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RESUMEN

La muerte perinatal es una de las experiencias mds duras y menos esperadas que
pueden vivir unos padres. Entran en una etapa de duelo, un momento de sus vidas con
alto contenido emocional en el que los profesionales sanitarios juegan un papel muy
importante, en concreto la figura de enfermeria. En algunas ocasiones los cuidados
hacia estos padres son inadecuados o incompletos poniendo en peligro su salud y

pudiendo éstos, desarrollar un duelo patoldgico.
Objetivo general:

Realizar un seguimiento de los padres que hayan sufrido una pérdida perinatal con el
fin de ayudarles en la elaboracién de un adecuado proceso de duelo, y evitar que

desarrollen un duelo patolégico.
Material y método:

A partir del analisis critico de los diferentes estudios sobre las intervenciones mas
efectivas en casos de duelo perinatal se pretende disefiar una intervencién que
consiste en la creacién de un programa especifico de duelo perinatal para facilitar
informacién a los profesionales sanitarios sobre los recursos disponibles en el ambito
hospitalario durante los primeros cuidados de estos padres, ofrecerlos a las familias y
hacerles un seguimiento en el dmbito de atencién primaria a los meses de haber

tenido la pérdida.
Conclusiones:

Las evidencias existentes ponen de manifiesto la falta de conocimientos y recursos de
los profesionales sanitarios para hacer frente a estas situaciones. Teniendo en cuenta
gue unos cuidados adecuados desde el primer momento de la pérdida pueden llegar a
evitar consecuencias negativas para los padres como el duelo patoldgico, es necesario
llevar a cabo una estrategia de mejora y prevencion mediante formacidon y nuevos

recursos.

Palabras clave: duelo, pérdida, muerte perinatal, enfermeria, padres



ABSTRACT

Perinatal loss is one of the most harmful and unexpected experiences in a couple’s life.
When it occurs, both of them get into a grief period in which healthcare professionals
play an important role, especially nursing professionals. In some situations, these
parents care is unsuitable or unfinished and they unfortunately develop pathological

grieves.
Aim:

To truck parents who have suffered a perinatal loss with the aim of helping them to

develop a healthy grief instead of a pathological one.

Material and methods:

It aims to analyse in a critical way several studies about perinatal losses and the most

effective interventions ever made.

In this project, there is developed an intervention addressed to parents who have
suffered perinatal loss. The project looks for providing to healthcare professionals
necessary information and resources to cope with this kind of situations at hospitals

and to truck parents at primary health care centers three months after their lost.

Discussion and conclusions:

Current evidence shows that healthcare professionals have a lack of knowledge and
resources to face with perinatal losses. As first care is essential for these parents, it is
necessary to develop a strategy that could prevent families from developing

pathological grief.

Key words: grief, bereavement, perinatal death, nursing, parents



1 Introduccion
Culturalmente, la maternidad se concibe como sinédnimo de logro. El nacimiento de un
hijo es considerado un acontecimiento principal en la vida de una familia, pero

desgraciadamente algunos embarazos terminan en la pérdida de ese bebé (1,2).

Desde el inicio del embarazo hasta el momento del parto los padres desarrollan
sentimientos de esperanza, ilusidn, alegria... Sentimientos que son proyectados hacia

el futuro y que se truncan en el momento de la pérdida (2).

Si nos fijamos en el ciclo vital de los mamiferos- y de otras especies- esta contemplada
la muerte de los padres al llegar a la edad adulta. En cambio, la muerte de un hijo al
inicio de la vida supone una gran ruptura en el proceso natural de la vida ya que es un
suceso que se escapa de las expectativas propias de los programas biolégicos de las

personas (2).

A pesar de que en las ultimas décadas las cifras de mortalidad perinatal se han
reducido notablemente debido a los avances cientificos, éste sigue siendo un hecho
traumatico para los padres pues supone la pérdida de un proyecto de vida que
requiere una atencion especializada por parte de los profesionales sanitarios. Por ello
es de vital importancia que todo el personal implicado en la atencién de estos padres

esté capacitado para prestar los cuidados especificos en estos casos (3).

La muerte perinatal no es un proceso aislado en nuestra practica asistencial ya que,
segln los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), en el primer semestre de

2014 se produjeron 1319 muertes fetales tardias a nivel nacional (3).

En el afio 2011, la tasa de muertes perinatales ascendié notablemente en Cataluia,
llegando en esta ocasién a 5,6 por cada 1000 nacidos vivos. Esta ha ido disminuyendo
hasta la actualidad. En 2014, la tasa de mortalidad perinatal en Espafia fue de 4,5 por

cada 1000 nacidos vivos y en Catalufia de 4,75 por cada 1000 nacidos vivos (4).



llustracion 1: Tasa de mortalidad perinatal en Cataluiia y Espaia. 2000-2014 (4)

Tasa de mortalidad perinatal. Cataluiia y Espaiia. 2000-2014
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Fuente Catalufia: Idescat; Departamento de Salud; INE. Fuente Espafia: INE.

Fuente: Instituto de estadistica de Catalufia

La pérdida perinatal representa una vivencia indescriptible y devastadora para los
padres, dificil de asimilar ya que los bebés se relacionan con el inicio de la vida, y no
con el final. Tras sufrir esta pérdida se ponen en marcha una serie de mecanismos, lo

que se denomina como proceso de elaboracion del duelo (2).

En el presente trabajo se pretende desarrollar una intervencion destinada a aquellos
padres que hayan sufrido una pérdida perinatal, proporcionandoles diferentes
recursos hospitalarios y un seguimiento desde atencidon primaria. Se pretende que
participen, resulten satisfechos con la atencién sanitaria recibida y que puedan contar
con los conocimientos y recursos apropiados para comenzar con la elaboracién de su

propio duelo.
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2 Marco tedrico
El duelo es el proceso de adaptacién normal que sigue a una pérdida. Comprende
tanto las repercusiones directas de la pérdida como las acciones que se llevan a cabo
para manejar estas consecuencias y comporta una serie de sintomas fisicos y

psicoldgicos (5,6).

Aunque el duelo se presente como una reaccidn adaptativa normal, es un
acontecimiento vital estresante de una gran magnitud, en especial cuando se trata del

duelo por la muerte de un bebé en la etapa perinatal (6).

Es una experiencia Unica que cada persona afrontard con su propio estilo y recursos. Se
asienta sobre una personalidad previa y se produce en unas circunstancias
determinadas, y en un encuadre social concreto que condicionan el proceso y el

trabajo del duelo posterior (7).

Cuando se produce una pérdida durante el embarazo, la vida y la muerte caminan
juntas. Es una paradoja para la que nadie esta preparado y por eso resulta una

situacion delicada en la que la mayoria de las veces no se sabe cémo actuar.

Revisando definiciones de “Periodo perinatal” encontramos unos limites u otros

dentro del propio concepto segun el autor consultado.

e La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), por ejemplo, define muerte
perinatal como aquella muerte que ocurre dentro del periodo perinatal, es
decir, en los fetos desde la semana 22 de gestacion (154 dias) hasta los 7 dias
de vida del bebé y que se desarrolla dentro de los periodos fetal intermedio,
fetal tardio y neonatal precoz (8).

e La muerte fetal corresponde a la muerte del producto de la concepcidén antes
de la expulsion o extraccién completa del cuerpo siempre que sea mas alla de
las 22 semanas de gestacién o el peso del feto sea superior a 500 gramos. Esta
definicién incluye la muerte fetal intermedia y tardia (8-9). La muerte fetal
intermedia es la expulsién del feto entre las semanas 22 y 27 de gestacion o

peso entre 500 y 999 gramos. La muerte fetal tardia es la expulsion del feto a
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las 28 semanas de gestaciéon o mas o bien 1000 o mas gramos de peso antes del
nacimiento (10).

e El periodo neonatal comienza con el nacimiento y termina a los 28 dias
completos después del nacimiento. Las muertes neonatales pueden dividirse
en muertes neonatales tempranas ocurriendo éstas durante los 7 primeros dias
de vida (0-6 dias), y muerte neonatal tardia ocurriendo entre los 7 y 28 dias de

vida (8-9).

Tabla 1: Definicion de mortalidad perinatal segun la OMS (8)

Mortalidad perinatal
Mortalidad fetal Mortalidad neonatal
M.F intermedia M.F tardia M. M precoz M.N tardia
500grs. o 1000 grs.o MNacimiento 7 dias 28 dias

22-27 semanas 28 semanas

Segln Lopez Garcia de Madinabeitia (7), epidemiolégicamente la mortalidad perinatal
resulta de la suma de la mortalidad fetal tardia (marcada por la OMS en 28 semanas de
gestacion 6 1000 gramos) y la mortalidad neonatal precoz (hasta 7 dias de vida), por

1000 nacidos (vivos o muertos).

Los grandes avances cientificos y la calidad de la asistencia sanitaria a gestantes y
recién nacidos han contribuido a reducir la tasa de mortalidad perinatal. Aun asi, sigue

siendo un problema de salud importante para estos padres (2).

Mas de 3,3 millones de nifios nacidos muertos y mas de 3 millones de muertes

neonatales precoces se estiman cada afio a nivel mundial (8).

Es dificil cuantificar la tasa de pérdidas perinatales a nivel nacional debido a la escasez

de registros y a los multiples factores en la forma de cuantificarlas. Se podria aceptar
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una tasa media de 8/1.000 nacidos vivos, desde la semana 24 de gestacion hasta las

que ocurren en las primeras 24h de vida (11).

Segun la OMS, la tasa de mortalidad perinatal es cinco veces mayor en regiones que
estdn en vias de desarrollo que las regiones ya desarrolladas. 10 muertes por 1000
nacimientos totales en regiones desarrolladas; 50 muertes por 1000 nacimientos en
regiones en vias de desarrollo y mas de 60 muertes por 1000 nacimientos en regiones

menos desarrolladas (8).

En Espafia, se ha producido en las ultimas décadas una reduccién de la tasa de
mortalidad perinatal asociada a las mejoras sociales y sanitarias. Sin embargo, hay que
tener en cuenta que si el nimero de hijos que decide tener una pareja es cada vez
menor debido a los cambios sociales, econémicos y culturales acontecidos en nuestra
sociedad a finales del siglo XX, podemos entender la mayor repercusion que tiene
sobre los padres la pérdida de un hijo deseado. La tasa de mortalidad perinatal ha ido
disminuyendo notablemente y de forma progresiva los Ultimos afios. Desde 1999 ha
habido un descenso considerable, siendo en aquel ano la tasa de 5,8 defunciones por
1000 nacidos vivos. En 2009 la tasa de defunciones por cada mil nifios nacidos vivos
era de un 4,6 mientras que en el afio 2013 el numero habia descendido a 4,5

defunciones por cada 1000 nifios vivos nacidos (4).

En el caso de Cataluiia, la tasa de mortalidad perinatal ha descendido desde el ano
1999 pero no lo ha hecho de manera tan uniforme como en el caso de Espafia. En 1999
la tasa era de 5 defunciones por cada 1000 nacidos vivos mientras que en 2013 la tasa
ha descendido y es de 4,8 por 1000 nacidos vivos. A pesar de este descenso global,
pueden observarse incrementos de la tasa en algunos anos determinados, como por
ejemplo en el afio 2011 en que la tasa ascendid bruscamente a un 5,6. En el afio 2014,
el nimero de muertes perinatales fue de 340 bebés por 1000 bebés nacidos vivos; una
cifra reducida si comparamos con las 400 muertes por 1000 nacidos vivos que hubo en

2012 (4).

Los factores que influyen en el aumento del riesgo de la muerte fetal se pueden
agrupar segun estén intimamente relacionados con el aumento de la morbilidad de la

gestante, de etiologia fetal o placentaria (12).

13



Factores maternos: engloban enfermedades concomitantes con la gestacién y
otras enfermedades propias del embarazo como: diabetes mellitus (incrementa
2,5 veces el riesgo de pérdida fetal); hipertension arterial o preeclampsia;
hemoglobinopatias; isoinmunizacién Rh; sindrome anti fosfolipido; trombofilias
hereditarias; edad materna mayor de 35-40 afios o menor de 20 afios;
obesidad, y rotura uterina . La madre puede estar expuesta a factores externos,
modificables o no, que influyen también en el riesgo de muerte fetal, como el
consumo de tabaco, alcohol y drogas como la cocaina. El tabaco se ha asociado
a muerte fetal temprana y bajo peso al nacer. La cocaina se asocia a
prematuridad, bajo peso, desprendimiento prematuro de placenta y muerte
fetal. Los factores externos no modificables son las infecciones y los
traumatismos. Las infecciones TORCH, Listeria, parvovirus B19, Coxsackie,
Leptospira, sifilis y varicela zdéster, pueden causar muerte fetal. Los
traumatismos son causa poco frecuente pero importante de muerte fetal,
produciendo mas frecuentemente un desprendimiento prematuro de placenta,
laceracion o rotura uterina.

Factores de etiologia fetal: entre éstos se incluyen, las malformaciones, las
alteraciones genéticas, que en muchas ocasiones no se detectan en los andlisis
convencionales, y las infecciones. La edad gestacional, las gestaciones multiples
y el bajo peso fetal tienen una gran influencia. Los fetos pequefios para la edad
gestacional se definen como menores del percentil 10 o 2 desviaciones
estdndar bajo la media. Estos fetos tiene un riesgo aumentado de muerte,
sobre todo si son pre-término. El grupo de nacidos con mayor morbimortalidad
neonatal corresponde a los que asocian prematuridad y bajo peso.

Factores de etiologia placentaria: engloban el desprendimiento prematuro de
la placenta, el prolapso de cordén, nudos en cordén, insercidn velamentosa, la
rotura prematura de membranas, y anormalidades estructurales o funcionales

en la implantacion.
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Tabla 2: Factores de riesgo en muerte perinatal (12)

Factores maternos Factores fetales Factores placentarios

e Enfermedades maternas e Malformaciones ® Desprendimiento
* Diabetes e Alteraciones prematuro de
e HTA o preeclamsia genéticas placenta
¢ Hemoglobinopatias e Infecciones * Prolapso de cordon
¢ Isoinmunizacién Rh e Edad gestacional * Nudos en cordén

e Sindrome antifosfolipido * Bajo peso fetal * Insercion
e Edad materna \éeltamentosa :
[ )
* Trombofilias hereditarias otura prematura

o X de membranas
¢ Factores externos )
- e Anormalidades de
modificables

implantacion,

* Tabaco estructurales o
¢ Alcohol funcionales
e Cocaina

e Factores externos no
modificables

¢ Infecciones como:
toxoplasma, rubeola,
citomegalovirus,herpes,
Listeria, parvovirus b19,
Coxsackie, Leptospira,
varicela, sifilis

® Traumatismos

2.1Caracteristicas del duelo
Como hemos mencionado antes, el duelo es un proceso psicolégico normal como
respuesta a una pérdida e implica sintomas somaticos, psicolégicos y de
comportamiento. Se trata de una reaccién compleja, constante e identificable. Incluye
un proceso de curso predecible, cuando éste sea un duelo normal, en el que se

rompen inesperadamente los planes de futuro que se tenian con la persona fallecida.

En 1969 una eminente psiquiatra llamada Kubler-Ross (13) analizd su experiencia con
un gran numero de pacientes en estado de final de vida y describid las cinco etapas del

duelo:

- Negacién y aislamiento: etapa inicial en la que las personas se sienten culpables

porque se apodera de ellas un estado de incredulidad frente a la muerte
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- Enojo o ira: etapa en la que las personas proyectan su sentimiento hacia otras
personas, expresandola como depresion, ya que culpar a otro es una forma de
evitar el dolor, el pesar y la desesperacién de una persona al aceptar que la
vida debera continuar

- Pacto: con el que la persona intenta ganar tiempo antes de aceptar la realidad,
por lo que retrasa la responsabilidad necesaria para liberar emocionalmente la
pérdida

- Depresién: enfado dirigido hacia si mismo que incluye sentimientos de
abandono, soledad, desesperanza e impotencia.

- Aceptacion: etapa a la que llega la persona cuando piensa en sus seres amados,
sin sentir o expresar sentimientos fuertes de alegria o tristeza cuando los
recuerda; de modo que vivira el presente sin unirse al pasado y sin hacer planes

para el futuro.

En lo que a las caracteristicas del duelo se refiere podemos ver un conjunto muy
amplio de elementos considerados como normales durante el proceso. Neimeyer y

otros autores describen las siguientes manifestaciones (14):

- Fisicas: pérdida del apetito, alteraciones del suefio, pérdida de energia vy
agotamiento y quejas somaticas como cefalea, opresion en el pecho, debilidad
muscular, etc...

- Conductuales: agitacién, ira, llanto, cansancio, desinterés por el trabajo,
aislamiento, conductas distraidas, evitar recuerdos del fallecido o atesorar
recuerdos que pertenecen al mismo, visitar lugares o llevar consigo objetos que
le recuerden al bebé.

- Cognitivas: preocupacion, incredulidad, confusién, pensamientos obsesivos
acerca del bebé, baja autoestima, auto-reproches, sensacion de indefensién,
desesperanza, sensacion de irrealidad y problemas con la memoria y la
concentracion.

- Afectivas: tristeza, anhelo, desesperacién, ansiedad, shock, culpa
(normalmente limitada a algo que ocurrié o descuidé alrededor de la muerte),

enfado, hostilidad y soledad.
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- Espirituales: busqueda de transcendencia, sentido y de ser transformado

positivamente por la experiencia de la pérdida.

Ademas, el duelo se caracteriza por ser una vivencia Unica para cada persona y la

duracién es variable seglin cada caso.

2.2 Duelo patolagico

El duelo, puede derivar en un curso patoldgico (2).

La mayor parte de las personas afrontan de forma efectiva el duelo —duelo normal-, y
de hecho algunas son transformadas positivamente por la situacién creciendo en la
adversidad y demostrando una clara resiliencia; pero a veces el proceso de elaboracién
del duelo se vuelve dificil —duelo de riesgo—y en ocasiones se complica dando lugar al
llamado —duelo complicado o patolégico—. Un 10 y un 20% de las personas en proceso
de duelo sufren dificultades importantes en el proceso de elaboraciéon del mismo y su

adaptacion a la situacion (14).

El duelo patoldgico, también llamado complicado o crénico interfiere sensiblemente
en el funcionamiento general de la persona, comprometiendo su salud y esto puede
durar afios e inclusive cronificarse indefinidamente. Es en estos casos cuando la

psicoterapia es imprescindible (15).

Barreto y Soler (15) recogen una serie de aspectos que ayudan a distinguir claramente
cuando nos encontramos ante un proceso de duelo patolégico. Estos aspectos se
refieren a: la intensidad y duracion de los sentimientos y conductas o la incapacidad
para mostrar cualquier signo que tenga que ver con el duelo, a la no expresién de las
practicas de luto cultualmente determinadas o a su excesiva prolongacién en el
tiempo, cualquier otro factor que pueda hacer el duelo mds duradero o mas

profundamente desafiante y la personalidad de la persona.

El cuadro se caracteriza por distorsiones cognitivas, enojo y amargura acerca del
fallecido, negativa para continuar con la vida propia, sentimiento de vacio en la vida,
asi como ideacion intrusiva sobre la persona ausente, que generan actitudes de

evitacién y franca disfuncion social. Dicha condicién se ha asociado con trastornos
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emocionales y fisicos, entre los cuales se encuentran las patologias del suefio, asi como

altos porcentajes de complicacion con episodios ansioso-depresivos.

La mayoria de autores coinciden en que el duelo no sigue un curso normal cuando

(16):

- Causa malestar clinicamente significativo. Aparece patologia psiquiatrica (la
mas comun es el trastorno de ansiedad/estrés post-traumatico, y el trastorno
depresivo) o fisica (mas alld de somatizaciones menores).

- Hay un sentimiento de culpa, pero no una culpa asociada a alguin aspecto
especifico de la pérdida, sino un sentimiento de culpa global o general, que
lleva a una pérdida de autoestima. Esto es lo que lo diferencia de un proceso de
duelo adecuado.

- Hay un importante deterioro de la vida familiar, social y laboral.

- Al cabo de los 6 meses de la pérdida, la persona no se ha recuperado lo
suficiente como para reanudar sus actividades normales y empezar a poder
disfrutar de la vida de nuevo.

- El proceso de duelo se prolonga mas alla de los 2-3 aiios tras la pérdida.

Actualmente se sabe que el duelo patoldgico es una entidad completamente distinta e
independiente de los trastornos afectivos y ansiosos; ademds se asocia con

complicaciones fisicas y emocionales a largo plazo (17).

Segun Neugebauer y Athey (6), el duelo perinatal puede complicarse con sintomas
psiquidtricos si se presentan alguno de los siguientes factores de riesgo: antecedentes
de problemas psiquiatricos previos, una historia de pérdidas recurrentes, la presencia
de depresion, la falta de hijos, el hecho de no tener pareja estable, familia o apoyo
social insuficientes, disponer de escasa informacidn sobre las muertes perinatales, la
inexistencia de una adecuada explicacidn para lo que les ha sucedido o, finalmente,

gue la pérdida que han sufrido coincida con otros problemas vitales de importancia.

El duelo patoldgico puede cursar con sintomas psiquiatricos (2,7):
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Trastornos depresivos: entre el 10 y el 48%. Son los mas frecuentes en mujeres
con antecedentes depresivos o psiquiatricos en general, nuliparas o que hayan sufrido

abortos previos.

Trastornos de ansiedad: aumentan tras la pérdida para disminuir después de las

12 semanas, pero sobre todo afloran ante la posibilidad de un nuevo embarazo.

Trastorno por estrés post- traumdtico: hasta el 25% en el mes posterior a la

pérdida y hasta el 7 % cuatro meses después.

El desarrollo de un proceso de duelo patolégico puede desencadenarse

secundariamente a (5):

- Evitar que los padres vean y toquen al hijo fallecido

- Sedar excesivamente a la madre durante el parto

- Noinsistir en la conveniencia de la realizacién de necropsia
- Rehuir el contacto con los padres

- Darinformacién insuficiente

- Aconsejar un embarazo lo antes posible

Gestos y palabras concretas por parte de los profesionales que intervienen en el
momento de la muerte del bebé pueden ser recordados incluso afos después por los
padres y el resto de la familia y pueden llegar a tener un impacto muy grande, por lo
gue es necesario que éstos sepan bien qué decir o hacer para favorecer un duelo no

patoldgico (13).

2.3 Duelo en los padres
Los padres experimentan las mismas reacciones observadas en otras situaciones de
duelo. Sentimientos de vacio interior, culpabilidad, irritabilidad, pena abrumadora

temor a un nuevo embarazo, rabia, incredulidad y apatia (2).

Madres y padres desarrollan un apego diferente. En el caso de la madre, el apego
puede aparecer mucho antes de confirmarse este embarazo, desde el momento en el
gue la mujer empieza a fantasear y a planear la maternidad y éste se incrementa

cuando nota que el feto se mueve en su interior. Su relacién con el bebé fallecido no se
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basa en experiencias ni recuerdos de una persona real sino en los lazos afectivos que
se desarrollan antes de establecer con ella un contacto fisico. También puede darse
una disminucién notable de la autoestima materna, ya que la mujer presenta
incapacidad para confiar en su cuerpo con el fin de lograr satisfactoriamente el
nacimiento de un bebé vivo y sano, particularmente cuando la pérdida ha sido por
problemas genéticos o anomalias fetales (7). El 20% de las madres que sufren
trastornos psicoldgicos un afio después de la pérdida tales como depresién o ansiedad
pueden desarrollar desérdenes psiquiatricos que afectaran a embarazos posteriores o
en su relacién con el siguiente bebé (2). En el caso del padre, este apego es mas
intelectual que emocional o fisico como ocurre en el caso de la madre. El estar
presente en la ecografia le vincula con el hijo que esperan. Por eso, este vinculo que
genera diferencias en el apego con el feto entre el padre y la madre hara que en caso
de que el bebé fallezca, el duelo de cada uno sea distinto en cuanto al ritmo y

caracteristicas (7).

El padre tiene diversas inquietudes acerca del motivo de lo ocurrido, de cdmo consolar
a su pareja y de si en un futuro podran tener otro hijo. Su reaccién viene impuesta por
las responsabilidades que debe asumir por su papel de padre, culturalmente se espera
gue apoye a la madre fisica y emocionalmente al mismo tiempo que sea él quien debe
informar de lo sucedido a los mas allegados y organizar todos los preparativos
pertinentes. En los padres, suele ser comun el sentimiento de desbordamiento por la
pena de su esposa, que se impone a la expresidn de su propio duelo. La mayoria de las
veces no se repara en su sufrimiento, sino que el solo recibe muestras de apoyo para
su mujer y no para él, sintiéndose como un mero acompafiante. Por eso, fruto de su
incomprension se enfada y dirige su rabia contra el personal sanitario, se vuelca de

lleno en su trabajo o en la hiperactividad llevando su duelo en silencio y en soledad (7).

Dado que cada uno tiene su propio ritmo y manera de afrontar la situacidon, es

frecuente que aparezcan conflictos en la pareja (7).
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2.4Tipos de pérdida

A continuacién se muestran los diferentes tipos de pérdida (7):

- Pérdidas fuera del periodo perinatal

Aborto espontdneo: Es la finalizacidon del embarazo de forma natural antes de que el
feto pueda ser compatible con la vida (<22 semanas de gestacién o <500grs). Se estima
que entre el 15 y el 25% de los embarazos terminan en aborto, la mayoria de ellos
antes de las doce semanas de gestacién. El final del embarazo por aborto es una

pérdida poco reconocida socialmente, incluso también sanitariamente.

Aborto voluntario: El hecho de terminar un embarazo por voluntad propia también
puede conllevar una reaccién de duelo. Peppers fue el primero en documentar la
respuesta de duelo tras un aborto voluntario y encontré que las puntuaciones eran
similares a las de las mujeres que habian sufrido un aborto espontdneo. En
comparacion con los abortos espontdneos, la conspiracién de silencio en su entorno

social es aun mayor.

Interrupcion del embarazo por problemas del feto o amenaza para la salud materna: La
mayor parte de estas pérdidas se produce cuando los padres saben que el feto
presenta alguna malformacidén o enfermedad. Las mujeres que toman la decisién de
abortar se ven agobiadas por sentimientos de culpa y verglienza, no solo por el hecho
de haber gestado un feto con malformaciones, sino por haber decidido la muerte de

éste.

Reduccidn selectiva en embarazos multiples: Los embarazos multiples suelen ser fruto
de técnicas de fertilidad. Esto implica que las parejas ya cuentan con historias previas
de pérdidas o frustraciones. Si la supervivencia de todos los fetos tiene mas riesgo de
ser inviable se practica una reduccion entre las semanas 10 y 12 por medio de una
inyeccidn letal. Se trata de una amarga decisidon que hay que tomar a contrarreloj. La
reduccion de embarazos con tres fetos o mas permite un mejor resultado ya que, de
haber continuado, podria haber acabado con prematuridad extrema, discapacidad
severa o la muerte de todos los fetos. Ademas de por la pena, el dolor aumenta por la

incomprension y soledad pues la mayoria lleva lo ocurrido en secreto. Aunque muchos
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padres no sufren una pena prolongada, un tercio de ellos presenta una depresion
moderada y muchas mujeres recuerdan la intervencién como espantosa, muy

estresante y causante de dolor emocional.

Muchas son las parejas que se preguntan como habrian sido los hijos que no llegaron a
gestar, como se hubieran arreglado al haber tenido mas de un hijo o si los
supervivientes echaran en falta durante su ida al hermano con quien compartieron

Utero.

- Pérdidas perinatales

Obito fetal: Corresponde a la pérdida del bebé intrautero o intraparto. La muerte fetal,
ya sea intrautero o durante el parto, desencadena segun Stroebe y Schut varias
pérdidas que actlan como estresores. La principal pérdida es el bebé tan ansiado,

pero hay otras pérdidas colaterales importantes como:

- El momento de convertirse en padre o madre

- Elrol de padre o madre si es el primer hijo

- La composicion familiar como se imaginaba

- El reconocimiento de ese hijo en la mente de los demas pese al tiempo
transcurrido

- La confianza en la seguridad de otros hijos

- Lainocencia respecto al embarazo y el parto

- Los amigos y familiares que no estuvieron a la altura y negaron la relevancia de
la perdida

- El derecho a mencionar al hijo en ciertos lugares

- El contacto y la posibilidad de crear recuerdos

Pérdida en embarazos multiples: La mortalidad perinatal en embarazos multiples es de
7-8 veces superior a la de un embarazo Unico. Dentro de los embarazos multiples (18),
el embarazo multiple bicorial se considera de menor riesgo para sufrir complicaciones
como la muerte perinatal que el embarazo monocorial en el que la muerte es mas
frecuente y presenta mas complicaciones para el otro bebé. Cuando uno o mas fetos

fallecen, la pareja no solo pierde un bebé, sino un gemelo. Si la madre tiene que
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continuar el embarazo con un feto vivo y el otro muerto necesitara el apoyo vy
comprension del personal sanitario. Divididos entre la pena por el bebé fallecido y la

alegria por el vivo, sentirdn siempre afioranza por el gemelo al que no veran crecer.

Pérdida del neonato: Segun Pallas y de la Cruz, “actualmente se tienen expectativas
muy altas respecto a las unidades de cuidados intensivos, se tiende a pensar que todos

los ninos pueden salir adelante. La realidad, sin embargo, es bien diferente”.

Algunos de los problemas graves del bebé, que comprometen su supervivencia pueden
anticiparse durante el embarazo pero otros, aparecen inesperadamente durante el
parto o en las primeras horas o dias de vida del neonato. En ambos casos, los
progenitores y los profesionales se enfrentan a una situacidon que podria considerarse
como duelo anticipatorio dada la alta gravedad y el riesgo que tiene el bebé de
fallecer. Por un lado elaboran la pérdida de un bebé sano fantaseado vy, por otro,
anticipan la posible pérdida por muerte del bebé real. Se debaten entre el apego al
bebé enfermo y el temor a que no logre sobrevivir. Esta ambivalencia puede
manifestarse por la distancia emocional e incluso fisica del bebé o por una constante
presencia y alerta por todo lo que le sucede al bebé. Su vida cotidiana se ve
condicionada por visitas hospitalarias y la evolucién del estado del nifio, llegando en
ocasiones a desear que el bebé fallezca para asi acabar con el terrible sufrimiento de
todos, aunque ese pensamiento conlleva un intenso sentimiento de culpa a su vez.
Cuando lo profesionales sanitarios se plantean limitar el esfuerzo terapéutico los

progenitores se ven enfrentados a una dramatica situacion.

2.5Los otros afectados
A pesar de que la mayor parte de la bibliografia se centra en el duelo de los padres y
los considere como los mas afectados, también hay que tener en cuenta a los demas
miembros de la familia, quienes también sufren la pérdida y merecen igualmente ser
considerados. En la actualidad, la mayor parte de la bibliografia ya tiene en cuenta a

los demas familiares afectados por este tipo de pérdidas.

Los hermanos, que también sufren la pérdida, son relegados en el proceso del duelo y

se les define como los “dolientes olvidados”. Su reaccién ante la situacidon depende de

23



la edad que tengan, su personalidad, el lugar donde viven y la cultura y la religion de
sus familiares. Estos, muchas veces llegan a culpabilizarse sintiéndose causantes de
esta pérdida por haber previamente experimentado sentimientos de envidia y rabia al
verse desplazados en el carifio de sus progenitores por el bebé esperado. Otras veces,
si desconocian que iban a tener un nuevo hermanito o hermanita, son los padres los
gue tienen que explicarles lo que ha sucedido con lo que eso conlleva ya que algunos
de ellos no entienden bien la situacién y se llegan a disgustar pensando en que a ellos
puede sucederles también algo semejante, o que puedan perder a sus padres. La
rutina y el ritmo de las actividades familiares deben alterarse lo menos posible. Los
padres no deben temer mostrar sus emociones, reconocer su tristeza. Deben dar a los
otros hijos una explicacién basada en hechos de lo sucedido, evitando eufemismos.
Deben tranquilizar a los nifios indicdndoles que no es culpa suya y que no perderan el
amor de sus padres. Por eso, es necesario que los padres respondan de manera claray
honesta a las dudas que puedan surgirles, explicando con sencillez lo ocurrido vy
haciéndoles participes del proceso del duelo y los rituales de despedida del bebé que

lleven a cabo (7).

Ademas, el desarrollo de los hijos puede verse afectado por la exposicion prolongada a
un padre o madre deprimidos y aumenta la incidencia de patrones de conducta
externalizados (son en general aquellos que se caracterizan por una carencia de
control y sintomatologia hiperactiva o agresiva, a este patrén se asocian las peleas, las
rabietas y la desobediencia) y patrones depresivos pudiendo sus efectos prolongarse

hasta etapas mas avanzadas de su desarrollo (7).

Los abuelos, con la pérdida también pierden parte de su futuro ya que un nieto puede
fortalecer el vinculo entre un padre y un hijo. Por eso, la pérdida perinatal les hace
sufrir pues sufren por el nieto perdido y por el duelo de su hijo. Pueden servir de gran
ayuda a los padres ayuddndoles en tareas domésticas o cuidando de los nietos aunque

siempre todo bajo autorizacion de sus hijos (7).

24



2.6Valoracion del duelo perinatal - Escalas
Centrados en el interés por medir las reacciones emocionales que se presentan

durante el proceso del duelo, varios investigadores han desarrollado diferentes escalas

(6):

El instrumento estrella que mide con mayor precision el duelo perinatal es la version
corta de la “Perinatal Grief Scale” (PGS) construida por Potvin, Lasker y Toedter. Esta
escala ha sido incluida en muchos manuales y aplicada en numerosas investigaciones
acerca de pérdidas perinatales en las cuales se ha obtenido una adecuada validez
coincidente en asociacién con marcadores de salud mental, apoyo social y satisfaccién
marital. La PGS también ha sido utilizada en estudios conducidos con el propdsito de
evaluar la duracién del duelo perinatal, el efecto de un nuevo embarazo durante el

transcurso del duelo y la relacion entre la intensidad del duelo y la edad gestacional.

La escala estd adaptada transculturalmente a la poblacidon mexicana, y a poblacién de
habla hispana en EEUU, pero no estd adaptada transculturalmente en Espafia. Son
muchas las diferencias culturales que presenta en comparacién con nuestro pais, por
ello, previamente a su utilizacion aqui, deberia adaptarse, comparando las
propiedades métricas con las de las escala original para poder ser valida como
herramienta para detectar a las mujeres en riesgo de presentar complicaciones en el

proceso de duelo y con mayores requerimientos de apoyo psicoldgico.

La PGS en version reducida es una escala que consta de 33 afirmaciones con un
formato tipo Likert con cinco opciones de respuesta donde “1” representa el estar en
desacuerdo y “5” representa el estar totalmente de acuerdo. Fue desarrollada
especificamente para la situacion de pérdida perinatal (abortos espontaneos,
embarazos ectdpicos, muertes fetales y muertes neonatales) con el objetivo de
distinguir entre aquellas mujeres que experimentaban un proceso de duelo normal y
aquellas que tenian mas riesgo de presentar consecuencias mas severas ante la
pérdida. Los reactivos estan distribuidos en tres subescala, de 11 items cada una: (a)
duelo activo, que corresponde a las reacciones normales del duelo; (b) dificultad para
afrontar la pérdida, que describe el estado de salud mental incluyendo sintomas

depresivos, sentimientos de culpa, falta de apoyo social y problemas en la relacién de
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pareja, y (c) desesperanza, que indica sintomas que perduran en el tiempo y que
dependen, entre otras cosas, de los recursos de afrontamiento de las mujeres que

experimentan el duelo.

Cada una de las escalas tiene un puntaje minimo de 11 puntos y uno mdaximo de 55. La
suma de las tres subescalas oscila entre 33 y 165 puntos; un puntaje de 90 o mayor
indica morbilidad psiquiatrica. El duelo perinatal puede considerarse agudo, normal o

patoldgico.

Existen otro tipo de escalas diferentes a la PGS pero que también han sido creadas

para evaluar el duelo y sus efectos aunque son menos especificas:

La “Perinatal Bereavement Grief Scale” (PBGS) elaborada por Ritsher y Neugenbauern
gue evalua tanto la sintomatologia del duelo como el anhelo por el bebé fallecido y fue

disefiada para mujeres que habian sufrido un aborto.

La escala como el “Inventario de Experiencias en Duelo” (IED) de Catherine Sanders de
1977 explora las dreas somatica, emocional y relacional del duelo a través de 18

escalas. Esta escala fue validada al castellano en 2001 por los autores Garcia et al.

También existen otras escalas menos frecuentes (7):“Munich Grief Scale” (MGS) o la

“Texas Grief Inventory” (TGl).

La escala SERVQHOS-E (19) evalua la calidad percibida por el usuario con la atencion
recibida de los cuidados enfermeros, en especial, aspectos en relacién al trato, la
confianza, la preparacion del personal y cuidado individualizado. El cuestionario
principal consta de 19 preguntas. Se agrupan en dos bloques: 10 preguntas valoran la
calidad subjetiva (referente a la cortesia, empatia, capacidad de respuesta vy
competencia profesional), y 9 preguntas valoran la calidad objetiva (referentes a
aspectos mas tangibles, tales como el estado de las habitaciones o la fiabilidad de los
horarios). El paciente puntla cada una de estas preguntas, es decir, la calidad
asistencial, en una escala de Likert, que va de 1 (mucho peor de lo que esperaba) a 5
(mucho mejor de lo que esperaba). Se calcula entonces la media aritmética de cada
uno de los bloques de preguntas y, a su vez, la media con estos dos. De esta forma se

obtiene la puntuacién SERVQHOS o satisfaccion global, mediante la estimacién de la
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diferencia entre expectativas y percepciones. Adem3s, tiene 9 cuestiones adicionales
llamadas criterios de referencia, para contrastar la puntuacién SERVQHOS. Asimismo,
este cuestionario recoge caracteristicas sociodemograficas (edad, sexo, nivel de
estudios, situacion laboral) y un apartado de respuesta abierta para sugerencias y

comentarios.

La escala SERVQHOS (Anexo 1) fue desarrollada en Espaiia y es una adaptacion de una
escala denominada SERVQUAL. Esta nueva versidn es una herramienta que permite
conocer la calidad percibida, ha sido validada como encuesta post-hospitalizacion.
Abarca los elementos basicos en la evaluacion de la calidad percibida, incluyendo la
calidad de la atencién sanitaria. Es una forma de medir la calidad percibida, no la
calidad técnica que ofrece el hospital. Para enfermeria, especificamente la prestacion
de servicios forma parte de la atencidn hospitalaria y es un eje fundamental en la
actividad profesional, por eso, la satisfaccién del usuario es un indicador importante de

la calidad percibida de la atencién proporcionada en los hospitales (20).

La escala que sirve para evaluar el duelo patolégico en los padres tras la pérdida
perinatal es “El Inventario de Duelo Complicado” (21) elaborada por Prigerson y
validada al Espafiol (Anexo 2), es considerada un elemento que sirve para diferenciar
un duelo normal de otro patoldgico, a la vez que permite analizar la evolucién de las

personas afligidas en el tiempo y su adecuacion a la pérdida.

El IDC adaptado al espafiol es un instrumento de evaluacién, sencillo y de facil uso para
medir el duelo complicado, y es un primer paso para poder posteriormente ofrecer
una atencion psicolégica y/o farmacoldgica adecuada. Para Blanco y cols. (22) la
deteccidn y/o prevencion de los factores que pueden dar lugar a un duelo complicado
o patoldgico de los familiares es uno de los objetivos prioritarios de la asistencia y
permite la planificacion de medidas de intervencidon con el fin de facilitar el ajuste

emocional a la pérdida.

El IDC tiene 19 items con cinco categorias de respuesta tipo Likert: “nunca”,
“raramente”, “algunas veces”, “a menudo” y “siempre”, que valoran la frecuencia del
sintoma explorado (emocional, cognitivo o conductual) y cuya puntuacién va desde 0

para “nunca” hasta 4 para “siempre”. Para su valoracién se suman los puntos de cada
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item. De esta manera, las posibles puntuaciones totales fluctian entre 0 y 76,
correspondiendo las puntuaciones mas altas a una mayor probabilidad de padecer
duelo complicado. A partir de los 25 puntos, se considera la existencia de duelo

complicado.

Asi mismo, seria también oportuno determinar el periodo de tiempo después del
fallecimiento en el cual, el cuestionario puede tener una mayor capacidad predictiva.
En este sentido el tiempo transcurrido desde el fallecimiento es un indicador
importante, ya que en los primeros momentos del proceso de duelo, la familia puede
manifestar estados de negacién, shock o incredulidad y presentar puntuaciones
inicialmente bajas, mientras que es aproximadamente sobre el medio afio después del
fallecimiento cuando se toma una mayor conciencia acerca de lo ocurrido y de la
situaciéon actual y es cuando se recomienda administrar el cuestionario. Segun
Limonero Garcia et al. (21) el uso sistematico del IDC serd, probablemente, un
elemento de cribado de gran utilidad para diferenciar un proceso de adaptacién
normal de un proceso que puede complicarse, a la vez que permite analizar la

evolucién de las personas afligidas en el tiempo y su adecuacion a la pérdida.

2.7 Lareligion y la cultura relacionadas con el duelo perinatal
Las actitudes hacia la pérdida perinatal varian segun las expectativas de los
progenitores, la prosperidad de la sociedad en la que viven y la cultura a la que
pertenecen. Por esta razdn, es necesario comprender el contexto social y cultural al

cual pertenecen, ya que éste factor influye en el proceso de elaboracion del duelo (7).

La literatura establece que las normas culturales también influyen en la duracién y
manifestaciones del duelo perinatal. Por ejemplo, en India en el caso de las madres,
estd mal visto que sujeten o toquen a sus bebes una vez fallecidos ya que la muerte es
considerada una desgracia. En la cultura musulmana, el periodo de luto tras la muerte

perinatal dura 43 dias (22).

Cada religién tiene criterios diferentes para considerar la muerte de una persona, es

por eso que el concepto de muerte varia en sus significados. El proceso de elaboracion
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del duelo perinatal puede experimentarse de diferentes maneras ya que depende de

las causas de la pérdida y del entorno socio-cultural como se enuncié previamente (5).

Segun la bibliografia consultada (7), la mayoria de las religiones conceden escasa

atencidn a las pérdidas perinatales, sin haber establecido rituales concretos:

e Catolicismo: el sacramento del Bautismo esta reservado solamente a los bebés
vivos. Los fetos mayores de 24 semanas de gestacion tienen permitido el
entierro o incineracion, sin ceremonia ni bendicién en un lugar del cementerio
no sagrado como una fosa sin nombre.

e Hinduismo: como sefial de bendicion, se ata un corddn alrededor del cuello o la
mufieca del feto. Al no reconocer su vida, no existe ningln pecado ni necesidad
de purificacién por cremacion.

e Judaismo: las personas que no sean judias deben evitar el contacto con el
cuerpo del bebé. No hay rituales a menos que haya vivido 30 dias, pero se
considera beneficioso para los padres rezar una oracién. La cremacion esta
prohibida.

e [slamismo: el feto no tiene pecado, por lo que regresa directamente a Ald y
facilita el camino de los padres hasta él. Si fallece a partir de los 4 meses de
gestacioén, se le da nombre, se lava, se envuelve en una sabana vy se le entierra
con opcidn a funeral. La cremacién esta prohibida.

e Budismo: si el feto es mayor de 4-5 meses de gestacion se considera un ser
humano y puede reencarnarse. Con los fetos abortados se celebra un ritual
llamado “misuko kuyo” para pedirle perddn por haber perdido el embarazo y

para pedir que no caiga la desgracia en la familia.

Llama verdaderamente la atencidon como nuestra cultura considera la muerte un tema
tabu y aun mas, cuando se trata de una muerte perinatal o neonatal. En Espafia hasta
el afio 2011 (23), no se permitia a los padres reconocer en el Registro Civil al bebé
fallecido que moria antes de las 24 horas de vida, no se le llama por su nombre o se le
quita importancia animando a los padres a intentar un nuevo embarazo lo antes

posible. Esta actitud culturalmente adquirida de no nombrar algo que no ha llegado a
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ser, solo lleva a los padres a pensar que no pueden sentir dolor y hace aun mas

confuso el vacio que sienten tras la muerte del bebé esperado.

En Espaia se considera muerte fetal tardia la del feto con 6 6 mas meses de gestacién
y sblo se deben anotar en el legajo de abortos del Registro Civil las muertes fetales

superiores a 180 dias de gestacion.

Los profesionales de salud deben respetar la cultura y los ritos religiosos, ofrecer su
actitud empatica y reflexiva y dar informacién y facilitar un espacio privado para las

familias (24).

2.8El papel de los profesionales sanitarios
En los casos de muerte perinatal, los padres pueden tener sentimientos de culpa,
frustracidn, castigo o injusticia. Por eso deben enfrentar la situacién junto con el apoyo
del personal sanitario para superar el acontecimiento ocurrido dentro de la dindmica

familiar (13).

Segln Steen S (22), existe una falta de conocimientos generalizada en Espafia respecto
a la pérdida perinatal y a la necesidad de formacion de los profesionales de la salud,

mas concretamente las enfermeras y matronas en este tema.

A pesar de que el personal sanitario se dedica a curar y aliviar el dolor dia a dia, la
mayoria de ellos presenta dificultad y no se sienten bien preparados para enfrentar la
muerte, ya que no solo se trata de enfrentarla como un problema fisico, sino también
emocional. Oviedo Soto S et al. (13) afirman que muchos de ellos pueden desarrollar
sensacion de impotencia, frustracion y tristeza negando con estas actitudes la vivencia.
Por ello, el personal sanitario precisa de preparacidn emocional para poder ayudar a
paliar el dolor de los padres que sufren estas pérdidas y acompanarlos para poder

proteger la salud fisica y psiquica de ambos.

Segun Pastor Montero SM et al. (2) la tendencia habitual de los profesionales es
centrarse en los cuidados fisicos evadiendo el terreno emocional en un intento de
disminuir la angustia que les genera la situacion, lo que hace que su actuacidon no sea

muchas veces la adecuada, reaccionando de manera distante, casi fria y negando la
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gravedad de la pérdida. Se hace evidente pues, una falta de estrategias, destrezas y de
recursos de los profesionales entrevistados para afrontar estas situaciones y dar

respuesta a las demandas de los padres.

La actitud por parte del profesional sanitario puede incidir en la evolucion del duelo de
los padres. Por ello es conveniente que el personal de la salud ofrezca su ayuda a los
padres respetando siempre la decisidn de recibir o no la ayuda psicolégica o espiritual
que se les ofrezca ya que su autonomia es un principio bioético que el personal

sanitario debe tener en cuenta y respetar (13).

A continuacidon se mostrardn una serie de frases que podemos utilizar a la hora de

mostrar apoyo y ayudarlos en el proceso de elaboracidn del duelo (25,26):

“Siento lo que les ha pasado”.

“Me imagino cudnto querrian a ese bebé”.

“No me molesta que lloren”.

“La verdad es que no sé muy bien qué decirles”.
“Tienen un bebé precioso/a”.

“Intento acércame a vuestro dolor”.

“Sois libres de llorar lo que querais. Es normal que lo necesitéis”.

AN N N N Y N N N

“éQuieren que me comunigue con algin amigo o familiar?

Las siguientes frases incrementan la sensacion de duelo desautorizado y no les ayudan

a elaborar un duelo sano (24,25):

“Lo mejor es que tengan otro hijo”
“Ha sido voluntad de Dios”
“Por lo menos no lo conocieron, hubiera sido peor mas adelante”

“En realidad todavia no era un bebé”

”"No es el fin del mundo”.

X

X

X

X

X “Sé valiente y no llores”.
X

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

“Ahora esta en un lugar mejor”.
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La informacién a los padres sobre el fallecimiento ha de ser breve, comprensible y
debe darse en un ambiente adecuado. El personal debe escuchar atentamente a los
padres sin realizar juicios ante sus reacciones iniciales de duelo y si se prevé el
fallecimiento debera brindar a los padres la oportunidad de estar con el bebé, hablarle,
abrazarle...y si ellos asi lo quisieran, darle un nombre y bautizarlo antes de fallecer.
Ademas, se debe informar a la familia sobre la necesidad o no de realizar la autopsia 'y
de ayudarlos u orientarlos en cuanto a los tramites funerarios y referirlos, si es

necesario, a profesionales especializados en este tipo de tramites (13).

Recientemente algunos centros de Espafia han elaborado guias, protocolos o
programas de actuacion indicando las practicas para asegurar que los padres tengan

una recuperacion saludable tras la pérdida perinatal (24).

En estos programas, se recomienda incluir intervenciones para ayudar a las familias
durante el nacimiento y la muerte, una guia para los profesionales sanitarios sobre
como manipular el cuerpo de los bebés fallecidos de forma responsable y respetuosa;
ademas, deberia enfatizar que los padres no solo recordaran siempre las pequefias
demostraciones de amabilidad, sino que también recordaran todo tipo de comentarios
o actuaciones insensibles por parte del equipo sanitario. También se recomienda que
el equipo tenga en cuenta la cultura o la religién de la paciente a la hora de la toma de
decisiones sobre las intervenciones médicas, de atencion y el manejo del nifio en el
momento de morir, la decisién de hacer autopsia o no, los funerales o incluso las
fotografias. Ademas, dados todos los problemas emocionales que este tipo de pérdida
comporta, el equipo de duelo deberia anticipar la necesidad de formar al equipo
sanitario en atenciones basicas y paliativas ante la muerte y este programa deberia

planificar la ensefianza continuada y la formacién sobre el tema (27).°

Como hemos mencionado anteriormente, la insensibilidad sanitaria puede contribuir a
largo plazo en la manera de sobrellevar el duelo y podria incrementar las posibilidades
de que los padres realizaran un duelo patoldgico, por lo que existen experiencias de
algunos hospitales en los que usan simbolos que colocan en la puerta de la habitaciéon

o el drea donde se encuentre el caso de muerte perinatal con el fin de comunicar al
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personal que alli trabaja lo que estd pasando y asi evitar cometer errores o

comentarios desafortunados (27).

El profesional de enfermeria, mediante su actitud terapéutica puede hacer que las
etapas iniciales del proceso del duelo transcurran con mayor fluidez y se elaboren con
mas facilidad. La intervenciéon y el apoyo de los profesionales de la salud es
fundamental para el afrontamiento precoz del duelo, lo cual implica la capacitacidn del
personal frente a este tema para poder garantizar cuidados de calidad que permitan a
la pareja y demds familia del bebé desde una perspectiva de integralidad (24). Pastor
et al. (2) sefialan que los cuidados a los padres que han sufrido una perdida perinatal
no son algo que pueda improvisarse por lo que se hace necesaria la formacién
especifica sobre el duelo perinatal, las habilidades de comunicacién y las técnicas de
relaciéon de ayuda. Esta formacién permitird a los profesionales de la salud gestionar de

un modo constructivo la pérdida perinatal.

La atencién a la muerte perinatal y neonatal siempre ha sido un tema olvidado dentro
de los espacios de la maternidad; en realidad se ha ignorado. En Espafia existen
ejemplos de maternidades nuevas, construidas e inauguradas hace pocos afos, donde
se sigue ignorando esa necesidad. En hospitales mds avanzados ya se habla de
“circuitos de duelo” dentro de la planta de maternidad, es decir no mezclar padres que
han tenido un bebé sano con padres que acaban de perder a su bebé y asignar un
espacio concreto para el duelo. Ademds, varios hospitales han desarrollado
experiencias de formacién -surgidas a raiz de iniciativas personales- para profesionales

en diferentes aspectos de la muerte perinatal y neonatal (28).

El Hospital Universitario de San Sebastidn ha realizado formacidn especifica sobre
muertes perinatales a las matronas que trabajan en el servicio de maternidad a raiz de
la iniciativa de una profesional del servicio de maternidad que solicité al Departamento
de Sanidad del Gobierno Vasco la implantacién de cursos sobre duelo perinatal
dirigidos a profesionales. Desde finales del 2006 siguen un protocolo de actuacidn con
el objetivo de superar el penoso sufrimiento y gestionar ese duelo. El complejo
sanitario ha habilitado una habitaciéon para que los padres den rienda suelta a sus

sentimientos y puedan estar con su bebé fallecido, si asi lo desean (28).

33



Para acompaniar, intervenir y ayudar a los padres cuyo hijo ha fallecido en el hospital o

poco después del alta, son utiles los siguientes principios (29,30):

e Valorar integralmente a la pareja y familia con el fin de identificar sus
problemas reales y potenciales, asi como posibles complicaciones derivadas de
la elaboracion del duelo.

e El profesional de enfermeria, tras haber realizado la valoracidn, debera
concretar prioridades, definir objetivos, establecer intervenciones, ejecutar las
acciones planeadas y modificar planes y objetivos futuros atendiendo a los
resultados obtenidos.

e Facilitar una adecuada comunicacion entre los padres y el equipo
interdisciplinario de salud. Esta comunicacion debe estar fundamentada en el
respeto, la empatia y la confianza con el objetivo de lograr que la pareja y la
familia logren elaborar el duelo, con dptimos resultados para las personas
afectadas por la situaciéon. Es importante la necesidad de acompafiar y ofrecer
apoyo psicoldgico a la pareja y familia brinddndoles confianza para que puedan
expresar sus miedos y temores.

e Es necesario que los profesionales de la salud mantengan una actitud de
escucha empdtica que permita a los padres expresar sus sentimientos y
emociones de modo que el inicio del duelo curse naturalmente y su resolucion
se vea potencializada en el apoyo recibido por el equipo de salud. Los padres
necesitan compartir su malestar y necesitan a alguien sensible que escuche
empaticamente para poder ayudarles a manejar el duelo y a aceptar su
pérdida.

e Proporcionar el aporte humano necesario. En el momento de brindar el
cuidado a la pareja o a los familiares, es necesario posibilitar el trabajo
interdisciplinario donde se vinculen profesionales de la salud adecuados para la
situacion.

e Decir la verdad y hablar con franqueza: cuando ha habido errores en la
atencién, es mejor admitir que estos se cometieron, aunque se trate de un
asunto delicado, pero no se debe aumentar el sentimiento de culpa de los

padres. El personal sanitario debe aceptar todo esto como normal e intentar no
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ponerse a la defensiva. Es recomendable que haya una o mas entrevistas con el
personal involucrado en la situacion.

e Proveer apoyo: casi todas las madres, después de un mortinato prefieren
permanecer aisladas y que les den el alta lo antes posible. Es esencial que la
madre sea visitada en su hogar por un miembro del equipo de atencién. El
personal sanitario debe estar atento y alerta a la posibilidad de que los padres
desencadenen alteraciones psiquidtricas secundarias a la pérdida.

e Los padres quieren saber por qué murié el bebé: una necropsia puede ser util,
pero debe advertirse a los padres que a menudo no se encuentran causas. Las
necropsias en los casos de muerte subita son especializadas y el patélogo
puede tener un papel vital, ya que debe estar dispuesto a hablar con los
padres.

e Recomendar a los padres el ver a su hijo. Los padres que no ven a sus hijos
tienen mds ansiedad, depresién y estrés postraumatico que los que ven a sus
hijos. Pero lo que puede ser beneficioso para unos padres, puede no serlo para
otros, por lo que el profesional debe atender las necesidades individuales de

los padres.

Aunque el indice de muerte perinatal haya disminuido lentamente durante el paso de
los anos, estas pérdidas afectan a uno de cada 50 nacimientos. Como los profesionales
de la salud asisten a los padres, parece tener un impacto importante en cémo los
padres experimentan y recuerdan la pérdida, por lo que tendra efectos significativos
en su sanacién. Gold KJ en una revisidon sobre diferentes estudios en los que se buscé
evaluar la experiencia de los padres con los profesionales sanitarios tras la pérdida
perinatal afirma que en todos ellos los padres identificaban una serie de

comportamientos comunes que fueron considerados Utiles o no utiles para el

desarrollo del duelo (25-27,31):
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UTILES

Facilitar un espacio fisico intimo, privado y poco transitado para los padres y los
familiares. Se proporcionaria una habitacidon individual alejada de la planta de
maternidad, que permitiera una mejor elaboraciéon del duelo y acompafamiento de

familiares si asi lo desean los padres.

Expresar a los padres que no podemos quitarle el dolor pero si podemos compartirloy
ayudarlos no dejandolos solos, al menos que no se sientan solos. No tener miedo de

tocar a los padres, el tacto expresa y comunica mads que las propias palabras.

Llamar al bebé por su nombre que sus padres habian elegido para él, pues el nombre
confiere entidad al feto perdido e indica cercania y comprensidn por nuestra parte de

su dolor.

Tratar a la pareja por igual, solemos centrar la atenciéon en la madre porque es la que
experimenta el proceso de parto o pérdida de manera fisica pero los padres necesitan

tanto apoyo como las madres.

Respetar la relacidon neonato-familia, antes que la relacidn paciente-hospital.

Facilitar la expresiéon emocional y favorecer una adecuada elaboracién del duelo.

Ofrecer distintas alternativas dejando que la familia decida. Darles a elegir.

Comentarles que si se arrepienten de alguna decisiéon no hay inconvenientes.

Dar la libertad a la familia para ejercer sus ritos culturales o religiosos; se permitira el
ingreso de un sacerdote y/o pastor segun lo requieran. Dependiendo de la cultura,
religion o creencias puede ser: realizar un funeral, escribir un diario o una carta,
plantar un arbol, enmarcar la huella de su mano, asi como realizar homenajes de

recuerdo en el aniversario de su nacimiento.

Permitir a los padres hablar del bebé cuando lo necesiten.

Estar disponibles: para oir, ayudarles a manejar la situacién con los familiares, prestar

asistencia como alivio del dolor fisico.

Brindar y continuar con la atencién médica y los cuidados de enfermeria a la madre en

el puerperio. Ofrecer atencidn y contencidn psicoldgica si lo desea.

Promover el contacto de los padres durante el fallecimiento para una mejor
elaboracion del duelo; no debemos olvidar que ellos tienen derecho a decidir si

quieren estar presente durante el fallecimiento. Algunos estudios demuestran el valor
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positivo de ver al nifio y sostenerlo en brazos.

Permitir la compafiia de familiares cercanos si ellos lo desean ya que para los abuelos
y otros familiares también es una pérdida. Permitir la intimidad de los padres y de los

familiares para facilitar la despedida y el duelo.

Ofrecer la posibilidad de obtener y conservar objetos relacionados con el recién
nacido, para favorecer una adecuada elaboracion del duelo como: libreta de salud,
pulsera de identificacion, ropas y objetos personales, fotografias, huellas de manos y

pies y/o un mechdn de cabello.

Aceptar los cambios bruscos de humor y permitirles en todo momento expresar el

dolor.

Proporcionar cuidados post-mortem adecuados con mucho respeto. Realizar los
cuidados post-mortem junto a los padres en su presencia y permitir que ellos lo vistan

si lo desean.

Retirar el cuerpo de forma apropiada, procurando que sea envuelto en una manta.

Realizar la identificacion del cuerpo consignando apellido, nombre, peso, fecha y hora
del fallecimiento, en una pulsera o brazalete destinado a tal fin, segin la normativa de

la institucion.

Acompanar y asesorar en el proceso de trdmites con una éptima informacion. Es
importante tener en el servicio un resumen escrito con todas las instrucciones
claramente sefaladas de los tramites a seguir después del fallecimiento, ya que los
padres pueden olvidar completamente las instrucciones verbales que se les han dado

sobre estos tramites.

Trabajar con los padres. Comunicar a todo el equipo la pérdida para evitar
comentarios o acciones inadecuadas. Ayudar a los padres anticipdndoles cdmo sera
un duelo normal. Proporcionarles informacidn directa sobre las causas de la muerte, si
se sabe. Utilizar un lenguaje sencillo. Sentarse con los padres a comentar la

informacion.

No evitar a los padres por nuestro propio sentimiento de impotencia o de
incomodidad pues la evitacion genera mas sensacion de ansiedad y culpa en el propio

profesional.

No invitar a los padres a consumir alcohol o drogas, estariamos fomentando una
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conducta de evitacion y retrasando el afrontamiento de la pérdida.

Evitar el uso de cajas cerradas para trasladar al bebé fallecido, mientras se encuentre

en presencia de los padres.

No obstaculizar la expresién emocional de la pareja, permitirles experimentar y

vivenciar la pérdida de su hijo y el duelo del mismo.

No pensar o decir que la edad gestacional determina el valor o impacto en la familia;
diversas teorias apoyan que el vinculo empieza mucho antes de que se produzca el

nacimiento.

No cambiar de tema cuando ellos mencionen al bebé, los padres necesitan expresar

su dolor.

No juzgar a la familia por sus decisiones.

No presionar a los padres durante el proceso del luto, les llevard mucho tiempo curar

la herida.

No digan que saben cémo se sienten si no han pasado algo similar.

Ser flexibles y no limitar el tiempo para que los padres puedan estar con el hijo

después del fallecimiento.

No se puede dar una recomendacién dogmatica sobre el momento éptimo para el

siguiente embarazo.

En diversos estudios de padres que habian sufrido pérdidas perinatales se encontrd
gue en aquellos que no habian tenido ningln apoyo terapéutico, uno o dos afios
después tuvieron trastornos mentales y problemas psiquidtricos graves (psicosis,

ansiedad, fobias, pensamientos obsesivos y depresiones profundas) (13).

Con el fin de prevenir estas reacciones ante la muerte perinatal, en algunos lugares se
han integrado grupos organizados de autoayuda o apoyo al duelo que se hacen cargo
del estudio y deteccidén de sentimientos y conductas asociadas a la muerte de un bebé,
en los familiares directos como en otras personas involucradas afectivamente cercanas

en los que ha sido dificil aceptar la muerte (13).
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Estos grupos pueden estar constituidos por profesionales de la salud y expertos en
tanatologia y tienen como objetivo ofrecer apoyo emocional a quienes hayan sufrido
esta pérdida para enfrentar su pena, superarla y restablecer su vida, ademads de
difundir el conocimiento general de la naturaleza del duelo mediante la educacidn. Las
condiciones para la ayuda a través de estos grupos son: a) que la persona la solicite y
acepte apoyo de manera voluntaria y b) que permita establecer una relacién verbal o
no verbal con algin miembro del grupo, que fomente encuentros interpersonales con

esa persona y tenga actitudes de aceptacidén y empatia (13).

Cualquier tipo de intervencién proporcionada por profesionales o grupos tiene por
objetivo la mejora psicolégica y el bienestar de los padres y las familias después de la

muerte perinatal.
Estos deben incluir cualquier forma de (32):

¢ Intervenciones generales en el hospital dirigidas a apoyar a los padres en el
momento de la muerte de su bebé. Estas pueden incluir el proporcionar
informacién a los padres después de una muerte fetal, fotografias u otros
objetos de recuerdo, sujetar al bebé, llamarlo por su nombre y ofrecer ritos
dignos y visitas de seguimiento.

e Apoyo religioso, espiritual o cultural a los padres

¢ Intervenciones especificas sobre consejo en etapas de duelo

e Grupos de apoyo en la comunidad u online

¢ Intervenciones para mujeres con pérdidas perinatales previas en su siguiente

embarazo

Aceptar la muerte como real e irreversible es el primer paso para lograr la
recuperacién psicoldgica de los padres, aunque esta aceptacién, al principio aumente
su pena. Es mas facil para los padres abordar el duelo al compartir las vivencias que
han experimentado con otros padres que han estado en una situacion semejante y se
encuentran en otras etapas del duelo; asi podran aprender de otros la manera que han
tenido ellos de superarlo. De aqui la importancia del manejo del duelo perinatal de

manera grupal (13).
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En Espafia, Umamanita (33) es una asociacion sin animo de lucro que apoya a padres
durante la muerte perinatal y neonatal. Creada por lJillian Cassidy y Juan Castro en el
aflo 2008 tras la muerte intrauterina de su primera hija, Uma. Después de una
experiencia hospitalaria bastante negativa, sin apoyo emocional, descubrieron un
vacio de informacién sobre el tema y que habia una gran diferencia entre Espana y
otros paises en cuanto a la manera de apoyar a padres después de una muerte
perinatal. La asociacién apoya a padres a través de su pdgina web, reuniones de grupo,
actos de conmemoracion y promueve cambios en la legislacién actual. Apoyan a
profesionales sanitarios a través de seminarios, talleres y la “Guia para la atencién a la
muerte perinatal y neonatal” que publicaron junto con la asociacién El Parto es
Nuestro. La asociacién promueve el desarrollo de la investigacién original en Espafia y

traduce documentos relacionados con el tema del inglés al castellano.

Petits amb llum (34), es una asociacion de Barcelona sin dnimo de lucro, formada por
madres, padres y familiares que han sufrido la pérdida de uno o mds hijos durante el
embarazo o después del parto. Se cred cuando dos psicélogas que habian sufrido
pérdidas perinatales tuvieron la idea de encontrarse con un grupo de madres y padres
gue estaban pasando el mismo proceso de duelo y comprendieron la necesidad de

comunicacidn y expresién de sentimientos que tenian.

Otro recurso que trabaja para dar apoyo en el duelo perinatal ubicado en Lleida es el
Servicio de apoyo al duelo de Ponent (35), una entidad creada en el afio 2002 con el
objetivo de dar apoyo psicosocial a personas, familias... que estan viviendo la muerte
de un ser querido. Ofrece atencién tanto individual como en grupo a personas que se
encuentran en proceso de duelo y ofrece también seminarios de formaciéon a los

profesionales.

Cabe destacar que en estos casos nuestro Hospital Arnau de Vilanova de Lleida
(HUAV), ademds de guiar su practica clinica con el protocolo de actuacién en caso de
muerte perinatal (36), las enfermeras de la UCI neonatal utilizan el simbolo de una
mariposa que ponen en la puerta de la unidad para avisar a los demas profesionales de
la situacion cuando ha habido una muerte o ésta es inminente. En la planta de

maternidad sin embargo, no se utilizan simbolos para notificar los casos de muerte
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perinatal y en el drea de partos tampoco ya que cuando esto sucede, todo el personal
del area esta bien informado, ademas, disponen de un box cerrado para dar mayor
intimidad a la pareja que se encuentra en esta dura situacién. Tras una pérdida
perinatal, la psiquiatra realiza una entrevista con la madre en la que le realiza una
anamnesis y una exploraciéon psicopatoldgica. Si la mujer presenta riesgo de desarrollar
duelo patolégico, se deriva al especialista para realizar un seguimiento.

Aproximadamente 11 entrevistas por duelo perinatal se estiman al afio en el HUAV.

Por ultimo, hacer referencia al uso del cine como herramienta terapéutica (37) ya que
principalmente a través de la imagen, se comunica el mensaje, afecta al espectador y
puede llegar a influirlo de tal manera que se produzca un cambio en él. En algunas
peliculas, aparecen enfermedades que se utilizan de modo contextual, para dar
verosimilitud al argumento; en otras, son el centro del argumento. Segun Garcia-
Sénchez (38), las peliculas pueden clasificarse en: ‘saludables’ (no hay rastro de
enfermedad), ‘puntuales’ (sélo aparece alguna alusion a la enfermedad), ‘relevantes o
de papel importante’ (el proceso acompafia de modo constante a alguno/s de los
protagonistas) y ‘argumentales’ (la pelicula se centra en el impacto que causa la

enfermedad).

La utilizacién de una pelicula o material audiovisual conlleva adquirir conocimientos,
realizar decisiones a nivel grupal, ejercitar la capacidad de expresar ideas y
sentimientos, generar un mensaje con propésito y reflexionar acerca de la tematica
representada. Ademas, la utilizacion del séptimo arte en el ambito sanitario ofrece
recursos y beneficios terapéuticos tales como (39): el aprendizaje de actitudes en la
atencion a los enfermos, la revision de diferentes patologias, la identificaciéon y
valoracién de pruebas diagndsticas y tratamientos, el andlisis de las relaciones entre
pacientes y profesionales, la identificaciéon de las diferencias socioculturales en la
vivencia de la enfermedad, la capacidad de comunicacién, de innovacion, la resolucién
de problemas, el pensamiento divergente, la apertura al cambio, la interrogacion, la

observacioén, la experimentacion.

Hay un cierto consuelo en ver a una persona en una situacién similar a nosotros,

tratando de hacer sentido de un mundo que estd mas alla de nuestra comprensién. Los
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pacientes que pueden identificarse con personajes atrapados por sus circunstancias y
que puedan compartir las decepciones de los personajes, asi como los pasos hacia la
recuperacién, pueden encontrar razones para el optimismo en sus propias situaciones.
Dado que el sentido de cualquier evento depende del marco desde donde percibimos,
cuando cambia el sentido, las respuestas de la persona, también cambian los

comportamientos (39).

A pesar de que la literatura sobre el uso de peliculas en la terapia no sea extensa, la
popularidad de las intervenciones de las peliculas va en aumento y la mayoria de los
autores han escrito sobre la aplicacién de peliculas como intervenciones especificas;
segmentos de peliculas como ejemplos de conceptos terapéuticos o para la
comparacion sus casos con los personajes o tramas de las peliculas (39). Uno de los
aspectos mas significativos de la cineterapia (37-39,40), es que se produce la misma
caracteristica y ventaja que implica hacer una terapia grupal, la universalizacién de la

temadtica que aflige a la persona.
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3 Intervenciones en duelo perinatal

La literatura acerca del duelo perinatal subraya la necesidad de investigaciéon de alta
calidad en esta area. Muchos estudios han desarrollado guias de préctica clinica y el
desarrollo y la aplicacidon generalizada de una serie de intervenciones médicas y

psicosociales comunes de apoyo en el periodo perinatal (41).

3.1Intervenciones efectivas

- Experiencia de ser padres:

Actualmente, la mayoria de las guias de buenas practicas recomiendan ofrecer a todos
los padres la posibilidad de elegir si desean o no ver y sostener a su bebé fallecido y
que estos padres sean apoyados durante este proceso. Segun Koopmans L et al. (41)
casi todos los padres que pudieron sostener a su bebé, encontraron util la experiencia
mientras que los padres que sentian no haber recibido suficiente apoyo por parte del
personal hospitalario, eran cuatro veces mas propensos a no haberlo sostenido en
comparacion con los padres que recibieron este apoyo. Segun Erlandsson K et al. (42),
la mayoria de las madres de los bebés nacidos muertos, explicaron que se sintieron
muy naturales, cdmodas y menos asustadas cuando los profesionales les apoyaron a
realizar el vinculo con el bebé ofreciéndoles a éste entre sus brazos. La evidencia
sugiere que los padres que experimentaron una muerte perinatal en el pasado, al cabo
de los afios expresaron su malestar por no habérseles permitido ver y sujetar a su bebé

fallecido en ese momento.

A pesar de la falta de evidencia empirica, estudios publicados acerca de este tema
estdn de acuerdo en que sujetar y ver al bebé fallecido es muy eficaz, aunque no en
todos los padres, por eso el personal sanitario deberia ser consciente y sensible a las

necesidades y deseos de cada familia (41,42).
- Recopilacién de recuerdos:

También se ha visto que, actividades de apoyo a los padres en el desarrollo de lazos

afectivos con sus bebés también ayudan en el proceso de elaboracién de duelo ya que
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crean un sentido de identidad de ese bebé. Las guias clinicas apoyan actividades como
bafiar y vestir al bebé, hablarle usando su nombre, presentarlo a la familia, participar
en ceremonias religiosas o de denominacidn y la captura de fotografias con él. Para
muchos padres, es la experiencia de ser padres lo que les ayuda a crear el vinculo con
ese bebé. Se les debe ofrecer a estos padres los objetos tangibles del bebé como
fotografias, huellas dactilares, el cordén umbilical, pulsera identificativa hospitalaria,
mechones de pelo, certificados de nacimiento, ropa, cartas, etc... La recopilacién de
dichos recuerdos del bebé no parece conducir a resultados adversos de duelo, y no
tener este tipo de recuerdos se ha relacionado con una mayor ansiedad de estos
padres. Un meta-anadlisis de la atencién hospitalaria para los padres después de una
pérdida perinatal encontré que los padres apreciaron tener recuerdos de su bebé

fallecido y los que no los tenian, expresaron su pesar con frecuencia (41).
- Fotografias post-mortem:

Los investigadores estan de acuerdo en que las intervenciones de duelo perinatal
deben validar la pena y la existencia del bebé, apoyando a los padres a expresar su
dolor, y ayudando en la construccién de significados, mejorando la posibilidad de estos
padres de hacer frente a la muerte. Investigadores han dilucidado el valor de
fotografias en el proceso del duelo ya que, en casos de muerte perinatal es tras el
fallecimiento cuando los padres tienen la oportunidad para capturar el rostro de su
bebé. Una gran mayoria de padres estadounidenses y europeos que participaron en el
estudio sobre esta intervencién, expresaban gratitud por las fotografias post mortem
de su recién nacido; mientras que aquellos que no habian accedido luego expresaban
arrepentimiento. Dos estudios han identificado la fotografia post mortem como "uno

de los servicios mas utiles" durante la crisis de la muerte de un bebé (43).

Los hospitales deberian esforzarse en proporcionar este tipo de apoyo psicosocial de la
manera mas compasiva y sensible incluyendo la opcidon de las fotografias post mortem

en sus protocolos o guias clinicas de actuacion (41,43).
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- Recursos de informacién a los padres y apoyo en la web:

Un estudio de casos y controles ha demostrado el beneficio de los recursos de duelo
perinatal especialmente disefiados para las familias de estos bebés. Los recursos
incluyen informacién a los padres y al personal sanitario con folletos individualizados
sobre el duelo perinatal, servicios de salud mental basados en la web, grupos de
autoayuda en linea, servicios de orientacién virtuales y programas de terapia
automatizados para problemas de salud mental especificos como el estrés post-
traumatico y el duelo complicado. Estos han surgido recientemente y pueden ser
capaces de ofrecer opciones de ayuda utiles para algunos padres que hayan sufrido

una muerte perinatal (41).

Kersting et al. (41) disefiaron, ensayaron y evaluaron un protocolo de terapia de
comportamiento cognitivo en internet para los padres que sufrian de duelo
complicado, y lo ajustaron para satisfacer las necesidades de los padres que habian
sufrido recientemente pérdidas perinatales. En comparaciéon con los controles, el
grupo de terapia cognitivo conductual, que consta de los padres que no tienen graves
problemas de salud mental antes de comenzar la terapia en linea cognitiva conductual,
mostraron mejoras significantes en estrés post-traumatico, la intensidad de dolor y la
salud mental en general. Grupos de apoyo en linea y sitios web se han hecho
populares en los ultimos tiempos. Dichos recursos pueden ser una fuente util de
psicoeducacidn y proporcionar una sensacidon de apoyo emocional y valoracién a estos

padres.
- Apoyo social:

El entorno de las personas afectadas de duelo perinatal ha sido identificado como un
factor significativo en los resultados de duelo y el papel de apoyo social ha sido bien
documentado. Los estudios cualitativos demuestran una correlacidn entre el apoyo
(del personal sanitario y la familia) y los niveles mas bajos de ansiedad y depresion en
los padres después de un nacimiento sin vida, con el apoyo de la familia declarado
como lo mas significativo. El apoyo de la pareja, la familia y amigos ha demostrado que
reduce la angustia materna en el largo plazo (15 meses), aunque no en el corto plazo

(41).
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- Atencidn a los aspectos culturales:

La sensibilidad cultural por los profesionales es un imperativo, ya que "los grupos
culturales no son homogéneos, y las variaciones individuales deben considerarse

siempre en situaciones de muerte, pena y duelo." En varios estudios llegan a la
conclusion de la importancia de impulsar la investigacion en esta area de la atencién
perinatal. Investigadores plantean que los cuidados centrados en las parejas deben
centrarse en la singularidad de cada persona y su familia, reconociendo su cultura

(24,41,44).

De acuerdo con esto ultimo, la bibliografia revisada contempla que podemos hacer
referencia al modelo de “las tres funciones médico-paciente” y aplicarlo en los
cuidados en caso de duelo perinatal. Este modelo enfatiza tres ideas: la recopilacién de
datos para comprender al paciente, el desarrollo de la relacién y de responder a las
emociones de los pacientes, y la psicoeducacion. Bajo este modelo, la comunicacion
proporciona un intercambio de informacién util, promueve la accién y la interaccién
con el paciente, permite que el paciente acceda a sus sentimientos por medio de la
experiencia, y proporciona una oportunidad para que los profesionales puedan realizar
sus cuidados en torno a los 3 campos de entendimiento: cognitivo, emocional, y

psicomotor (44).

1. En primer lugar, la recopilacion de datos para comprender a las parejas
requiere que los profesionales tomen un tiempo para familiarizarse con los
aspectos socioculturales y complejidades de cada paciente. Se le pide la
adquisicion de informacion tal como creencias, religion, historia previa de la
pérdida, y estructura del sistema familiar, que serd importante en la
construccion de la confianza mutua y comprension. El saber todo esto también
puede servir para mejorar procesos de toma de decisiones conjuntas.

2. El segundo principio, el desarrollo de una relacién con los padres respondiendo
a sus emociones es imprescindible. Los ritos pueden ser especialmente
importantes para las familias después de la muerte de un bebé. Como los

rituales son una decision profundamente intima, a través de una correcta
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actuacion profesional, los padres podran tomar decisiones sobre la base de sus
auténticos deseos en esos momentos.

3. Por Jultimo, durante la psicoeducaciéon consiste en ofrecer calida vy
honestamente las diferentes opciones o rituales tales como ver y sujetar al
bebé, la recopilacién de recuerdos, la realizacion de fotografias, etc...

La comunicaciéon eficaz durante la psicoeducacidn gira en torno a 9 principios
muy importantes: no interrumpir a los padres y permitirles las pausas que
necesiten; evitar llegar a conclusiones; comprometerse con ellos; escuchar sus
sentimientos, creencias e ideas; evitar reacciones o soluciones impulsivas;
prestar atencién a los padres; mantener una comunicacién no verbal

respetuosa; aceptar sus sentimientos y escucharles con atencion.

Este modelo establece el escenario para una entorno propicio en el que son
importantes las decisiones hechas por los padres sin coaccién o arrepentimiento. Los
profesionales deben evitar las posturas paternalistas, ya que son incompatibles con los
principios centrados en el cuidado de estos padres. Los profesionales deben establecer
relaciones ricas para empoderar a estos padres con el fin de que puedan tomar sus
propias decisiones tras la pérdida. El articulo muestra que mujeres que recibieron
como minimo 30 minutos de apoyo especializado experimentaron una reduccién

significativa de ansiedad y sintomas depresivos después del fallecimiento (44).

Un programa que incluia apoyo a estos padres via telefénica desde las 72 horas
después del fallecimiento hasta por lo menos tres meses después de la pérdida,

revelaba un descenso remarcable en estrés postraumatico en estos padres (44).
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4 Justificacion
Son muchos los factores que influyen en la elaboracién del duelo, por ello, la falta de
atencién especializada puede afectar a los padres en dicho proceso. Las primeras
actuaciones tras el fallecimiento del bebé, son claves para los padres. Los profesionales
de la salud que les brindan los primeros cuidados deben tener los conocimientos
pertinentes para poder llevar a cabo los mejores cuidados en las mejores condiciones

durante las primeras horas tras la pérdida.

Cada pareja vivira el duelo, segun su idiosincrasia. Las situaciones de muerte perinatal
son dificiles de sobrellevar tanto para las personas afectadas como para los
profesionales que les atienden, por eso el abordaje terapéutico de estas situaciones,
debe ser llevado a cabo por un equipo multidisciplinar. Todos los profesionales deben
conocer las respuestas que puede experimentar la mujer ante la muerte perinatal, en
el plano bio-psico-social, para proporcionarle una asistencia de calidad, lo mas humana

posible teniendo en cuenta su contexto socio-cultural y religioso.

Se pretende crear un programa de intervencién en el que se creen y se den a conocer a
los profesionales de la salud los recursos disponibles en el ambito hospitalario para
abordar y facilitar unos cuidados adecuados en estos casos ademads de que las familias
gue sufran pérdidas perinatales en el HUAV puedan beneficiarse de dichos recursos
(habitaciéon de despedida, caja de recuerdos..) y de una atencién de cuidados
terapéutica que les permita comenzar a elaborar el duelo de una forma adecuada.
Dentro del programa, se hara también un seguimiento de estos padres con diferentes
sesiones realizadas en atencion primaria con el fin de evitar que puedan desarrollar un

duelo patolégico y la morbilidad asociada que conlleva.
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5 Objetivos

5.10bjetivo general
Reducir un 2% el nimero de padres que presentan duelo patolégico después sufrir una
pérdida perinatal en el afio 2017 en el HUAV a evaluar a los seis meses de haber

sufrido la pérdida mediante la escala Prigerson.

5.2 Objetivos especificos
El 85% de los padres que haya sufrido una pérdida perinatal en el afio 2017, tras la
utilizacion de la habitacion de despedida en el HUAV, verbalizard al menos dos

beneficios de su uso en la entrevista individual con la enfermera antes del alta.

El 85% de los padres que haya sufrido una pérdida perinatal en el afio 2017, tras la
realizacion de la caja de recuerdos en el HUAV, verbalizard al menos dos beneficios de

haberla realizado en la entrevista individual con la enfermera antes del alta.

El 95% de los padres incluidos en el programa de duelo perinatal realizado en el HUAV
durante el aflo 2017, obtendran una puntuacién sobre la calidad sanitaria percibida
con una puntuacidn satisfactoria > de 19 en la escala SERVQHOS-E a evaluar al final del

programa.

El 80% de los padres que hayan participado en el programa sobre duelo perinatal,
verbalizardn en la entrevista final con la enfermera dos beneficios de cada una de las

sesiones ofrecidas en el CAP a los 3 meses tras su pérdida.

El 85% de los padres que obtengan una puntuacion > a 25 puntos en la escala
Prigerson en la entrevista individual con la enfermera a los seis meses de haber sufrido

la pérdida, acudira a una primera valoracion psicolégica.

El 95% de los profesionales que hayan asistido a la sesidn formativa en enero de 2017
recomendardn a todos los padres que hayan sufrido una pérdida perinatal el uso de la
habitacion de despedida y la realizacidon de la caja de recuerdos durante el afio 2017 en

el HUAV.
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6 Metodologia

6.1 Poblacion diana

Madres y padres, que hayan sufrido una pérdida perinatal durante el afio 2017 en el

HUAV.

Ademas, a todos los profesionales sanitarios que trabajen en las plantas obstétrica y

neonatal del HUAV.

e Criterios de inclusién:

- Personal sanitario que trabaja en el area de obstetricia y neonatal del HUAV.

- Padres que hayan sufrido una pérdida perinatal en el afio 2017 en el HUAV.

e Criterios de exclusién:

- Personal no sanitario del HUAV.

- Padres que hayan sufrido una pérdida perinatal en otro hospital que no sea el

HUAV.

6.2 Preguntas
- ¢Qué morbilidad esta asociada a un duelo complicado?
- ¢Qué tipo de intervenciones son efectivas en la atencion a los padres que han
sufrido un duelo perinatal para evitar un duelo complicado?
- ¢Cémo podemos medir la satisfacciéon relacionada con la asistencia sanitaria?

- éComo podemos medir el riesgo de presentar un duelo complicado?

6.3 Metodologia de busqueda
Para efectuar la intervencidn propuesta, se ha realizado una busqueda bibliografica a
través de diferentes bases de datos como Pubmed, Scielo, Cochrane, Scopus, Cuiden,
Cinahl y Medes. También se ha buscado informacién en paginas web como INE/

Idescat y OMS.
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6.4 Palabras clave:
La busqueda se realizé a partir de las siguientes palabras clave, seleccionadas seguln los

Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS en espafiol) y Medical Subject Headings

(MeSH en inglés):

DeCS MeSH
- Duelo - Grief
- Muerte - Perinatal loss
- Perinatal - Complicated Grief
- Padres - Families
- Profesionales de la salud - Stillbirth
- Educacién para la salud - Health education
- Cine, Cineterapia - Cinema

6.5 Criterios de inclusion
- Articulos indexados de acceso libre.
- Articulos publicados en castellano, cataldn o inglés.

- Publicados a partir del afio 2007

6.6 Criterios de exclusion
- Articulos publicados con anterioridad al ano 2007, excepto escalas validadas
- Articulos de pago

- Articulos de entornos no equiparables (por ejemplo: estudios en Africa, India...)

6.7 Sintesis de la evidencia encontrada
Tras una muerte perinatal, el duelo se caracteriza por una respuesta emocional
compleja, comunmente manifestada como dolor en la madre y el padre, pero a
menudo se expresa de forma diferente entre hombres y mujeres, tanto en intensidad
como en duracién. La respuesta de dolor del duelo perinatal estd influenciada por

factores situacionales, internos y externos. Los padres se ven inmersos en un duelo
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desautorizado, ya que se trata de una pérdida que no puede ser abiertamente

reconocida, expresada en publico o apoyada por la red social (7).

La evidencia muestra que las intervenciones mas comunes incluyen acciones médicas y
psicosociales como: la agrupacidon de recuerdos del bebé, un espacio apartado que
proporcione privacidad en el momento de la despedida, suministro de informacién y
apoyo social, una atencidn que responda a las necesidades culturales de los padres,

asesoramiento, psicoterapia y grupos de apoyo (3,25-27,31,36,41,43,45).

Son de gran importancia los rituales en el duelo perinatal, ya que permiten la
expresion de las emociones. Una de las intervenciones con las que actualmente se
trabaja es la creacién de cajas con recuerdos tangibles del bebé como fotografias,
huellas dactilares, fotos del bebé, el cordédn umbilical, pulsera identificativa
hospitalaria, mechones de pelo, certificados de nacimiento, ropa, cartas..
(3,26,27,31,41,43) que permitan tener un contacto simbdlico con éste, para establecer
relaciones emocionales con ese nifio y reconocer su lugar dentro de Ila
familia. Adema3s, tener recuerdos del nifio en sus ultimos momentos es una variable

importante, independiente de la edad a la que haya fallecido (30).

Otro de los aspectos a los que hace referencia la bibliografia consultada es a la
importancia de asignar ya sea un espacio concreto y apartado en el que los padres
puedan despedirse tranquilamente de su bebé (11,26,46,47) o bien una habitacién de
despedida (47) donde los padres se puedan reunir con su familia para despedir al
bebé, si asi lo desean ya que el hecho de estar ubicadas en habitaciones con otras
mujeres que hayan tenido previamente un hijo puede afectarles profundamente y

condicionar la manera en la que después desarrollaran el duelo.

Otra forma de ayuda para estos padres son los grupos de "ayuda mutua", contar las
circunstancias de la pérdida y hablar de sus sentimientos, ya que compartir la
experiencias en grupo reduce la sensacién de aislamiento, normaliza y valida la
vivencia de duelo y mejora el autoestima (46). Asi, descubren que son respuestas
universales, que no estan pasando por esa situacidén solos y que su sintomatologia
forma parte natural del proceso. Expresar su dolor abiertamente y compartirlo les

ayuda en su recuperacion. El grupo también se convierte en el Unico espacio donde se
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sienten con permiso para poder expresar sentimientos dificiles como el enfado, la
tristeza, soledad o culpa. Las mujeres reconocieron la importancia de contar con una
sala especial de apoyo, donde pudieran reunirse todas aquellas a quienes les habia
correspondido vivir la dificil situacidon de pérdida de un hijo (46). Es mas facil abordar el
duelo materno al compartir las vivencias experimentadas, con otros padres que han
estado en una situacidon semejante y que se encuentran en otras etapas del duelo; asi
pueden aprender cémo han superado estos ultimos dicho trance (13,31). Al mismo
tiempo se esta desarrollando e investigando la posibilidad de intervenciones a través
de internet. Un ejemplo son los foros o los grupos de apoyo para las madres en

proceso de duelo (31).

Por ultimo, hacer referencia a los beneficios nombrados anteriormente sobre el cine
en la educacion para salud ya que algunos autores reconocen los beneficios y
recomiendan su uso en el campo de la educacién psicopatoldgica (37-40). Cabe sefialar
que el caracter formativo de una pelicula tiene que ver con su argumento pero, sobre
todo, se lo confiere la intencionalidad del docente que la utiliza para promover la
reflexion y el analisis de un problema de salud. Por esta razén, el uso del cine como
recurso didactico se inscribe en un proceso dindmico que debe contar con la

complicidad del docente y del alumno (38).

El abordaje de los profesionales de la salud es importante y debe basarse en una
relacion terapéutica fundada en la empatia y el respeto con los padres en proceso de
duelo, que comporta connotaciones éticas, filosoficas y sociolégicas, que deben ser
tomadas en cuenta en toda gestidn de salud. Los estudios encontrados constatan la
necesidad de una preparaciéon emocional de los profesionales sanitarios en los

cuidados tras la pérdida para mitigar el duelo de los padres (2,5,13,36).

Los profesionales sanitarios deben tener los conocimientos adecuados, centrarse en
ayudar a afrontar el duelo y resolver dudas sobre la situacién que los padres estan
viviendo. Los estudios recomiendan que la intervencion sea una labor conjunta. Se
recomienda una actitud empatica y respetuosa, que permita a los padres tomar sus
propias decisiones y ayudarles en la busqueda de soporte social (31). Se deberia

establecer una guia de actuacién multiprofesional basada en la evidencia cientifica,
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que contenga sugerencias para acompafiar a los padres en estas situaciones, que
tengan en cuenta el soporte emocional y que favorezca el trabajo equipo y el consenso
interdisciplinario. Es importante derivar a grupos de ayuda multidisciplinarios, que

permitan afrontar de manera adecuada, con los padres, este tipo de duelo (3).
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7 Intervencion
Se trata de un programa que cuenta con la combinacién de diferentes estrategias. Por
un lado, se realizara una sesién formativa para los profesionales sanitarios del area
obstétrica del HUAV durante una semana en los diferentes turnos de enfermeria:
charlas formativas sobre el duelo y las intervenciones hospitalarias (caja de recuerdos,
habitacion de despedida) que se impartiran en el mismo hospital. Por otro lado, habra
sesiones dedicadas a los padres que han sufrido la pérdida perinatal: una entrevista al
final de su estancia hospitalaria y sesiones en atencidn primaria a los tres meses

aproximadamente después de la pérdida.

Como hemos mencionado anteriormente, se deberian establecer intervenciones
multiprofesionales en casos de muerte perinatal, por lo que en la presente
intervencion ademas de profesionales de enfermeria, participaran otros profesionales
durante las sesiones (por ejemplo un psicélogo), aunque en todas ellas estara presente

la enfermera experta en duelo como persona de referencia y apoyo.

El programa tendrd una duracién global de 20 meses. La primera sesién (charla
formativa a los profesionales) serd la primera en realizarse la primera semana de
enero. A partir de ahi, los padres que sufran una pérdida perinatal en el HUAV serdn
candidatos a entrar en nuestro programa. Las diferentes sesiones en atencién primaria
estdn programadas de forma que, los padres puedan asistir a los tres meses después
de haber sufrido la pérdida. En caso de que entre la pérdida y las sesiones de atencién
primaria pasen menos de tres meses, los padres podran asistir a las sesiones de

atencién primaria del cuatrimestre siguiente.

¢Qués escalas se utilizardn? La primera escala que utilizaremos en este trabajo para
ver el grado de satisfaccion de los padres tras su estancia en el hospital sera la escala
SERVQHOS-E. La segunda escala serd el inventario de duelo complicado de Prigerson
gue utilizaremos para evaluar la presencia o no de duelo patolégico en los padres tras

la pérdida perinatal.
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Recursos humanos:

e Enfermera experta en duelo perinatal: llevara a cabo la primera sesion (charla
formativa a los profesionales), el seguimiento de los padres y estara presente
en todas las actividades a modo de figura referente.

e Padres invitados a contar su experiencia sobre el duelo perinatal: llevaran a
cabo la sesién de padres expertos en atencion primaria con los demds padres

e Psicoélogo: estard presente en la sesion del cine férum y en entrevistas
posteriores con los padres si éstos las precisan.

e En caso de que haya padres que no entiendan el idioma, se contratara a un

intérprete durante el programa.

Recursos materiales:

e Se requerird una sala de educacion sanitaria grupal ubicada dentro del HUAV
en la que se desarrollara la primera sesion. Esta tendra que disponer de espacio
suficiente como para ubicar a los profesionales de la salud que asistan.

e El HUAV tendrd que disponer de una habitacion alejada de la planta de
maternidad para destinarla a habitacion de despedida.

e Se necesitaran cajas de cartdn, etiquetas con el nombre del bebé, folios y
material necesario para la obtencién de huellas dactilares para la realizacion de
la caja de recuerdos.

e Para poder llevar a cabo las siguientes sesiones necesitaremos una sala de
educacién sanitaria grupal con espacio suficiente para los padres asistentes en
el centro de atencién primaria.

e Tanto en el HUAV como en el CAP se requerird material como: mesas, sillas, un

proyector, un ordenador, y una pizarra, la pelicula en DVD, papel, boligrafos...
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7.1Sesiones del programa

7.1.1 Primera estrategia: charla formativa a los profesionales

Numero de sesiones: Una Unica sesién que se ofrecera en los diferentes turnos de
mafiana y tarde durante tres dias (lunes, miércoles y viernes) de la primera semana de
enero. El hecho de que se realice tanto en el turno de mafiana como en el de tarde,
posibilita a todo el personal sanitario para que pueda acudir a la sesion de manera que

siempre haya profesionales trabajando en cada turno.
Turno de mafiana: 9:00h-11:00h/ 11:00h-13:00h
Turno de tarde: 16:00h-18:00h/ 18:00h-20:00h

Tiempo aproximado de la sesién: 2h

Cuando: primera semana de enero de 2017

Contenido de la sesidn:

Primera parte:

Se reunird a los profesionales sanitarios que trabajen en las plantas obstétrica y
neonatal del HUAV y en primer lugar, la enfermera experta en duelo y responsable de

la intervencion presentara el programa y explicara los contenidos.

La primera sesién del programa consistira en un acercamiento teérico-practico al duelo
perinatal. Se ha decidido formar a todos los profesionales sanitarios ya que en muchos
casos, se ven inmersos en este hecho y son incapaces de garantizar una labor
asistencial adecuada. La enfermera experta en duelo desarrollarda aspectos tedricos
sobre el duelo perinatal mediante un PowerPoint incidiendo en la importancia del
cuidado psicolégico a los padres. La enfermera les repartird unas tarjetas rojas y verdes
y unos boligrafos y les pedira a los asistentes que escriban en las tarjetas verdes frases
que ellos crean adecuadas y en las tarjetas rojas frases que ellos crean inadecuadas
para utilizar en situaciones de duelo. Después, con las frases que ellos han escrito y

clasificado en adecuadas o inadecuadas, la enfermera les explicara si estdn bienonoy
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les informara de lo beneficiosos que son los comportamientos considerados utiles en

la literatura cientifica para el estado psicolégico de los padres (25-30).

Segunda parte:

La enfermera explicara los nuevos recursos que se pondran a disposicion de los padres
tras una pérdida perinatal. Explicara la habitacion de despedida y la caja de recuerdos
(25-27,43,45) y motivara a los profesionales a que las incluyan dentro de los cuidados

en caso de muerte perinatal ofreciéndolos a los padres.

La habitacion de despedida, un espacio ubicado en una planta del hospital que no sea
la de obstetricia con el fin de no mezclarse con otros padres que hayan tenido un bebé
sano y asignarles un espacio concreto e intimo de acogida, para que puedan empezar a
elaborar su duelo. Los profesionales deberan informar a los padres de la existencia de
esta habitacién, nunca obligarles a usarla y también deberdn informarles de su entera
disponibilidad en cualquier momento. Después, la enfermera responsable de sus
cuidados adjuntara un adhesivo a la historia clinica conforme haya recomendado a los

padres los recursos disponibles con el fin de que quede registrado.

La habitacién es un espacio destinado a que las familias que han sufrido una pérdida
de sus bebés hospitalizados puedan despedirse de ellos o que las familias que
necesiten alargar una despedida con su bebé después del parto puedan hacerlo alli
también. Ademas, la habitacién contara con un espacio para poder realizar los tramites

legales que se precisen sin ningun tipo de apremio.

El disefio de este espacio ayudard a velar por la intimidad del bebé, sus padres y su
familia, dard la posibilidad a la familia para ejercer sus ritos culturales o religiosos,
favorecera el inicio de un duelo saludable, evitando asi factores que puedan conducir
a un duelo patolégico (evitar que los padres vean y toquen al hijo fallecido, darles

informacidn insuficiente...) (5).

El espacio debe permitir una despedida intima y tranquila, sin interferencias con el
personal, sin prisas, en un ambiente que genere serenidad y calma, proporcionando

todo lo necesario.
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La habitacion de despedida debe ubicarse en una zona tranquila y poco transitada.
Conviene que sea identificada por fuera mediante su nombre o un simbolo para
informar a todo el personal del centro de su significado y de si esta siendo utilizada o
no. Esto requiere que todas las personas que trabajen en el lugar (personal sanitario,
auxiliares, celadores/as, limpiadoras, etc.) conozcan las normas que permitan respetar

la intimidad de la familia que esta en el interior.
La habitacion de despedida contard con (45):

- lluminacién natural y conexién visual con el exterior (ventana)

- Posibilidad de oscurecer la habitacidon, en caso de necesidad.

- Habr3, por ejemplo, un arbol delante de la ventana o alguna planta dentro de la
habitacidn ya que la presencia de naturaleza es tranquilizadora

- lluminacidn artificial regulable, preferiblemente indirecta.

- Tranquilidad, tanto la ubicacién de la habitacién, como la insonorizacion
(acustica) hacia el pasillo y hacia los espacios anexos. (Evitar que sea una zona
de transito).

- Debe tener una decoracién sencilla y acogedora. Materiales y colores
preferentemente entonados, o cdlidos o que transmitan un ambiente diferente
del hospitalario.

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

Por otro lado, los profesionales ofreceran a los padres la opcidn de elaborar la caja de
recuerdos de su bebe fallecido. Esta caja puede contener algunos elementos del bebé
o de su paso por el hospital (41,43,45): la ropita que llevaria puesta, el gorro y los
patucos, la pulsera identificativa con su nombre y fecha de nacimiento, un mechén de
pelo, la huella de su mano o pie en un folio, alguna tarjeta con la frase que ellos
quieran escribirle, etc. Se dejara libertad para que cada familia elabore su propia cajay

tarjeta con frases para llevarsela a casa en el momento de abandonar el hospital.

El final de la sesion se dedicard a resolver posibles dudas que hayan podido surgir

entre los asistentes y para escuchar posibles ideas con el objetivo de mejora.
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7.1.2 Entrevista con los padres al alta

Cuando: Antes de abandonar el hospital.
Contenido de la sesidn:

Antes de abandonar el hospital, la enfermera experta en duelo realizard una entrevista
con los padres para facilitar toda la informacidén respecto al duelo de una manera
simple, sin tecnicismos y repitiéndosela todas las veces que los padres lo requieran. La
entrevista se desarrollara en la habitacién, manteniendo un ambiente agradable,
empatico y proporcionando privacidad a los padres y familiares pero sin aislarlos y
respetando sus decisiones con respecto a la realizacion de la necropsia y a sus

necesidades espirituales.

La enfermera realizard escucha activa e informard a los padres de todo lo que
acontecera después del alta hospitalaria tanto durante el puerperio (la recuperacién
fisica, las necesidades emocionales...) como de las etapas del duelo y las posibles
complicaciones de éste, los procesos que se van a seguir, las ayudas con las que
pueden contar, y las sesiones a las que podrdn asistir tras el alta dirigidas por ella en el

CAP.

En el caso de que el bebé hubiera fallecido en la unidad neonatal, la madre no estaria
ingresada, por lo tanto la enfermera experta en duelo solicitaria una consulta
telefénica con los padres o una entrevista con ellos antes de abandonar el hospital

para poder explicarles todo lo anterior.

Al final de la entrevista, la enfermera entregara a los padres un triptico informativo con
las sesiones préximas a las que podran asistir en el CAP y su contenido, informacién
sobre los grupos de apoyo en situaciones de duelo perinatal (servicio de apoyo al duelo
de Ponent, Umamanita y Petits amb llum) (33-35) y pasard la escala SERVQHOS-E
(Anexo 1) con el objetivo de evaluar la calidad de la asistencia sanitaria obtenida en el

hospital.
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7.1.3 Segunda estrategia: Sesion experto/familia con historia de duelo
perinatal

Tiempo aproximado: 1 hora y media

Cuando: la primera quincena del mes correspondiente a cada pareja (tres meses

después de la pérdida aproximadamente).

Contenido de la sesidn:

Con esta sesion se pretende que los padres que estan pasando por un duelo perinatal
escuchen el testimonio de unos padres que también sufrieron una pérdida perinatal y
gue quieren compartir su experiencia (emociones, desarrollo del duelo, apoyo...) y a su
vez, invitar al didlogo a los padres que estan pasando por una situacidon similar de

duelo.

La sesién se desarrollard en la sala de educacién sanitaria grupal del centro de
atencién primaria a los tres meses de acontecida la pérdida. La enfermera experta en
duelo les dara la bienvenida a los padres asistentes y presentara a los padres que
compartirdn su experiencia con el fin de crear un ambiente de empatia en el que
puedan intercambiarse experiencias con los demas padres como por ejemplo: cdmo
recibieron la noticia, el tiempo de gestacion de su bebé, cdmo fue el trato con los
profesionales, su vuelta a casa y en quién se apoyaron mas los meses de después... y
proporcionar alivio a éstos con el objetivo de encontraran la mejor forma de afrontar

el duelo generado por la pérdida.
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7.1.4 Tercera estrategia: Cine forum “Return to zero”

Tiempo aproximado: 1 hora y media

Cuando: la segunda quincena del mes correspondiente a cada pareja (tres meses

después de la pérdida aproximadamente)

Contenido de la sesidn:

Primera parte:

La enfermera experta en duelo dedicard la primera media hora de la sesion para
presentar la pelicula “Return to Zero” explicando brevemente el contenido, el
argumento y todo aquello que facilite la comprensiéon de la pelicula como su ficha
técnica y explicacidon del género al que pertenece. También presentara al psicélogo

que junto con la enfermera experta en duelo realizard la segunda parte de la sesién.

Se trata de una pelicula basada en una historia real, que trata con sensibilidad y
realismo un tema tan complejo como es la muerte de un bebé antes de nacer y cémo
lo viven sus padres. Relata como la vida feliz de una pareja se ve devastada al
enterarse de que el bebé que estaban esperando ha fallecido. La pelicula refleja cémo
su mundo se derrumba, sus suenos se esfuman y la felicidad que sentian ante la
llegada de su bebé se convierte en un dolor profundo. Profundiza en los cambios que
experimenta la pareja a tras la pérdida de su hijo y como cada uno sobrellevara el
duelo de una manera diferente. También refleja cdmo cambian las relaciones, incluso

la relacidn con la pareja, con la familia, con los amigos y con el resto del mundo.

Tras la presentacion de la sinopsis, la enfermera propondrd a los padres que

reflexionen y respondan a | siguiente pregunta:

e (Qué creéis que es lo que mas os ha ayudado durante este tiempo?
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Segunda parte:

Se proyectaran fragmentos de la pelicula (37-40), aquellos que puedan beneficiar a los
padres y ayudarles en el proceso de su duelo personal. Estos fragmentos seran,
principalmente, los que reflejan el proceso de recuperacion de ambos y las estrategias

utilizadas para ello.

Tras la visualizacién de estas partes el psicélogo y la enfermera experta en duelo
dedicaran una hora para subrayar brevemente aquellos aspectos que consideren mas
importantes y los que exigen o necesitan de una explicacion complementaria. Pero,
sobre todo, animaran al grupo de padres para lograr la mayor participacién posible y

responder a las siguientes cuestiones:

e (Qué sentimientos os han despertado las escenas de la pelicula?
e (0Os habéis sentido identificados con alguna de las ellas?

e Nombra tres beneficios de haber visualizado algunas partes de esta pelicula.

A medida que vayan respondiendo a las cuestiones propuestas y segin lo que vayan
diciendo, el psicélogo y la enfermera experta en duelo irdn guiando la sesién. El final

de la sesidn se dedicara a resolver las posibles dudas que hayan podido surgir.
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7.1.5 Entrevista final

Cuando: tras finalizar las sesiones en atencidn primaria, (seis meses después de haber

sufrido la pérdida).
Contenido de la sesidn:

Después de las diferentes sesiones, la enfermera experta en duelo realizard una
consulta individual con los padres para que le comenten como se sienten, cdmo estan
viviendo la evolucién del duelo, y pregunten si tienen alguna duda, etc. Ademas, se
pasard la escala Prigerson (Anexo 2) para evaluar si tras intervencion, los padres se
encuentran en situacion de duelo complicado o presentan una puntuacién > 25, pues

serd conveniente la derivacion al psicélogo.

La entrevista serd estrictamente necesaria hacerla a los seis meses justos después de la

pérdida, ya que es cuando se recomienda pasar la escala Prigerson.
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8 Cronograma
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Durante la primera semana de enero de 2017 tendra lugar la sesion formativa
para los profesionales de la salud sobre el duelo perinatal en el HUAV de la
mano de la enfermera experta en duelo.

La captacién de madres y padres que hayan sufrido una pérdida perinatal en el
HUAV se realizara a partir de la segunda semana de enero hasta diciembre de
2017. Después del fallecimiento del bebé, la enfermera experta en duelo les
realizard la primera entrevista individual del programa.

Para llevar a cabo las sesiones en atencion primaria (sesién de padres expertos
y cine férum) se han establecido tres meses: junio y noviembre de 2017 y
marzo de 2018. La sesidn de padres expertos serd sobre la primera quincena de
estos meses y el cine férum serd sobre la segunda quincena. De esta forma, los
padres podran asistir a las dos sesiones en el cuatrimestre que sea consecutivo
a su pérdida.

A los seis meses de haber sufrido la pérdida, podran asistir a la entrevista final e
individual en el CAP, en la que se evaluard el estado psicolégico de éstos.
Después, se valorara si precisan de valoracidn psicoldgica o no mediante la

escala Prigerson.



9 Consideraciones éticas

Para llevar a cabo este programa, se obtendrd permiso del jefe de servicio de
obstetricia y de neonatos tras obtener el certificado Comité Etico de Investigacion
Clinica (CEIC) para que el programa pueda ser evaluado y aceptado.

Es necesario tener en cuenta los derechos de las familias y los profesionales asistentes
a las sesiones. Por este motivo se ha de respetar el consentimiento informado, la
confidencialidad de los datos y los principios bioéticos.

Se informara oralmente a los padres sobre el programa y, en caso de que acepten
participar en el programa, ademas de registrarlo en la base de datos del centro, se
solicitara que firmen un consentimiento informado de acuerdo a que aprueban las
actividades a realizar, como bien refleja el Articulo 7 del Cédigo Deontoldgico de
Enfermeria Espaiola (48).

También se tendrd en cuenta la confidencialidad establecida en la Ley orgdnica
15/1999, del 13 de diciembre sobre la proteccion de datos de caracter personal (49).
Los cuestionarios pasados por la enfermera en las entrevistas individuales estaran
guardados bajo llave y codificados de modo que todos los datos obtenidos de los
padres sean de cardcter privado.

El programa estd disefiado para que se aplique Unicamente a los padres que hayan
sufrido una pérdida perinatal en el HUAV, pero las sesiones de atencion primaria seran
abiertas a otros padres cuya pérdida haya tenido lugar en otros centros sanitarios.
Estos Ultimos, éticamente se podran beneficiar de las sesiones en el CAP, pero no se
trabajard con sus resultados ya que no serdn medibles al final de la intervencion.

Por ultimo, decir que el programa de intervencidn sera evaluado por el comité de ética
del Instituto Catalan de la Salud (ICS) y se aplicardn las modificaciones que éste
considere necesarias, a fin de asegurar que se cumplan cada uno de los principios

bioéticos:

e Justicia: todos los participantes del programa propuesto seran tratados en
condiciones de igualdad y ausencia de discriminacion, pudiendo acceder de
forma equitativa a todos los recursos del programa. Los padres que accedan a

formar parte del programa seran tratados en igual consideracién y respeto.
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No — maleficencia: con la intervencion se ofrece la obligacién primordial de
evitar causar dafios de todo tipo a los profesionales de la salud y a las familias
que participen, como respeto a la vida y deber de la formacién a todos por
igual.

Autonomia: se respetara en todo momento la libertad de todos los padres de
querer formar parte del programa y de asistir a las sesiones que se llevaran a
cabo durante éste. Segun la Ley Bdsica Reguladora de la Autonomia del
Paciente y de derechos y obligaciones en materia de informaciéon y
documentacion clinica, se respetard la libertad de cada mujer de incluirse o no
en el programa. Asimismo, cada paciente serd informada del programa y las
actividades, y ésta dard su consentimiento informado, preservando su
intimidad. Los padres que hayan accedido a participar en el programa y mas
tarde expresen su deseo de abandonarlo, estaran en su derecho de hacerlo y su
decisidn serd totalmente respetada.

Beneficencia: En la puesta en marcha de esta intervencién se pretende
conseguir los maximos beneficios posibles, tanto para los profesionales de la
salud como para los padres en duelo perinatal y minimizar los posibles riesgos

gue puedan surgir de un tema como es el duelo perinatal.
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10 Evaluacion de la intervencion
Una vez finalizado el programa de intervencidn se procedera a evaluar su efectividad,
mediante indicadores objetivos que midan si se han cumplido o no los objetivos

planteados.
La evaluacion del programa sera llevada a cabo en tres tiempos:
1. Estructura

Se evaluard que los recursos necesarios para la realizacién del programa estén

disponibles en el tiempo programado.
2. Proceso

Se evaluara la continuidad de los padres al programa.
3. Resultados

Objetivo general

Reducir un 2% el numero de padres que presentan duelo patoldgico después sufrir una
pérdida perinatal en el afio 2017 en el HUAV a evaluar a los seis meses de haber sufrido

la pérdida mediante la escala Prigerson.
- éQué queremos evaluar?

Se reducira un 2% el duelo patoldgico en padres que hayan tenido una pérdida

perinatal
- Indicador

Se pasard la escala Prigerson al 62 mes después de haber sufrido la pérdida
perinatal y tras la finalizacién del programa se valorard cada caso de forma

individualizada para confirmar la efectividad del programa.

n? de padres que obtengan una puntuaciéon = a 25 en la escala
Prigerson

n? de padres que participan en el programa
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Objetivos especificos

El 85% de los padres que haya sufrido una pérdida perinatal en el afio 2017, tras la
utilizacion de la habitacion de despedida en el HUAV, verbalizard al menos dos

beneficios de su uso en la entrevista individual con la enfermera antes del alta.
¢Qué queremos evaluar?

El 85% de los padres verbalizard al menos dos beneficios de la habitacién de

despedida
- Indicador

La enfermera les preguntara acerca de dos beneficios sobre la habitacion de

despedida al alta

n? de padres que participa en el programa y verbaliza al menos dos
‘= beneficios sobre la habitacion de despedida al alta
" n2de padres que participa en el programa y utiliza la habitacién de despedida

El 85% de los padres que haya sufrido una pérdida perinatal en el afio 2017, tras la
realizacion de la caja de recuerdos en el HUAV, verbalizard al menos dos beneficios de

haberla realizado en la entrevista individual con la enfermera antes del alta.
¢Qué queremos evaluar?

El 85% de los padres verbalizara al menos dos beneficios de la realizacién de la

caja de recuerdos
- Indicador

La enfermera les preguntara acerca de dos beneficios sobre la caja de

recuerdos
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n? de padres que participa en el programa y verbaliza al menos dos
‘= beneficios de sobre la caja de recuerdos al alta
~ n2de padres que participa en el programa y utiliza la caja de recuerdos

El 95% de los padres incluidos en el programa de duelo perinatal realizado en el HUAV
durante el afo 2017, obtendrdn una puntuacion sobre la calidad sanitaria percibida
con una puntuacion satisfactoria > de 19 en la escala SERVQHOS-E a evaluar al final del

programa.
- ¢Qué gueremos evaluar?

El 95% de los padres obtendran una puntuacion > de 19 en la escala

SERVQHOS-E

- Indicador

Se pasard la escala SERVQHOS-E en la entrevista individual al alta tras sufrir la

pérdida perinatal

n? de parejas que participan en el programa y obtienen una
puntuaciéon > de 19 en la escala SERVQHOS — E
n? de parejas que han sufrido una pérdida perinatal y participan en el
programa

El 80% de los padres que hayan participado en el programa sobre duelo perinatal,
verbalizardn en la entrevista final con la enfermera dos beneficios de cada una de las

sesiones ofrecidas en el CAP a los 3 meses tras su pérdida.
- ¢éQué queremos evaluar?

El 80% de los padres verbalizaran dos beneficios de cada una de las sesiones

ofrecidas en el CAP.
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- Indicador

La enfermera les preguntara acerca de dos beneficios sobre las sesiones en el

CAP.

n? de padres que participan en el programa y que verbalizaran dos

beneficios sobre cada una de las sesiones en el CAP
n? de padres que participan en el programa

X =

El 85% de los padres que obtengan una puntuacion > a 25 puntos en la escala Prigerson
en la entrevista individual con la enfermera a los seis meses de haber sufrido la

pérdida, acudird a una primera valoracion psicoldgica.
- ¢Qué queremos evaluar?

El 85% de los padres que obtengan una puntuacion > a 25 puntos en la escala

Prigerson acudiran a una primera valoracidn psicolégica

- Indicador
Se pasarad la escala Prigerson a los seis meses después de acontecida la pérdida.

Se valorara cada caso de forma individualizada.

n? de padres que obtiene una puntuacién > a 25 puntos en la escala
Prigerson y acuden a una primera valoracidn psicologica
n? de parejas que participan en el programa y obtengan una
puntuaciéon = a 25 puntos en la escala Prigerson
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El 95% de los profesionales que hayan asistido a la sesion formativa en enero de 2017
recomendardn a todos los padres que hayan sufrido una pérdida perinatal el uso de la
habitacion de despedida y la realizacion de la caja de recuerdos durante el afio 2017 en

el HUAV.
- ¢Qué queremos evaluar?

El 95% de los profesionales que hayan asistido a la sesidn formativa

recomendaran los recursos disponibles a todos los padres.

- Indicador

Numero de casos en los que el registro de la pegatina esta cumplimentada con

la firma de el/la enfermero/a que lleve el caso (Anexo 3).

n? de profesionales que asisten a la sesién formativa y
recomiendan la estancia en la habitaciéon de despedida y la
realizacion de la caja de recuerdos a todos los padres que hayan
sufrido una pérdida perinatal
n? de profesionales que asisten a la sesi6on formativa

X =
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11 Discusion

La intervencion planteada en el presente trabajo consiste en realizar un seguimiento
de aquellos padres que hayan sufrido una pérdida perinatal. Se trata de un programa
innovador que consiste en poner a disposicion de los padres recursos como la
habitacion de despedida y la elaboracion de la caja de recuerdos a nivel hospitalario
junto con sesiones en atencidn primaria tres meses después de haber acontecido la

pérdida.

A través de la evidencia cientifica disponible, se ha podido observar que el apoyo
sanitario y psicosocial tiene un papel relevante en la gestién adecuada de estos
procesos vitales. A pesar de la importancia de esto, se evidencia una falta de
conocimientos por parte de los profesionales sanitarios a la hora de abordar los casos
de muerte perinatal, lo que influird negativamente a los padres en su posterior

elaboracion del duelo (12,26,29,40,42,43).

A su vez, muchos hospitales todavia carecen de estrategias o circuitos de duelo, en los
que poder ofrecer unos cuidados personalizados y de continuidad para estos padres.
Muchos basan sus cuidados en protocolos de actuacidon estandarizados con los que se
hace dificil llevar a cabo unos cuidados correspondientes a la situacién personal de

cada pareja que se ajusten a sus necesidades (27).

Aportaciones al conocimiento actual

Es por ello que, mediante la realizacidén de este trabajo se propone la individualizacién
y la participacién activa de todos los profesionales, pues la atenciéon temprana a la
pareja que pierde a un hijo y la adecuada derivacidn para continuar con los cuidados
emocionales son de vital importancia para la correcta elaboracién y superacién del

duelo perinatal.

Aplicabilidad a |la practica clinica

En el programa planteado se enfatiza la importancia del bienestar psicolégico de los
padres con el fin de prevenir un duelo patolégico. Para la correcta aplicacién del
programa serian necesarios cambios estructurales para llevar a cabo la habitacién de

despedida. También seria necesario contar con una enfermera experta en duelo.
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Limitaciones de la intervencion planteada

La intervencion disefiada solo incluye a las mujeres que hayan sufrido una pérdida
perinatal en el HUAV de Lleida, por lo que no contempla unos resultados medibles en
el seguimiento de padres que hayan sufrido una pérdida de este tipo en las

maternidades de los centros sanitarios de Lleida.

Una vez iniciado el programa, podrian contemplarse nuevas limitaciones como el
abandono del programa por parte de los padres revocando su consentimiento

informado, bien sea porque no les satisfaga o porque no les parezca efectivo.

Otra limitacidon que encontramos es que, los profesionales sanitarios no tengan interés
en asistir a la sesién formativa y no acudan. Por otra parte, también deberiamos
pensar en que puede que haya algunos profesionales sanitarios que no puedan asistir

por periodo vacacional o ausentarse del servicio por otros motivos.

Decir también que la intervencidn propuesta es una situacién hipotética, es decir, no
existen resultados (ya que no se ha llevado a cabo, ni se ha implantado) por lo que no
podemos basarnos en unas cifras que demuestren que hemos conseguido los objetivos

propuestos para la intervencion.

Propuesta de mejora

El programa planteado, ofrece el seguimiento de las parejas que han sufrido pérdidas
perinatales en el HUAV. Una vez demostrada su eficacia, seria conveniente realizar un
seguimiento de todas las parejas que hayan sufrido este tipo de pérdidas en toda la
ciudad de Lleida, no solo en el HUAV. De esta forma, se realizaria el seguimiento vy, los
resultados obtenidos al finalizar el programa serian del nimero total de muertes

perinatales en Lleida en el afio 2017.

Por otro lado, seria idéneo que todos los profesionales sanitarios pudieran asistir a las
sesiones formativas. Se podria hacer otra sesién formativa a finales de enero en caso
de que hubiera gente que no hubiera podido asistir en la semana en la que esta

programada.
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12 Conclusiones

La muerte del bebé durante el embarazo, en el parto o pocos dias después del
nacimiento es una experiencia traumadtica para los padres y estd condicionado por
numerosos factores. Esta pérdida desencadena reacciones de duelo en los

progenitores y situaciones de dificil manejo para los profesionales sanitarios.

Entre los factores que predisponen a estas parejas de sufrir un duelo patoldgico tras la
pérdida perinatal se encuentra principalmente el hecho de no haber contado con
apoyo social y unos cuidados adecuados. A esto se le suma el hecho de que se trate de
un duelo social y publicamente no reconocido por lo que es denominado “duelo

desautorizado”.

En consecuencia, estas situaciones deben llevarse a cabo mediante unos cuidados
profesionalizados basados en el duelo perinatal. De esta manera, se podria mejorar la
evolucién del duelo en estos padres y reducir las posibles patologias psicosociales

derivadas del mismo.

Aunque es evidente que la pérdida prenatal tiene un gran impacto psicolégico, se

deben ampliar los estudios en este campo de investigacion.

Finalmente, decir que mediante la realizacién de este trabajo he podido resolver
algunas de las dudas que me incitaron a la realizacién del mismo, y a su vez,
comprobar la importancia de nuestro trabajo como profesionales de enfermeria en
estas situaciones. Este hecho me ha generado muchas inquietudes e ilusién por
formarme mds acerca del duelo en general para poder acompanar mediante unos

cuidados apropiados a estos padres en mi futuro profesional.
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14 Anexos

14.1 Anexo 1- Escala SERVQHOS-E

La calidad de la asistencia sanitaria ha sido
Mucho peor de lo  Peor de lo gue Como me lo Mejor de lo que  Mucho mejor de lo
que esperaba esperaba esperaba esperaba que esperaba

Clave respuesta 1 2 3 4 5

La Tecnologia de los equipos médicos para los diagndsticos y tratamientosha |1 |2 (3 | 4 | &
sido

La apariencia (limpieza y uniforme) del personal ha sido 112134 |5
Las indicaciones (sefializaciones) para orientarse y saber donde iren el 112134 |5
hospital han sido

El interés del personal por cumplir lo que promete ha sido 11213415
El estado en gue estan las habitaciones del hospital (apariencia, comodidad) 112131415
ha sido

La informacion que los médicos proporcionan ha sido 112134 |5
El tiempo de espera para ser atendido por un médico ha sido 112134 |5
La facilidad para llegar al hospital ha sido 112134 |5
El interés del personal por solucionar los problemas de los pacientes ha sido 112134 |5
La puntualidad de las consultas médicas ha sido 112134 |5
La rapidez con gue consigues lo gue se necesita o se pide ha sido 112134 |5
La disposicidn del personal para ayudarle cuando lo necesita ha sido 112134 |5
La confianza (seguridad) que el personal transmite a log pacientes ha sido 112134 |5
La amabilidad {cortesia) del personal en su trato con la gente ha sido 112134 |5
La preparacion del personal (capacitacion) para realizar su trabajo ha sido 112134 |5
El trato personalizado que se da a los pacientes ha sido 112134 |5
La capacidad del personal para comprender las necesidades de lospacientes | {1 |2 |3 | 4 |5
ha sido

La informacion que los médicos dan a los familiares ha sido 34 |5
El interés del personal de enfermeria por los pacientes ha sido 11213

La puntuacién mas baja es 19, que demostrara poca satisfaccidon de los usuarios hacia
la actuacién de los profesionales sanitarios y hacia el hospital. Conforme vaya
aumentando la puntuacidn, aumenta su satisfaccion. La puntuacion maxima es de 95,

gue demostrara una satisfaccion plena en los profesionales sanitarios y el hospital.
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14.2 Anexo 2- Escala Prigerson

Munca Rares | Algunas A menuds | Siempre
veoes | veres
1. Pienso tonfo en lo persono que ha folecido que me resuba dificil hocer las o 1 2 1 i
casos coma los hocio nomalmente.
2. los recuerdos de bo persono que murié me srosiomon. 4] 1 z 3 4
3. Siento gue no pueda ocepaar lo muerte de lo persona fallecida. 4] 1 z 3 4
4. Anhelo o lo persona que murié. o 1 2 3 4
5. Me siento atroide por los lugares y los cosos redocionodas con la persona
N 1] 1 z i 4
follecida.
4. Mo puedo evilor senfirme enfododo con su mueste. o 1 2 3 4
7. Mo me puedo creer que hoyo sucedida. 4] 1 2 3 4
8. Me siento ohurdido por ko sucedida. 4] 1 2 3 4
#. Desde que &/ dlo murié me resubio dificil confior en lo gente. o 1 2 3 4
10. Desde que él/ella murié me siento coma si hubiera perdide lo copacidod
de preccuporme de o gente o me sienie disionke de los personos que me o 1 2 3 4
11. Me siento soloya la moyor pare del iempa desde que & fella fallecia. o 1 2 3 4
12. Siento dobores en |z misma zona del cuenpo o tenga dlguno de los sinkomas
. - ] 1 2 3 4
e sufric ba persono que muna.
13. Me toma ko molestio de desviorme de mi coming pare evitar los reaserdos
- 4] 1 2 3 4
de ln persono que muria.
14. Siento gue ko vido esit voda sin ko persono que murid. o 1 2 3 4
15. Escucha bo voz de lo persona folleddo hablandome. o 1 2 3 4
14. Veo a lo persona que murit de pie ddanie de mi. 4] 1 2 3 4
17. Siento gue e injusio gue yo viva mienros gue dfello ho meerio. o 1 2 3 4
18. Siento omarguro por ko muere de eso persona. o 1 2 3 4
19, Sients envidia de airas persanos gue no hon perdido a nadie cercanc. 4] 1 2 3 4

La puntuacién oscila, entre 0-76 puntos, considerandose la existencia de duelo

complicado a partir de los 25 puntos.
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14.3 Anexo 3- Registro adhesivo

Nombre del profesional: ........ccoveveevieveiiece e
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