento para un bebé que ya no
esta. (22)

Los padres se suelen encontrar en una controversia a la hora del fallecimiento relacionada con
si conocer o no al bebé. Ambas decisiones son totalmente aceptables y respetadas. Es uno de
esos momentos donde se debe apreciar con individualidad a los individuos y a los procesos de
este tipo. Esta cientificamente demostrado el beneficio psicoldgico de que los padres decidan
conocer y despedirse del recién nacido, ademds, este proceso sera fundamental en la parte del
duelo. En este tipo de situaciones lo normal es que los padres cambien de opinidon
constantemente y como profesionales debemos saberlo y apoyar en todo momento las

decisiones. (23,24)

3.2 Diagnéstico

El diagndstico de una muerte fetal se realiza mediante una ecografia por la cual se analiza la
actividad cardiaca del feto. El motivo por el que las madres acuden mas a los profesionales es
porque notan que se disminuye mucho la actividad y los movimientos fetales, pero en general
el diagndstico se produce de forma casual en algunas de las revisiones previstas y que estan
dentro del control normal de embarazo.

Otra de las cosas que podemos visualizar cuando se produce muerte fetal es el encabalgamiento
de los huesos craneales, signos de maceracidn o gas en el circuito sanguineo. Es importante
tener en cuenta que siempre que la madre quiera otra ecografia para confirmar el fallecimiento
se le debe hacer.

Se deben realizar los estudios necesarios para conocer las causas del fallecimiento para poder
informar a los padres y darles un motivo, establecer los riesgos de recurrencia, poder planificar
como sera el seguimiento y los cuidados de la madre en los préximos embarazos y disefiar

estrategias preventivas de cara a la poblacién para disminuir el nUmero de casos.

3.3 Factores de riesgo

Dentro de los factores de riesgo encontramos:
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- Muerte fetal previa: si previamente se produjo una muerte perinatal se eleva la
probabilidad de que vuelva a suceder. El riesgo de recurrencia es de entre 8 a 10 por
cada 1000.

- Crecimiento intrauterino restringido: Se puede producir por patologias de la placenta o
de la madre que sean de caracter crénico y encontramos que tiene una recurrencia de
un 20 a un 80 % de los casos.

- Parto pretérmino espontdneo previo: con un amplio abanico de causas, el riesgo de
recurrencia se multiplica por 2 o por 4.

- Obesidad: Esta estara relacionada ademas con la diabetes gestacional, la preeclampsia
o los habitos tabdquicos, pero sigue siendo independiente a la hora de aumentar el
riesgo de muerte fetal.

- Enfermedades maternas crénicas: La diabetes tipo | y I, la hipertensién arterial,
nefropatias...

- Infertilidad y técnicas de reproduccion asistida: Este tipo de practicas aumentaran el
riesgo de una placentacién andmala que es cuando la placenta se ubica en un lugar
erréneo y da lugar a complicaciones y en el mayor de los casos a una muerte fetal.

- Edad materna: Una edad avanzada aumentara el riesgo de muerte fetal, es mas la tasa
de fallecimiento se multiplica por 2 en mujeres que ronden los 35 a 39 afios, y por304
cuando estas tengan mas de 40 afios.

- Drogas y tabaco: Se ha demostrado que este habito tiene un riesgo relativo, este esta
asociado a mayor riesgo de patologias placentarias pero las mujeres que dejan de fumar
en el primer trimestre tendran el mismo riesgo que las que nunca han fumado. La
cocaina esté relacionada con el crecimiento intrauterino restringido vy el
desprendimiento de placenta de manera prematura.

- Gestacidn gemelar: |a tasa de mortalidad es de 19,6 por cada 1000 nacidos.

- Bajo nivel socioeconémico: Peores condiciones de salubridad, peor nutricién, mala
continuidad asistencial y mayor frecuencia de consumo de toxicos.

Para poder prevenir el peor de los desenlaces, se llevara un estudio exhaustivo del embarazo y
la gestacion, controlando en todo momento la apariciéon de cualquier factor de riesgo puesto

que, pudiendo conocerlo a tiempo se puede evitar las complicaciones en el embarazo. (23)
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Tabla 6: Situaciones clinicas de alto riesgo de fallecer en periodo neonatal

Situaciones clinicas

Prematuridad extrema
Depresion cardiorrespiratoria severa al nacer
Signos compatibles con infecciones de tipo congénito
Crecimiento intrauterino gravemente restringido
Hidrops fetales y anemia severa

Anomalias congénitas incompatibles con la vida
Fuente: Sociedad Espanola de Ginecologia y Obstetricia. Guia de asistencia en la muerte
perinatal. Espafa: Prog Obstet Ginecol; 2021.

Tabla 7: Practica del personal sanitario en una situacion de alto riesgo de fallecimiento

Practica del personal sanitario

Sobre la - HCdetallada
madre - Test de Kleihauer-Betcke
Sobre el - Estudios en sangre (cordén umbilical)
recién v Estudio de gasesy pH
nacido v" Hemograma
v Grupo sanguineo y Coombs directo
v" Hemocultivo
v Estudio genético
- Autopsia en caso de fallecimiento
Sobre la - Estudio genético (1 cm de corddn/cara fetal de placenta)
placenta - Estudio anatomopatoldgico
- Frotis subamnidtico de la cara fetal para el estudio de microbiologia
Fuente: Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia. Guia de asistencia en la muerte
perinatal. Espafa: Prog Obstet Ginecol; 2021.
3.4 Causas
Estimamos que alrededor del 25-50% de los casos de fallecimiento se desconoce la causa de
muerte, aunque esto depende en gran medida de las pruebas anatomopatoldgicas que se hayan
realizado ademdas de las experiencias del forense en autopsias perinatales. Segun los
profesionales en esta materia la mejor manera de conocer la causa de muerte en un mortinato
es analizar el cuerpo, pero especialmente hacer una autopsia de la placenta. (4)
Las causas de una muerte perinatal son variadas pudiendo estar relacionadas con la gestante o

con posibles complicaciones durante el embarazo como, hipertensién arterial, cuidados escasos
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perinatales, anemia, diabetes o condiciones de la placenta. Ademas, estas causas pueden estar
relacionadas con otros factores como pueden ser la hipoxia durante el parto, un parto
prematuro, bajo peso al nacer, infecciones, anomalias congénitas, la complicaciéon en el
momento de realizar una cesarea o un prolapso umbilical. (4,14)
Tabla 8: Causas de muerte perinatal
Clasificaciéon de las causas de muertes perinatales
1. Anomalias congénitas

Infeccidn perinatal

Estados hipertensivos en el embarazo

Hemorragias durante el parto

Condiciones maternas

2
3
4
5
6. Complicaciones de la gestacion multiple
7. Complicaciones perinatales especificas

8. Muerte por hipoxia

9. Disfuncién placentaria o patologias de la placenta
10. Parto prematuro o rotura de la membrana (< 37 SG)
11. Muerte fetal inexplicada

12. Muerte neonatal sin antecedente obstétrico

Fuente: Umamitas [sede web]. Girona: Jillian Cassidy; 2022 [acceso 11 de Enero del 2024] Tipos

de pérdida y muerte perinatal; [aproximadamente 11 paginas]. Disponible en: Tipos de pérdida

y muerte perinatal (umamanita.es)

De todas estas causas, las que mas destacan y por lo tanto se clasifican como las principales, son
los procesos infecciosos, partos prematuros o asfixia al nacer. Si nos centramos en los paises
desarrollados las causas son las malformaciones o trastornos relacionados con la hipertension
arterial a lo largo del embarazo y que no han sido debidamente diagnosticadas y controladas.
En la agenda del 2030 de la OMS se quiere erradicar las muertes evitables dentro de la muerte
perinatal y neonatal. La mortalidad neonatal y perinatal es un indicador muy fiable de la calidad
y el tipo de atencidn sanitaria que se brinda a la poblacidn. (2)

Es importante saber que cuando se conocen las causas de porqué se ha producido la muerte
perinatal, estas causas también seran peligrosas para la madre y los futuros planes de
concepcion. (23)

Encontramos que existen diversos sistemas para la clasificacion de neonatos en tanto a la causa
de la muerte o las circunstancia. Una de ellas y ademas con bastante nivel de eficacia es la
clasificacion de mortinatos (CORM), que se basa en la historia clinica obstétrica y las pruebas,

anteriormente mencionadas, que se le realizan a la placenta. Gracias a este tipo de clasificacion
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podemos conocer cudl es la causa del fallecimiento. (25)

3.4 Marco legal

A efectos legales encontramos diferencias entre los paises, que estan muy relacionadas con las
definiciones medicas aceptadas internacionalmente. En Espafia encontramos la ley del 20/2011
del 21 de julio en cuyo articulo 44 define que “son inscribibles los nacimientos de las personas,

III

conforme alo previsto en el articulo 30 del cédigo Civil” es decir, que se adquiere la personalidad
juridica en el momento del nacimiento con vida y después de haberse desprendido en su
totalidad de la madre. Todo aquel que haya nacido con vida tiene derecho a inscribirse en el
Registro Civil en un plazo de 30 dias posteriores al nacimiento. Con la nueva modalidad, poco a
poco los padres podrdn inscribir a los niflos en el registro desde los propios centros sanitarios. Si
la defuncidn ocurre en el vientre materno pasados los 6 meses de gestacidn se podrad inscribir al
mortinato en el registro cumpliendo asi con la ley 20/2011 y otorgandole un nombre y una
identidad. (24)

Tras la publicacion de esta ley serd posible inscribir a los bebés fallecidos en un archivo de
nacidos sin vida que podrd sustituir con el tiempo el anterior archivo existente denominado con
el nombre de “Legajo de criaturas abortivas”, en el que se inscribian aquellos fallecidos después
de los 180 dias de gestacion. (26, 27)

Por lo dispuesto en la anterior ley ademas de en la Ley del 8 de junio de 1957 del registro civil y
mediante el reglamento de la Ley del Registro civil de 1958 la muerte fetal se define como
aquella que se produce entorno a los 180 dias de gestacidn o lo que llamariamos la semana 26
de gestacidon. Teniendo en cuenta lo anteriormente comentado existiria una obligacién legal de
inscribir cada nacimiento. Cabe reconocer que este organismo no registrard aquellas
defunciones de bebés fallecidos antes de los 180 dias, aunque se reconoce la disparidad en tanto
a los diferentes centros donde se realicen los registros. Siguiendo lo redactado en dicho
documento a partir del 23 de julio del 2011 todo recién nacido después de los 180 dias de
gestacion tendra derecho a ser inscrito en el Registro civil independientemente de su inesperado
fallecimiento. Esto sera necesario para poder legalizar la situacion y poner un nombre al recién
nacido, ademds de para poder conceder de manera legal los permisos de paternidad vy
maternidad. (4, 28, 29)

A partir de las 26 semanas es obligatorio y forma parte de la legalidad enterrar o incinerar al
bebé segun el Real decreto 297/1997 ademas del articulo 30 del cédigo Civil y la ley 2/2010 de
la que posteriormente se hablara. (24)

De la ley organica 2/2010 de 3 de marzo sobre la salud sexual y reproductiva y mas

concretamente sobre la interrupcidn voluntaria del embarazo encontramos que expone la
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legalidad de la interrupcién del embarazo para todas las mujeres siempre y cuando cumplan
unos ciertos requisitos. Siendo un embarazo que es anterior a la semana catorce de gestacion
podra interrumpirse simplemente al realizarse la peticidn. Posterior a las catorce semanas de
embarazo encontramos que podra interrumpirse excepcionalmente si no se superan las
veintidds semanas de gestacién, siempre y cuando nos encontremos con un riesgo vital o riesgo
grave para la salud de la embarazada. También cuando no se superen las veintidds semanas de
gestacidon y se encuentre riesgo grave o anomalias incompatibles con la vida del feto. Esta ley
define la necesidad de poner a disposicion de las mujeres, profesionales que puedan ayudarlas
en tanto a su salud y educacidn sexuales, para que esta sea lo mds funcional posible. También
alberga la regulacién de la incapacidad temporal cuando se produce un aborto que puede ser
tanto voluntario como involuntario. (30)
Si nos centramos en el momento del fallecimiento, se debe recoger una documentacion de
manera legal, que abarcara desde el cuestionario para la declaracién de nacimiento en el registro
civil dénde la matrona certificara que asistié el parto como un certificado de defuncién donde el
médico rellenara que estuvo presente durante el parto y que asistié tanto a la madre como al
bebé. (31)
Mas concretamente en Castilla la Mancha encontramos un documento que nos indica que tipo
de documentacion debemos generar en caso de fallecimiento en periodo perinatal. En este
documento se contemplan las diferentes situaciones que se pueden dar. Si el recién nacido es
menor de 180 dias de gestacion los familiares deberan aportar el documento que acompaiie a
los restos abortivos ademads de la peticion de un estudio anatomopatolégico. Ademas, si los
padres quieren hacerse cargo de la inhumacién se les debera facilitar la declaracion y parte de
alumbramiento de criaturas abortivas para que puedan tramitarlo en la funeraria.
Si por lo contrario el recién nacido supera los 180 dias de gestacién o los 500 gr se deberd
presentar un total de cuatro documentos:

- Declaraciény parte de alumbramiento de criaturas abortivas.

- Notificacidn de fallecimiento y traslado de cadaver.

- Autorizacion de autopsia de nacido muerto.

- Solicitud de la familia al CHT para que se haga cargo de inhumacién o incineracion. La

inhumacion puede realizarla el hospital o la familia. (32)

Segun el Real Decreto 295/2009 de 6 de marzo, que regula las prestaciones de caracter
econdmico que da la seguridad social a los progenitores, se establece que tras la defuncién del
recién nacido y tras haber permanecido en el seno materno mas de 180 dias se puede solicitar

la llamada “prestacién por nacimiento y cuidado del menor”, esta prestacion es de 16 semanas
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y que se ampliard en caso de ingreso hospitalario del menor en caso de la madre. (24)

4. Cuidados paliativos pediatricos

4.1 Definicion

Los cuidados paliativos como anteriormente se ha definido son aquellos que se realizan por
parte de los profesionales de la salud. Son aquellos cuidados que, tras un diagndstico prenatal,
se llevaran a cabo para poder aportar al paciente y la familia el mayor confort posible siendo el
desenlace la muerte. Estos cuidados se inician desde el principio, cuando existe un diagnéstico,
y contindan hasta que el bebé fallece ademas de los primeros dias de duelo. (Anexo 4)

Las decisiones profesionales que se toman en estas situaciones afectan a dos personas, por un
lado, la madre y por otra el feto. Debemos tener esto muy presente a la hora de planear la tira
de cuidados y los protocolos que se van a realizar en todo el proceso, adaptandolos en todo
momento a las necesidades de cada uno. Las decisiones que se tomen por parte del grupo de
profesionales tendrdn muy en cuenta la supervivencia del feto, pero nunca dejando de lado la
vida de la madre.

No sélo se tendra en cuenta la viabilidad si no la probabilidad de supervivencia ademds del tipo
de secuelas que puedan quedar en el paciente tras nacer en una edad gestacional tan temprana.
(7,33)

De manera progresiva se empezard con el cuidado paliativo perinatal donde se debe establecer
o fijar el plan de cuidados, ademas de, las actuaciones que se van a realizar y siempre teniendo
en cuenta los deseos de la familia. Todos los procedimientos y actuaciones se realizaran con una
planificacion anticipada y de mutuo acuerdo entre el grupo de profesionales y los padres. Estos
acuerdos proporcionaran de nuevo la sensacion de control que los padres sienten que pierden
en todo el proceso. Las actuaciones se pueden clasificar en tres grandes grupos:

1) Cuidados de la madre: Inhibicién de la lactogénesis, ofrecer donar la leche a bancos de

leche, cuidados postparto...

2) Cuidados al neonato durante y tras el fallecimiento: Reanimacién, sedacién, donacién

de d6rganos, autopsia.

3) Deseos de los padres: acunarlo, fotografiarlo, arroparlo, bafiarlo, vestirlo, ponerle

musica, obtener caja de recuerdos, acompafiamiento de familiares, ceremonia o soporte
espiritual.
Algunos estudios muestran la existencia de unos principios de los cuidados paliativos
perinatales, dichos principios deberian seguirse al pie de la letra cuando se produce este tipo de
pérdidas y son una herramienta muy importante para los profesionales.
¢+ Principio 1: Las necesidades y la esperanza como objetivo principal.

¢+ Principio 2: Potenciar la maternidad y paternidad.
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¢+ Principio 3: Comunicacidn: sincera, clara, facil y suficiente.
v Principio 4: Tratar todas las decisiones conjuntamente, fijando objetivos comunesy con
seguimiento de la evolucidon en cada momento.

¢+ Principio 5: Planificar siempre de manera anticipada las actuaciones y la atencién.

v Principio 6: Apoyar a lo largo de todo el proceso.

¢+ Principio 7: Aconsejar en el duelo.

¢  Principio 8: Fomentar la espiritualidad y la religiosidad.

v Principio 9: Aportar una red de apoyo dentro de la comunidad.

¢+ Principio 10: Acompaniar en el cuidado y en el autocuidado. (34)
5. Duelo perinatal
5.1 Definicién
El duelo perinatal afecta a las familias a todos los niveles, desde el nivel psicolégico, como el
biolégico como el social pudiendo llegar a desarrollar depresidn, ansiedad, estrés
postraumatico, desérdenes alimenticios y en ocasiones pérdida de la fe. Es un duelo que tiene
como caracteristica Unica que se produce al inicio de la vida. Cuando se produce un fallecimiento
repentino de un bebé que no ha llegado a término no se suele reconocer con tanta importancia
como una muerte de un recién nacido llegado a término o con varios dias de vida. (14, 16, 35)
Es un proceso personal ya que cada persona lo vive a su manera y con una duracién de tiempo
variable porque lo Unico certero es cuando empieza, pero no cuando acaba. (18,36)
Encontramos diferencias con los otros tipos de duelo en tanto a que en este caso la madre consta
de un componente hormonal importante ya que segrega prolactinay cortisol. Esto serd un factor
decisivo en la mala gestién emocional del suceso. La muerte al comienzo de la vida produce que
los padres tengan que gestionar varios tipos de duelos: duelo por la muerte del bebé, duelo por
la pérdida del rol maternal y paternal, duelo por la pérdida de los proyectos futuros, duelo por
la falta de implicacidon por la parte social y duelo por la propia salud de nuestro cuerpo, ese que
nos ha jugado una mala pasada. (7)
El momento de recoger los resultados de anatomia patoldgica o la denominada “necropsia” es
un momento temido para los padres pues en ese analisis se puede conocer la causa concreta de
la complicacion en el parto y es algo que podra o no afectar a futuras gestaciones. También
puede darse la opcidn de no poder resolver esa incdgnita, cosa que también se teme por parte
de los padres puesto que existe la posibilidad de que se queden con la incégnita de lo sucedido.
(24,37)
Debemos normalizar el sentimiento de no avanzar siempre hacia la superacién y que, en

ocasiones se retroceda o se recaiga en el dolor y la tristeza, dejandose llevar por las emociones,

26



pero siempre canalizdndolas hacia algo positivo. (24)
Los sintomas fisiolégicos predecibles ante el duelo son: dolor de cabeza, cansancio, letargo, falta
de respiracion, taquicardia, xerostomia, diaforesis, dolor de estdmago o sensacién de ahogo.
Seguln algunos autores, para comprender mejor lo que se siente en un duelo de este calibre se
tiene que comparar con la pérdida de una parte del cuerpo. Las caracteristicas en los padres que
han perdido a sus hijos son las siguientes (22,38):

1. Lapromesa de no olvidar nunca a ese hijo.

2. Eldeseo de querer morirse.

3. Unarevitalizacién de las creencias religiosas y espirituales.

4. Un cambio en sus valores.

5. Unamayor tolerancia a las adversidades.

6. Sombrade dolor.
Si nos centramos en la escala mas utilizada en tanto al duelo, encontramos la denominada PSG
(escala de duelo perinatal), esta cuenta con 33 afirmaciones y se divide en tres subescalas, cada
una de las cuales habla sobre un nivel de adaptacién dentro del duelo. La escala va desde
“totalmente en desacuerdo” o lo que se refiere a 1y “totalmente de acuerdo” que coincide con
la puntuacidn de 5. Los puntos maximos se fijaron en 90 y esta escala se utiliza para hacer un
anadlisis post parto del grado de ansiedad o depresion ademds de para extraer algo de
informacién sobre el estado psicoldgico de la paciente.
Tabla 9: Escala del duelo perinatal espaiiola (PSG-SV-SP)

1 Echo mucho de menos a mi bebé 9 Se me hace dificil tomar decisiones desde

gue murié mi bebé

2 Es doloroso recordar la pérdida de mi = 10 = Me siento feliz por el simple hecho de estar
bebé viva

3 Me altero cuando pienso en mi bebé 11 | Tomo pastillas para los nervios

4 Lloro cuando pienso en mi bebé 12  Me siento desprotegida en un entorno

hostil desde que mi bebé murid

5 Se me hace dificil llevarme bien con | 13 | Siento que no valgo nada desde que mi
ciertas personas bebé murid
6 He pensado en suicidarme desde que = 14 = Me culpo por la muerte de mi bebé

murié mi bebé
7 Me siento apartada y aislada incluso | 15 | Siento que es mejor no querer a nadie
cuando estoy con mis amigos

8 He decepcionado a personas desde @16 @ Me preocupo por como sera mi futuro
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que murié mi bebé
Fuente: Scribd. [sede web] Perinatal Grief Scale Spanish Version For Spain; 2024. Disponible en:

Perinatal Grief Scale Spanish Version For Spain PDF | PDF | Dolor | Bienestar (scribd.com)

Cuando se pierde a un hijo se cambia la visién del mundo, el orden natural y se pierden ciertas
creencias, mas concretamente: el significado del mundo, el valor del yo y la organizacién del
mundo. Se cambian en ocasiones las creencias espirituales y estos cambios pueden ser o no de

utilidad. (39)

5.2 Etapas del duelo

Para conocer mejor como afecta el duelo en las familias en el momento de la pérdida de un hijo
debemos antes entender cudntas fases podemos encontrar en un duelo, dicha clasificacidn varia
un poco si nos fijamos en autores como Elisabeth Kiibler o Kaplan, pero en general pueden
definirse:

- Fase de shock: EI momento del fallecimiento, la familia suele estar conmocionada,
desconcertada y con una mezcla de sentimientos que ademas se caracterizan por su
intensidad. Encontraremos desdrdenes alimenticios o del suefo, esta seria la fase en la
gue encontrariamos la negaciény laira.

- Fase de evitacidn-negacion: En esta fase encontramos un sentimiento muy grande de
afioranza hacia la persona fallecida y se van a representar episodios combinados de
ansiedad, nervios o apatia. Se intentara recordar al fallecido y buscar su presencia en el
dia a dia para poder suplir su ausencia. Es normal sentir culpa y enfado. En esta fase
encontrariamos la depresidon y negociacion.

- Fase de desesperacion: En este momento se siente mds ausencia y se necesita ese apoyo
emocional por parte de la sociedad. Empiezan a darse cuenta de la magnitud de la
pérdida y de la imposibilidad de que esa persona vuelva a formar parte de los momentos
cotidianos. En esta fase encontrariamos el comienzo de la aceptacion.

- Fase de reorganizacidon-recuperacion: Los episodios de tristeza y desesperacion con el
tiempo se iran intercalando con otros sentimientos como la esperanza y poco a poco se
podrd ir viendo progresivamente como las familias consiguen seguir adelante
cumpliendo su rol en la sociedad. Las emociones negativas se iran supliendo por la
positivas y poco a poco habra mayor visidn de futuro. Este proceso puede hacerse notar

con los meses o afios. (10, 40, 41)

5.3 Duelo patolégico o complicado
Cuando los padres no consiguen o no pueden superar la pérdida de un hijo, y sobre todo cuando

las reacciones comunes en un duelo se alargan aparece lo que se conoce como duelo patolégico.
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(18)
Desde el momento que se reconoce el duelo como una experiencia compleja podemos ademas
afirmar la facilidad con la que el duelo puede complicarse, alargarse e incluso incidir de manera
negativa en la vida de las familias a lo largo del tiempo. (15)
Tabla 10: Factores de riesgo de desarrollar duelo complicado
Relacionales e Pérdida de otro hijo, pareja, o familiar cercano
e Desadaptacion de rol

e Relacién de pareja conflictiva

Circunstanciales e Pérdida subita, accidental, inesperada
e Recuerdos dolorosos del proceso
e Muerte estigmatizada
Personales e Edadde los progenitores
e Problemas de salud fisica o mental
e Desconocimiento en el manejo del dolor
Contextuales e Ausencia de apoyo social/familiar
e Escasez de recursos econémicos
e Conflictos laborales
Fuente: Vedia Domingo V. Duelo patoldgico: Factores de riesgo y proteccién. Revista Digital de
Medicina Psicosomatica y Psicoterapia [Revista en internet]2016[acceso el 29 de Enero del
2024];6(2)12-34.
Cuando se produce el duelo por una muerte reciente y mas concretamente cuando esta es de
un hijo lo normal es sufrir conmocidn, incredulidad o entumecimiento. La sensacidon que mejor
define estas situaciones es el dolor y una vez que se produce el fallecimiento y se supera el shock
inicial, el duelo se caracteriza por estar dominado por un dolor que muchos describen como
insoportable. La necesidad de sentir ese dolor puede ser la diferencia entre un duelo normal o
uno patolégico. (44)
Tabla 11: Diferencias entre duelo y duelo patolégico

Duelo Duelo patolégico

Momento de A los pocos dias del fallecimiento  Semanas o meses después (duelo

aparicion retrasado)
No aparicion de duelo (negacion del

duelo)

Intensidad Incapacitante durante dias Incapacitante durante semanas

Caracteristicas Se niegan aspectos de la muerte: Niega la muerte del fallecido, cree
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circunstancias,  caracteristicas que sigue viviendo

del fallecido (se le idealiza)

DL EIFEE N Identificarse con el fallecido Creer que es el fallecido

(imitar rasgos, personalidad,

llevar pertenencias)

Sensaciones QOir su voz, ver u oler al fallecido Alucinaciones complejas y
de forma efimera y estructuradas

momentanea. Reconoce que no

es real

Sintomas Padecer sintomatologia similara Creer que va a morir de lo mismo y
la que causé la muere al fallecido  acudir continuamente al médico
Conducta Desarrollar conductas Desarrollar conductas anormales
aceptables (luto) (altares, visitas continuas al

cementerio)

Fuente: Vedia Domingo V. Duelo patoldgico: Factores de riesgo y proteccién. Revista Digital de
Medicina Psicosomatica y Psicoterapia [Revista en internet]2016; [acceso el 29 de Enero del
2024];6(2)12-34.
Aquel duelo que se alarga en el tiempo y que ademas tiene matices disruptivos, y que viene
relaciondndose con una mala gestion de la pérdida, sobre todo cuando esta viene de manera
violenta, traumatica o repentina es aquel que siempre ira etiquetado como patoldgico. (19)
Estos sentimientos van acompafiados de patrones alterados como la pérdida de apetito, de
peso, de suefio o empeoramiento de las enfermedades crdnicas que tuvieran los padres antes
de que sucediera, como un empeoramiento de la ansiedad o de la depresién, ademads de un
incremento en la probabilidad de suicidio. (16)
Se puede definir el duelo patolégico dividiéndolo en 4 partes:

- Duelo crénico: Aquel que tiene una duracidn excesiva, nunca finaliza de manera positiva

y el paciente no consigue superarlo.

- Duelo retrasado: También conocido como inhibido suprimido, es aquel en el que la

persona reacciona muy escasamente en el momento del fallecimiento y no es hasta
pasado un tiempo que empieza a expresar los sentimientos y los sintomas del verdadero
duelo, estos sintomas se caracterizan por ser desproporcionados.

- Duelo exagerado: Se experimenta el duelo normal pero aumentado, caracterizado por

una conducta desadaptativa y unos sentimientos exacerbados. Este duelo puede

desencaminar trastornos psiquiatricos posteriores.
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- Duelo enmascarado: La persona que lo padece no muestra sus sentimientos y su

alrededor no puede llegar a conocer si esta estd pasando o no por un duelo. Se

caracterizara por sintomatologia fisica o conductas desadaptativas. (42, 43)

Se lleva varios afos trabajando para incluir un nuevo término denominado “duelo prolongado”,
gue haga referencia a todos aquellos duelos que se complican y que se alargan en el tiempo.
Esta innovacién mejoraria la manera de diagnosticar estos procesos y daria a los profesionales

una vision mas clara de las posibles complicaciones. (39,44)

6. Implicaciones biopsicosociales: Familia, sociedad y entorno

La familia y la sociedad, asi como el entorno juegan un papel muy importante dentro del duelo.
La pérdida de un hijo en edad perinatal puede producir una intensificacién de trastornos
psicolégicos como son el estrés postraumatico, la ansiedad o la depresién. Esto empeora cuando
encontramos familias en las que este tipo de pérdida es recurrente. (16,37)

Debido a las altas expectativas que tanto los padres como los profesionales ponen respecto a la
supervivencia neonatal encontramos que asumir el fallecimiento de un recién nacido es
complicado. Tenemos que saber que no todo lo que es medicamente posible también es
éticamente correcto. En ocasiones complicadas y sin opciones los profesionales deben dejar lo
médico a un lado y proceder a apoyar a las familias en la parte psicolégica del proceso. (23)

En los hospitales se estan implantando poco a poco protocolos concretos de actuacion ante
estas situaciones que puedan guiar a los profesionales a cdmo actuar y manuales que puedan

I”

ayudar a estas familias a sobrellevar estas pérdidas. Términos como la “mariposa azul” que
representa el duelo por la muerte perinatal o la “mariposa lila” que se refiere a lo mismo, pero
en este caso de gemelos, mejoran la visibilidad y ayudan a reconocer cuando una familia esta
pasando por una pérdida.

Ademas, se quiere introducir el llamado “cédigo azul” por el cual podria identificarse con total
facilidad a una madre que ha perdido a su bebé dentro del area de maternidad para mejorar la
estancia de esta familia en el hospital a la hora del alumbramiento y posterior velatorio. En

muchos hospitales se propone habilitar habitaciones azules en las que los padres puedan pasar

los ultimos momentos en familia y puedan despedirse de la manera que se merecen. (12)
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Figura 1: Recursos materiales en Unidad de Neonatologia del HUT

Fuente: Elaboracion propia.

Las mujeres que han pasado por la pérdida prematura de un hijo dicen que es la peor vivencia
gue se puede experimentar en la vida y que gracias al apoyo de las parejas, la familia y su entorno
no incidieron en las alteraciones de los patrones como el nutricional o del suefio/descanso.
Refieren nunca haber pensado que les pudiera pasar algo semejante y que en la mayoria de los
€asos un gran apoyo son los propios hijos que ya tienen y que obligan, en cierto sentido, a seguir
con la normalidad de la vida. (43,44)

Como el embarazo no ha llegado a término y el bebé no llegd a nacer vivo o murié en poco
tiempo, los padres no se sienten libres de expresar su situacion de manera publica, pero,

personalmente si lo sienten como una pérdida extremadamente dolorosa. (22)

6.1 El duelo en la pareja

La comunicacidn entre la pareja se ve afectada por este tipo de situaciones, puesto que cuando
fallece una persona cercana y mucha mas si hablamos del fallecimiento de un hijo tenemos esa
sensacion o ese sentimiento de querer estar solos y aislarnos de lo que nos rodea. Dentro de la
dindmica de pareja se debe conseguir una armonia entre ambos. La madre necesita recuperarse
fisica y psicolégicamente y el padre debe ayudar en ese proceso para mejorar los vinculos. Hay
gue buscar razones que unan a la pareja y que la comunicacién sea sincera y fluida. (24, 45,46)
Las parejas suelen comentar que sienten mucha impotencia cuando sucede una pérdida tan
repentina y que eso les causa ademas un malestar fisico junto con un sentimiento profundo de

soledad. (47)

6.2 El duelo en el padre

Concretamente la figura del padre tiende a superar un miedo mas que es al de perder a su pareja
cuando sucede una emergencia médica de este calibre. Los padres no experimentan la emocién
de la misma manera que las madres sobre todo en los primeros trimestres de embarazo, pero,
cuando ya pueden notar como existe movimiento escuchan los latidos fetales empiezan a

emocionarse en la misma medida. (22, 38)
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Los padres padecen un duelo que en ocasiones no es exteriorizado, por su rol a lo largo de la
historia los hombres tienden a tener mas dificultad a la hora de expresar sus sentimientos, de
esta manera es mas complicado suplir sus necesidades y poder acompafiarlos en el proceso. (18)
Encontramos que existe una escasez de estudios que vayan dirigidos al nivel de afectacion
biopsicosocial en hombres que, en mujeres, aunque este demostrado de manera cientifica que
estos quedan afectados de igual manera. (16, 48)

Se encuentra una disparidad puesto que los hombres desarrollan necesidades diferentes que
deben ser reconocidas por los sanitarios llegando a individualizar el trato a la familia definiendo
a cada individuo por sus necesidades propias. (37)

Las manifestaciones que se caracterizan en los hombres durante el duelo son: ira, depresion,
ansiedad, culpabilidad. Se sabe poco cientificamente sobre el impacto en los padres cuando
fallece un hijo. (48)

En ocasiones, se encuentra bibliografia que arropa la teoria de que los hombres tienen cierta
resiliencia o proteccidn ante esta parte psicoldgica del duelo, pero no son menores los estudios
gue muestran que dicha proteccidn no existe y que ellos sienten y padecen de la misma manera.
La realidad es que los hombres pasan por este duelo y pueden llegar a sentirlo igual o mds que

las mujeres. (36,49)

6.3 El duelo en los hijos

Es importante saber que los hijos deben compartir el duelo con los padres ya que en ocasiones
no se hace por ser muy pequefios, pero estd demostrado que tienen capacidad de asimilaciony
gue hablar con sinceridad sobre lo ocurrido mejora en gran medida la manera de asimilar el
duelo en los menores. Los nifios son muy inteligentes y sienten cuando los padres estan tristes,
por ello es importante explicarle las razones y normalizar el proceso de la muerte como parte
de la vida, remarcando la importancia de pasar tiempo con ellos que no solo mejora el duelo
personal, sino que también sana el duelo por el que estan pasando esos hijos. (24)
Encontraremos, en ciertos casos, una dejadez por parte de los padres a estos hijos pues no
tienen por qué saber gestionar de manera correcta el duelo junto con la crianza de los hijosy en
ocasiones pueden llegar a sentirse culpables. También encontraremos situaciones en las que los
padres se volveran sobreprotectores, todo esto relacionado con un duelo que no es sano y que
se esta expresando de manera incorrecta.

Desde el punto de vista de los propios hijos, estos experimentan culpabilidad, ansiedad, miedo
y en ocasiones empiezan a pensar demasiado las cosas. (15,16)

Segun algunos estudios encontrados se sabe que aquellas mujeres que no tienen hijos sienten

mayor dolor en el duelo que aquellas que previamente los habian tenido, ademds, cuanto mas
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joven es la madre mas dolorosa se expresa la pérdida. (46)

6.4 Lactancia y bancos de leche

Cuando hablamos de la lactancia después de la pérdida de un recién nacido, encontramos que
es un tema del que se habla poco y que es importante explicar a las familias. A disposicidn de la
madre se pondran diferentes tipos de medicamentos que tendran el fin de terminar con la
subida de leche y se le indicarad que cualquier tipo de anomalia o alteraciéon en los pechos debera
ser notificada al médico de cabecera con la menor brevedad posible.

Es importante que siempre se informe de la existencia de bancos de leche, estos bancos recogen
la leche de las lactantes que por diferentes motivos donan. Dicha leche sera aprovechada por
otros bebés que tengan imposibilidad de recibirla por parte de sus propias madres y asi poder
realizar una labor beneficiosa que a nivel psicolégico puede mejorar esa sensacién de haber
tenido una pérdida y todo el tiempo perdido en vano. (24)

Si aun asi la madre insiste en querer inhibir la produccién de leche, la mejor manera seria de
manera paulatina y sin la introduccién de farmacos. Se le indicaria la necesidad de extraerse
leche entre 5y 10 veces al dia e ir reduciendo esa cantidad poco a poco. Al final las extracciones

seran las necesarias para que la madre no sienta dolo o incomodidad. (22)

6.5 Grupos de apoyo

Volver a intentar concebir puede suponer un miedo y una sensacién de incertidumbre por si
vuelve a pasar lo mismo. Es importante que ambos progenitores hayan pasado por el duelo de
manera correcta y estén preparados para volver a intentarlo. Ayudaremos a esos padres a
interiorizar que no tiene por qué pasar lo mismo otra vez y que es necesario mantener en mente
un objetivo final, en este caso el conseguir una concepcién a término. (22)

Los grupos de apoyo representan una figura importante y necesaria para poder afrontar
cualquier tipo de pérdida, mas si cabe recalcar si nos centramos en la muerte de un hijo. Los
grupos deben hacerse visibles y los profesionales deberian visualizarlos como una herramienta
imprescindible. (14,24, 50, 51)

7. Implicaciones de la enfermera en el duelo

La muerte es parte de la sociedad, todo aquel que vive en algin momento debe morir. Ademas,
los enfermeros deben ocupar un lugar fundamental en este proceso, conociendo cudles son sus
capacidades y ayudando a lidiar con todas aquellas situaciones.

La comunicacidn entre nosotros, los profesionales y la familia debe ser fluida y siempre bilateral.
Tener en cuenta la opinion de las familias siempre contando con las posibilidades clinicas reales
podra hacer que se sientan mas utiles y devolverles un poco del control sobre la situacién. Sera

imprescindible ser lo mas transparente posible en cada momento y expresarse de manera clara
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a la hora de comunicar un mal pronéstico. (7, 15)
Se necesita conseguir que las enfermeras, y en general el personal sanitario mejoren las
practicas en esta drea de la salud. Que implementen sus capacidades en tanto a la parte
psicoldgica de la practica se refiere, mejorando por lo tanto su sensibilizacién y empatia. Que se
consiga ofrecer unos servicios a la familia que cumplan con los estandares de calidad y sobre
todo de eficacia que se requieren para solventar las necesidades de los pacientes y familiares.
(7,15, 37)
El conocimiento de los profesionales en este campo de la salud en ocasiones se presenta escaso,
por ello, se debe empezar a introducir formacién postgrado sobre como acompanar y cuidar a
las familias en el proceso de duelo perinatal para poder tener en las unidades profesionales
formados y cualificados para afrontar cualquier tipo de situacidon gracias a las herramientas
proporcionadas. (52)
Los profesionales de la salud, no por ser profesionales estan exentos de esa carga emocional de
la que tanto se habla y enfrentar la muerte en ciertas ocasiones se presenta como un reto
personal que dependiendo de las herramientas con las que cuenten, puede ser en mayor o
menor medida complicado. (53,54)
Los profesionales que se encargan de intervenir en estas situaciones y que, como consecuencia
viven un duelo patoldgico a través de sus pacientes siempre lo viven como un fracaso y esto les
produce un alto nivel de ansiedad que en ocasiones puede llegar a producir rabia o miedo. (43)
Tabla 12: Necesidades del personal sanitario
Formacion
Soporte y apoyo dentro del equipo
Practica asistencial
Habilidades de comunicacién
Apoyo y descompresion
1. Fuente: Umamitas. Los profesionales sanitarios ante la muerte perinatal: Estrategias de

autocuidado y apoyo mutuo. Muerte y duelo perinatal. Girona: Umamitas; 2018.

El aprendizaje debe ser compartido por todo el equipo de la planta, con un apoyo y con
estrategias comunes consensuadas con anterioridad. La manera de adquirir conocimiento en
salud como en el resto de los ambitos es con lo denominado ensayo-error, pero a simple vista
se puede apreciar que esto tiene un coste emocional alto, por lo que existe una gran necesidad
de producir protocolos efectivos y oficiales que alberguen todos los escenarios posibles y las

actuaciones profesionales que junto con las habilidades emocionales puedan mejorar el paso de
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estas familias por la planta. (52, 55, 56)
La realidad es que muchos profesionales sienten este proceso como una situacion desagradable
y una parte de su trabajo que es dificil de afrontar. Mientras tanto por otro lado, encontramos
trabajadores que admiten sentirse honrados de poder formar parte de ello y poder apoyar a
estas familias que pasan por la pérdida de un hijo. (57)
Si tomamos como referencia la bibliografia existente podemos enumerar una serie de practicas
sanitarias beneficiosas que pueden mejorar la relacion entre el enfermero y las familias, ademas
de mejorar la calidad de atencién que reciben las madres gestantes en todo el proceso (58):
1. Presentarse.

Escucha activa.

Dar tiempo y espacio.

Ser claros, respetuosos y comprensivos.

Explicar todas las veces necesarias.

2

3

4

5

6. Acompanar.
7. No buscar el lado positivo.
8. Aconsejar no obligar.

9. Estar presente.

10. Entender.

11. Tratar al bebé por su nombre.

Se intentara y es de suma importancia, que no sean siempre los mismos profesionales los que
estén en este tipo de intervenciones pues, esta demostrado que el duelo perinatal es un proceso
con una carga emocional fuerte que no solo afecta las familias si no a su entorno, entre los que
se encuentran el equipo multidisciplinar que los acompafie. (22,51)

Desde hace poco se han ido instaurando los llamados circuitos del duelo, que basicamente son
circuitos que separan a la madre de aquellas mujeres que se alojen en la planta de maternidad
con sus hijos. Este espacio esta disefiado para poder mejorar la intimidad del paciente y dar
libertad a las familias para poder velar al fallecido y tener suficiente espacio. La habitacion debe
estar ubicada en una zona alejada con una identificacién que no sea muy clara para no generar
el sentimiento de rechazo, pero si conocida por todos los profesionales. Ademas, debera ser una
habitacion con luz propia, decoracion sencilla y que permita introducir la cama de la madre y del
bebé. (22)

8. Cuidados de enfermeria en el duelo

La labor de la enfermera pasa por la toma de decisiones, adecuacion del esfuerzo terapéutico y

el cuidado del paciente. Los cuidados siempre deberan ser individualizados y ademas tener en
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cuenta la cultura de manera que podamos hacer mas participes de esto a las familias. En
ocasiones, el propio horario laboral o la carga de trabajo hacen imposible que se produzcan
practicas beneficiosas y sobre todo necesarias cuando se produce una pérdida de este tipo. (7,
15)

Existen estudios en los que se pide la opinidn de las familias que han pasado desgraciadamente
por una pérdida de este calibre. Dichas familias refieren que nunca hubieran esperado recibir un
trato por parte de los profesionales que no fuera el adecuado para dicha situacion. Refieren
haber sentido una falta de tacto, de implicacion, una falta de intimidad. Se llegaron a sentir
perdidos y sin ayuda para poder gestionar la situacién en todo momento. (43,59)

Aun asi, los padres describen ciertos eventos con un efecto positivo cuando se produce el posible
desenlace, como la reduccién del diagnéstico de muerte fetal y la realizacién rapida del

ultrasonido.

8.1 Enplanta
Dentro de las practicas que se deben realizar cuando se produce una inducciéon de parto con
prondstico de posible fallecimiento encontramos:

- Induccién: Dar a la paciente una habitacion individual, alejada de la zona de
monitorizacion fetal. El seguimiento se hard por el mismo grupo de profesionales y se
informara de la importancia de hacer las pruebas de anatomia patoldgica. Siempre se
ofrecera apoyo psicoldgico durante toda la hospitalizacidn.

- Postparto inmediato: Los profesionales de sanidad y mdas concretamente los enfermeros
se encargaran de fomentar el contacto con el bebé. Si lo desean, se ayudard a realizar
todo el proceso. Se iniciard la succidn no nutritiva si esta pautada por el médico y se
monitorizard al recién nacido si es necesario. Se administrard cualquier tipo de
medicacién que se requiera, y que normalmente ird dirigida a paliar el dolor o la
incomodidad del bebé. Una de las actuaciones que se deben realizar a lo largo de todo
el proceso seria el andlisis de la situacién basal de la madre y el bebé a partir de escalas
del dolor y de evolucién del duelo.

- Puerperio: Mantener siempre la intimidad de la familia con habitaciones
individualizadas. Se respetard las creencias religiosas y los ritos de cada familia. Se dejara
a disposicion de la familia la oportunidad de poder realizar cualquier cuidado al bebé
desde bafarlo y vestirlo hasta ponerle musica, fotografiarlo o conseguir huellas de mano
y pies. Se realizara una labor de eliminacién de cualquier cita existente para el
seguimiento del embarazo y se explicard cual serd el seguimiento posterior de la

embarazada ademas de ofrecer ayuda psicoldgica. (23,24)
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Los cuidados sobre el bebé postmortem se relacionaran con la limpieza del cuerpo y la cara con
suero fisiolégico, se tapara el cuerpo dejando descubierta la cabeza del bebé. Es importante
alertar a los padres antes de mostrar al recién nacido de que puede parecer que duermey puede
tener una temperatura ambiente. (60)

Es importante tener a nuestra disposicion y total disponibilidad recursos como la caja de los
recuerdos, cuyo objetivo es poder dar a las familias una manera de crear recuerdos que les
liguen a sus hijos. Siempre que se produzca un fallecimiento la enfermera podra ofrecer a los
padres si la quieren o no, ademas de tener en cuenta cuando se encuentran preparados. Por ello
esta caja se guardara unas cuantas semanas después de la muerte. (7)

8.2 Al alta

Intentaremos que el alta sea lo antes posible puesto que los padres estardn mds a gusto y
arropados por la familia en sus casas y, ademas, porque siendo plantas de maternidad y sin la
dotacién correcta de habitaciones para asistir a este tipo de pérdidas, lo mejor sera que no pasen
mucho tiempo rodeados de recién nacidos.

Seria necesario tener un seguimiento activo de cada caso particular por atencién primaria donde
se seguird la evolucién del postparto y se intentara aconsejar a los padres de lo importante que
es realizar una planificacién familiar y mantener alguna cita con su médico de atencidn primaria
no sélo por si intentan volver a concebir si no, para saber si todo ha ido segun lo previsto y no
ha habido ninguna complicacién en el puerperio.

El seguimiento después del parto debe realizarse a través de tres visitas en las que es importante
gue vaya la pareja si es posible, en todas ellas se debe hacer una reevaluacion de la situacidn y
ambos debe estar de acuerdo y estar a gusto con cada intervencidon que se haga porque sera
una manera facil de ir aliviando el dolor con el tiempo.

Sera de gran importante avisar a los padres de su derecho a pedir la baja por maternidad o
paternidad si el bebé nacié después de los 180 dias de gestacidn, ya que, en muchos de los casos
necesitaran un tiempo de recuperacion para asimilar todo lo ocurrido antes de volver a la
normalidad y a su vida diaria. (23,43)

Para que el cuidado se optimice y mejoren los resultados se deberian incluir llamadas de manera
periddica durante el primer afio tras la pérdida, incitar a la familia a que utilice todas las
herramientas que tienen en sus manos para superar la situacién. (22)

8.3 Protocolos y plan de cuidados de Castilla La Mancha

En primer lugar, se pudo encontrar un documento redactado por la unidad y dirigido a las
familias, en el que se intenta dar a conocer a los padres qué tipo de informacidn se debe aportar

y rellenar en todo el proceso. El documento se encuentra a disposicion del personal para poder
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ayudar a guiar a estas familias en todo el proceso. En él se especifica la manera de proceder
haciendo una clasificacién en tanto al momento de fallecimiento. Es importante saber que el
hospital puede hacerse cargo de ciertos tramites si la familia no tiene recursos para ello. (Anexo
9)

Existen anexos publicados en la web del hospital, orientados a conocer y familiarizar a los
profesionales con los documentos que deberdn manejar a lo largo del proceso de cuidados
paliativos ademas del duelo. Tendremos a nuestra disposicién un plan de cuidados hecho a
medida en el que esté bien identificado no sdlo el nifio, sino también, la madre y el padre de
este. En este plan de cuidados estandarizado siempre serd importante que aparezca el trabajo
del parto ademas de, las medidas de confort utilizadas y el tratamiento médico. (Anexo 4)
Tabla 13: Medidas de confort

Medidas de confort

Bafiar, calentar y vestir al nifio (Poner gorro)

Dejar pasar a familia y amigos

Dejar pasar a hermanos (si los tuviera)

Caja de recuerdos (tomar huella, mechdén de pelo, body, chupete)

Piel con piel con la madre o padre

Evitar las interrupciones en lo posible

Animar a los padres a que interactuen lo que quieran con el recién nacido

Succidén no nutritiva (Sacarosa 25%)
Fuente: Herraiz Gimeno C. Protocolo asistencial “Cuidados paliativos en la Unidad de
Neonatologia”. Toledo; Complejo Hospitalario de Toledo; 2021. Primera edicion.
Se reservara un apartado a las medidas denominadas espirituales, que son aquellas relacionadas
con la creencia religiosa de la familia que, en este tipo de casos, cobra una importancia
relevante. Ademas, se anade un apartado que refiera la autorizacién o la necesidad de realizar
la autopsia o si la familia requiere ayuda para solucionar los problemas administrativos. (32)
Cuando nos centramos en la actuacion profesional, encontramos diagramas de actuacion que
muestran, de manera concreta, cdmo actuar en cada momento del proceso. Lo primero, ante
un caso de inminente fallecimiento se debe avisar al grupo de apoyo psicoldgico del hospital y
posteriormente informar a los padres y familiares de:

1. Posibles opciones terapéuticas.
2. Toma de decisiones junto con profesionales.

3. Individualizaciéon del parto y preparacion.
4

Anticipar los cuidados periparto escritos en HC de madre.
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El parto serd siempre un parto planeado y consensuado, siendo muy importante la
individualizacién de cada caso. El neonatdlogo y el psicélogo estaran informados y siempre que
sea posible se planteara realizar el parto en una sala alejada del resto de madres con los recién
nacidos y con amplitud para que puedan entrar los familiares y los amigos.

En el protocolo se plantean dos escenarios, el primero se refiere a una muerte inminente tras el
parto por lo que tanto la madre como el recién nacido permanecerian en la sala de parto y se
dejaria pasar a la familia en el proceso de fallecimiento.

El segundo escenario, plantea un fallecimiento de caracter mas tardia, en el que seria necesario
ingresar a la madre y al nifio en la unidad de maternidad, intentando alejarlos de la zona donde
estdn el resto de las madres. (61)

El plan de cuidados debe tener varias partes, de las cuales lo mas importante es saber si se tiene
0 no que monitorizar la paciente. El uso de tocoliticos o corticoides prenatales y el parto ademas
de que tipo va a ser y el lugar de este.

En el protocolo concreto de cuidados paliativos perinatales, se habla sobre la posibilidad de
hospitalizar a la madre, o lo que es lo mismo, darle una habitacién para que puedan estar en el
hospital y cerca del bebé el tiempo necesario. Ademads, se debe concretar una cita con los padres
dos meses después del fallecimiento del bebé. En esa reunion los médicos deben dar a los padres
el informe clinico del recién nacido, el informe de autopsia y si fuera necesario, consejos

genéticos de cara al futuro. (32)

Figura 2: Caja de recuerdos

Fuente: Elaboracion propia

No debemos dejar de lado la importante de los recursos fisicos que estan a disposicion de los
profesionales y que son tan importantes si no mas que el resto. Entre ellos, encontramos una
sala adaptada en la que se puedan reunir los padres y el médico de forma intima. La zona de

paritorios-puerperio deberia estar adaptada para las despedidas y, por uUltimo, las habitaciones
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deben estar dedicadas a este uso exclusivo y separadas de las puérperas y los nifios sanos.

Se incluyen algunas escalas del dolor y valoraciones del tratamiento tanto farmacolégico como
no farmacoldgico. Ademas, el documento consta de unas encuestas que rellenar en el momento
de atencidn a las familias tras la pérdida y una carta tipo que se enviara a las familias a sus casas

mostrando las condolencias por parte de toda la unidad de maternidad. (32)

8.3.1 Intervencion psicolégica

Fisicamente se puede encontrar en la planta tres protocolos existentes, formulados por el
personal de hospital, que intentan dirigir la practica de los enfermeros en tanto a la actuacion
en estas situaciones se refiere.

Dichos protocolos hablan sobre la manera correcta de actuar cuando se producen los cuidados
paliativos perinatales y derivan en un fallecimiento. Sélo hemos encontrado un protocolo que
hablara sobre la parte psicoldgica exclusivamente y que se centrara en la manera de actuar con
la familia del fallecido. Dicho documento habla sobre la derivacion psicoldgica de estos padresy
es un estudio cuyo objetivo tiene atender a las necesidades no solo fisicas si no, emocionales,
sociales y espirituales de las familias. Refiere a la importancia de implicarse en el proceso, que
durara desde el diagnostico, el fallecimiento y el duelo. (61)

A disposicion de los padres tenemos una guia que explica por informacién mas clara, en qué
consisten los cuidados paliativos perinatales ademas de explicar en profundidad lo que va a
pasar a lo largo de todo el proceso ademds de informar de la importancia de anticipar las
actuaciones y que estas sean consensuadas entre la familia y los profesionales de la salud. (62)
El hospital consta de una carta de condolencias mecanizada, que se envia posterior al
fallecimiento y que llega a la direccion personal de los padres. Dicha carta habla sobre el honor
gue ha sido poder cuidar a su hijo y que a su disposicion existen teléfonos de ayuda vy
profesionales dispuestos a acompafiarlos en este proceso. (62) (Anexo 2)

Por ultimo, cabe destacar que la unidad de UCI neonatal consta de varias cajas de recuerdos que
estan a disposicidon de los profesionales para poder entregarlas cuando se produce una pérdida
en la planta. Dichas cajas se pueden rellenar con lo que los padres quieran, ademas de ropa de
vestir, chupetes y algun peluche. Dentro de ella podremos meter fotos o alguna huella siempre

que las hubiera. (Anexo 6)
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9.Conclusiones

e El duelo perinatal es un proceso natural por el que se transita cuando se produce la
muerte de un bebé, que puede producirse durante el embarazo y después de
nacimiento. Se trata de un duelo con gran implicacidon psicolégica y con mucha
probabilidad de cronificar a lo largo del tiempo. Este duelo afecta a las familias a todos
los niveles, empezando por la parte psicolégica, continuando con la fisica y terminando
por la social y espiritual. Lo normal es que los afectados pasen por unas etapas dentro
del duelo y consigan superarlo y volver a la normalidad, pero este tipo de duelos tienen
un componente importante y es que no son duelos reconocidos y mucho menos
aceptados. (4,5,10)

e Cuando se produce una muerte en periodo perinatal, las personas afectadas no sdlo
afrontan la pérdida de un hijo si no, que esto afecta a las relaciones familiares. El duelo
perinatal en la madre tiene un componente Unico y diferente al resto de duelos, y es que
esta madre se encuentra con una recuperacidn en un parto y sufriendo una
descompensacion hormonal que afecta a su afrontamiento de la situacién. Y aunque la
unién entre una madre y su hijo es Unica, se ha demostrado cientificamente que la
pérdida de un hijo se vive de misma manera en personas de ambos sexos. A los hijos de
la familia sin duda, hay que explicarles lo sucedido, y segln sea el duelo de la pareja
podemos encontrar casos de sobreproteccién o descuido del rol como padres. En
ocasiones se encontrard casos de inestabilidad dentro de la relacidn de pareja a causa
de la gestion ineficaz o no correcta del duelo. Existen grupos de apoyo que estdn al
alcance de los padres y que sirven de referencia para no sentirse excluidos de la
sociedad. (16,22,48)

e Como profesionales de la salud tenemos un papel importante dentro del duelo perinatal.
La enfermera debe estar presente a lo largo de todo el proceso, desde el diagndstico de
muerte inminente hasta el proceso de despedida del fallecido. Es importante que los
enfermeros se mantengan al dia en tanto a la formacidn en el duelo perinatal. Muchos
profesionales se encuentran desprotegidos cuando tienen que atender a estas familias
pues, no sienten estar preparados o lo suficientemente formados para poder brindar la
mejor atencidn posible. Estas sensaciones derivan en un sentimiento de desesperacion
o culpabilidad y hace que los trabajadores vivan estas experiencias como algo
desagradable y tenga problemas en abordar los cuidados a estas familias. Se debe fijar

como objetivo comun dentro de las unidades de neonatologia y obstetricia un aumento
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en la formacion frente al duelo, mejorando la capacitacién de todos los miembros del
equipo sanitario y haciendo hincapié en la parte psicolégica de la pérdida. (7)

Las intervenciones de enfermeria en todo el proceso de duelo no sélo se centran en lo fisico
y en lo medicamente posible, si no, que albergan la parte psicoldgica de la pérdida.
Empezando por garantizar el maximo confort a la madre y al recién nacido, debemos
plantear un plan de cuidados y un diagrama de actuacién para anticiparnos a las posibles
necesidades de estas familias a lo largo del proceso. Las enfermeras intervendran en los
procesos espirituales y en la despedida de los padres en la medida que ellos quieran. Existen
protocolos estandarizados en las plantas de maternidad en los que las enfermeras se
apoyan cuando realizan los cuidados. Concretamente, el protocolo de Toledo explica con
bastante claridad la manera en la que se debe proceder cuando se produce el diagnostico
de una muerte perinatal. En dicho protocolo se especifica el plan de actuacién del personal
de enfermeria a lo largo de todo el proceso, haciendo referencian a aquellas intervenciones
basicasy necesaria que se deben poder en marcha cuando se conoce el prondstico. Se cuenta
con cajas de recuerdos a disposicidon de todos los profesionales de la planta, que, estdn
disefiadas para poder ser entregadas a los padres con todo aquello que quieran llevarse

para recordar a su hijo y que forman de manera activa parte del proceso de duelo. (34,61)
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10.Repercusiones

Al inicio de la investigacién cientifica sobre la practica en el duelo perinatal se
plantearon varias incégnitas relacionadas con el tipo de cuidado a la mujery el recién
nacido, asi como la implicacidon enfermera y sobre todo la involucracion de esta en
todo el proceso. Se conoce que la enfermera es una figura importante en el mundo
de la obstetricia y ginecologia, pero, la incdgnita surgié en el momento de plantear
la parte psicolédgica del proceso de duelo y como las enfermeras y enfermeros
abordan las situaciones que se plantean en cada momento.

A lo largo de todo el trabajo de investigacién en paginas de interés cientifico se pudo
conocer con mas detenimiento el trabajo de la enfermera a lo largo de todo el
proceso de cuidados paliativos, muerte y duelo perinatal. Dentro de los
conocimientos adquiridos, uno de los mas importantes es el duelo en el padre. El
numero de articulos encontrados que hacen referencia al duelo paterno son escasos
en comparacién con los que se puede encontrar en el duelo de la madre, siendo el

nivel de importancia el mismo.

1. Papel de la enfermera en todo el proceso
2. Implicacidn psicoldgica

3. Duelo en el padre

4. Grupos de apoyo

5. Banco de leche

6. Sindrome burnout

7. Sinbolo de la mariposa
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Los grupos de apoyo son asociaciones seguras en las que los padres puede apoyarse
cuando se produce una pérdida de este calibre. Siendo un apoyo imprescindible para
las familias, también representa una parte fundamental del trabajo de enfermeria
dar visibilidad y un lugar firme en el proceso a este tipo de grupos.

Teniendo en cuenta todo el proceso de recopilacidon de datos y contraste, se puede
concluir que, aunque la bibliografia existente en tanto al tema tratado es suficiente,
no se tiene suficiente evidencia de que este se ponga en practica en la labor clinica.
Ya sea por falta de formacién o de tiempo, las enfermeras no consiguen adaptar de
manera efectiva su prdctica a las necesidades requeridas por las pacientes y sus
familias a la hora de pasar por el duelo. Por otro lado, gracias a los estudios que
aportamos se puede observar que el proceso de duelo perinatal tiene una
implicacion emocional calificada como alta, y que, ademas, esta no sélo afecta a las
familias si no, a los propios profesionales de la salud, quienes suelen rechazar este
tipo de situaciones y calificarlas con desagradables. Todo esto hace que, por unas u
otras razones, los pacientes no reciban el trato que necesitan en cada momento, y
en ciertas situaciones comenten que este es escaso o insuficiente.

Como mejora para proximas investigaciones, destacaria la importancia de aportar
informacién sobre aquellas parejas homosexuales que pasan por este tipo de duelos
Yy que, por consiguiente, también padecen las secuelas de la pérdida de un hijo. Es
importante poder estudiar de qué manera esto afecta a su vida y a su entorno y en
como ayudar desde nuestra profesién a que estos sucesos no sean tan traumaticos.
Si nos centramos en la practica clinica, cabria destacar una vez mas que aun
existiendo protocolos cientificos acordes a lo que se podria esperar como correcto
en la practica clinica, en la mayoria de los casos se desconocen o no se llevan a la

practica de manera correcta.
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10.Repercusion

Previo al inicio de la investigacion cientifica, mi conocimiento existente sobre el
duelo perinatal se reducia a la teoria adquirida en las aulas y en las unidades de
maternidad donde es un tema conocido por todos, pero poco tratado. A lo largo de
toda la busqueda bibliografica y gracias a los articulos adquiridos y los protocolos
aportados he podido conocer la involucracidon de enfermeria a lo largo de todo el
proceso de duelo, empezando por el diagndstico y terminando por el duelo de la
familia y el entorno.

La enfermera debe tener conocimiento a cerca no solo del tratamiento a seguir sino,
del apoyo psicolégico que una persona o familia en estas circunstancias requiere.
Cabe destacar la importancia, una vez mads, del componente psicoldgico de todo el
proceso, que no solo afectard a las familias y los padres sino también a los
profesionales.

En las unidades de maternidad, ademds de en los paritorios, hemos podido
encontrar protocolos estructurados que sirven para que la enfermera pueda guiar su
practica clinica en cada momento. Dichos protocolos estan al alcance de todo el
equipo de profesionales y constan de una guia clinica exclusiva para el apoyo

psicoldgico.

Conocimientos adquiridos

a) Duelo en la pareja

b) Duelo en los hijos

c) Apoyo psicoldgico hospitalario

d) Diagramas de actuacion

e) Protocolos hospitalarios existentes

f) Implicacién enfermera en todo el proceso

46



Ademas, en el periodo de realizacion de este trabajo se han podido adquirir
conocimientos sobre el duelo en los miembros de la familia, pudiendo destacar el
duelo en los hijos. Es importante poder aportar a los padres las herramientas
necesarias para poder abordar este tipo de situaciones, pudiendo explicar de una
manera clara y adaptada lo que ha pasado a estos menores. Ademas, la manera en
la que los padres asimilen esta pérdida influird en como traten a sus hijos, siendo en
ocasiones situaciones de sobreproteccién o descuido del rol de cuidador.

Teniendo en cuenta los resultados adquiridos, cabe destacar que existe una falta de
formacion por parte de los profesionales de salud en tanto al trato de pacientes en
situacion de duelo. La falta de herramientas de comunicacién, tiempo y
conocimiento hace que, en ocasiones, la practica enfermera no se asemeje a lo que
las necesidades del paciente requieren.

Mejorar las herramientas existentes en hospitales y centros de salud, ademas de
darles una mayor visibilidad mejoraria la accesibilidad que las enfermeras vy
profesionales tienen a estos protocolos, pudiendo asi ponerlos en practica en las
situaciones que lo requieran.

A nivel de formacién profesional, podria decirse que es practicamente imposible
incluir mas formacidén en las universidades en tanto al duelo especifico del ambito
perinatal por lo que, la solucion mas sencilla seria poder formar a los profesionales
gue se dedican a esta area de la salud con cursos especificos del duelo perinatal y
sus partes. La formacidn estaria a disposicidén de cualquier profesional y contaria con
herramientas para acompainar a las familias y tratar la parte psicoldgica del
duelo. Seria de gran importancia introducir casos practicos en los que los
profesionales pudieran desarrollarse e incrementar sus habilidades en el campo del

apoyo al duelo, mas especificamente en el duelo perinatal.
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12.Anexos

ANEXO 1: Escala de APGAR

o ) N
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Espiiacion irregular regular

Fuente: Reproduccion asistida ORG. [sede web]. Eureka Fertility S.L; 2008. Disponible en: Sobre

nosotros - Reproduccion Asistida ORG (reproduccionasistida.org)

ANEXO 2: Carta de condolencias

Estimada familia:

En estos momentos tan dificiles por los que estan pasando, queremos expresaries nuestro
afecto y comunicarles que sentimos la pérdida de su hijo.

Nos sentimos honrados de haber culdado @ ......cccooimiiimiiiiiiiiiiiieaae y deseamos
que ustedes se sientan orgullosos y satisfechos por su entrega como padres.

Si podemos ayudaries en algo cuenten con nosotros para lo que puedan necesitar.

En nombre de todo el equipo de Cuidados Paliativos Neonatales un afectuoso saludo.

En esta etapa dificil por la que estan pasando, nuestro equipo de atencion psicologica se
pone a su disposicion en los siguientes teléfonos (647406399 / 610581226)

Fuente: Herraiz Gimeno C. Protocolo asistencial “Cuidados paliativos en la Unidad de

Neonatologia”. Toledo; Complejo Hospitalario de Toledo; 2021. Primera edicion.
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ANEXO 3: Protocolo de actuacion

A} O SRS oO0R anissaca Jowonts:

Comunicacidn con S. Neonatologia
Interconsulta a EAPS La Caixa

Reunidn interdisciplinar Neonatdlogos + Obsletras+ Psicdlogos.
Establecer diagnoéstico y aproximacion pronostica.

COMUNICACION CON LA FAMILIA
- Exposicitn de distintas opciones terapéuticas
- Eslablecer junto a la familia toma de decisiones
- Proponer plan individualizado de preparacion parto y parto
- Eslablecer plan anticipado de cuidados periparto que constara por escrilo en la
Historla Clinica de la madre

PARTO
Individualizado.
Minimas actuacionas invasivas
Evitar parto por cesarea en la medida de lo pasible
Avisar a Neonatologia. Busca: 26173
Avisar a Psicologia. Busca: 610581226

h N -

¢ Pravision de
fallecimiento?

Tardio

Si prevision de fallecimiento inmediato: Si prevision de fallecimiento tardio:
Permanecera en Area de Partos en A criterio de Neonatologia.
habitacién individual y favoreciendo la - Ingresara en Unidad de Neonatologéa,
presancia de otros faméiares y hermanos. - Ingresara en planta de matemidad diferente a
pusrperas con RN sanos, favoreciendo 1a presencia

Fuente: Herraiz Gimeno C. Protocolo asistencial “Cuidados paliativos en la Unidad de

Neonatologia”. Toledo; Complejo Hospitalario de Toledo; 2021. Primera edicion.
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Anexo 4: Folleto atencidn al duelo perinatal

ﬁA"/

{Qué es el duelo perinatal? {Cubndo y para qué debo ,q\ﬁ

El duelo perinatal es el duelo que
ocurre tras la pérdida de un bebé
desde la semana 20 de gestacion
hasta 7 dias después del nacimiento.

Los lazes afectivos aumentan a me-
dida que aumenta la edad gestacio-
nal, por tanto el vinculo con tu bebé
esti presente desde el inicio del em-
barazo.

Es totalmente vilido sentir tristeza,
apatia, desilusion ..ya que tu bebe y
tus fantasias sobre vuestro futuro
juntos se han perdido.

&

solicitar ayuda psicolégica?

. Cuando siento una intensa tris-
teza la mayor parte del dia.

. Tengo la necesidad continua de
estar aislada/o y no ver a nadie.

. Las imagenes del suceso estan
todo el dia en mi cabeza y me
causan un intenso dolor,

. Tengo antecedentes de depre-
sion o ansiedad severas.

. Carezco de apoyo social.

St presentas una o mas de los si-
guientes criterios, no dudes en lla-
mar a las psicologas que atienden
estos casos al 610581226 / 647
406399

|

(Qué podemos ofrecerte?

Nuestro servicio de atencion
psicologica al duelo perinatal, es un
servicio especializado en este tipo
de perdidas.

Ofrecemos atencidn psicolégica
individual y grupal , donde poder
comparur en grupo de autoayuda la
experiencia.

Es muy valiente reconocer las
emociones generadas y pedir ayuda
para integrar a pérdida.

Fuente: Herraiz Gimeno C. Protocolo asistencial “Cuidados paliativos en la Unidad de

Neonatologia”. Toledo; Complejo Hospitalario de Toledo; 2021. Primera edicion.
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Anexo 5: Indicadores de calidad

INDICADORES DE CaLIDAD

Ce Estnuctura

- Numero de professonaies impiicados en los CP neonatates

profesionaies sanitanos de la Unidad de Neonatologia

- NOmero de sesiones formativas af mes

- Uso de habitackon mdvicduai en ia Unidad por p e sub w0 de CP

De Proceso

- Numero de pacientes inciuldos en =i programa de CP neonatales al ano

- NuOmerc de encuestas de conocimmento sobre cuidados palativos realizadas porc

una escala de 7 puntos

- Numero de sesones formafivas sobre el manejo del dolor recibsdas por enfermeria

- Uso de escalas para valoracion dei dolor por pacients

D= Reauftagos

- Tiempo de estancia media en ia unikdad (dias) por pacients

- Numero de pacentes con purty on en ias 1 de valoracion del dolor (NIPS) <3 sobwre

atencidn recibida en a Unidad

- Numero de enc ce sfaccon respondid por jos famiiares en reiacion a a

IM

Fuente: Herraiz Gimeno C. Protocolo asistencia
Neonatologia”. Toledo; Complejo Hospitalario de Toledo; 2021. Primera edicion.

Anexo 6: Encuesta de satisfaccion a los

Cuidados paliativos en la Unidad de

padres

| Datos generales

Diagnéstico de la enfermedad:

Momento del diagnostico:

Fecha de primera reunién con equipo de Cuidados Paliativos:

Edad de la mama:

Marque con una "X", donde comesponda

Cuestionario de satisfaccion Poco [Suficiente | Bastante

Mucho

1. (Esta satisfecho con el tiempo que ha transcurrido desde el
diagnostico de la enfermedad hasta que ha recibido asistencia
en cuidadcs paliativos perinatales?

2. (Esta satisfecho cen el trato recibido por el equipo de culdados
paliativos perinatales?

3. (Esta satisfecho con la informacién qgue el equipo les dio sobre
la enfermedad de su hijo?

4. ,Esta satisfecho con el apoyo psicoldgice por parte del equipo?

5. (Esta satisfecho con el control de sintomas de su hijo?

6. ¢Esta satisfecho con la atencion del resto de perscnai del
hospital implicado en el cuidado de su hijo?

7. ¢En general cual es su grado de Isfacciéon con la asi cia
recibida en el hospital?

8. ,Con respecto al apoyo recibido del equipo, cuai es su grado
de satisfaccion?

Fuente: Herraiz Gimeno C. Protocolo asistencial “Cuidados paliativos en la Unidad de

Neonatologia”. Toledo; Complejo Hospitalario de Toledo; 2021. Primera edicidn
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Anexo 7: Documentacion a cumplimentar en todo RN muerto o que vive <24 h
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Fuente: Herraiz Gimeno C. Protocolo asistencial “Cuidados paliativos en la Unidad de

Neonatologia”. Toledo; Complejo Hospitalario de Toledo; 2021. Primera edicion
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