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Dedicado a todos los padres y familiares que han sufrido
esta situacion y a todos los comparieros sanitarios, para

gue sepan acompafar en estos duros momentos.
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RESUMEN
INTRODUCCION

El concepto de duelo segun la RAE deriva del latin “dolus*, dolor, en su segunda
acepcion, se define como “ dolor , lastima , afliccion o sentimiento”. (1) Este proceso
pasa generalmente por las fases que describié la Dra. Elizabeth Kubler Ross en 1969:

negacion, ira, negociacion, depresién y aceptacion.

El presente trabajo pretende analizar el duelo perinatal. En éste, los lazos
paternofiliales creados estdn basados en expectativas existiendo una falta de
oportunidad de ejercer una paternidad deseada. Por ello, resulta una tematica particular
gue es imprescindible abordarla.

OBJETIVOS:

El objetivo principal de esta revision es recopilar los efectos psicolégicos
padecidos por los padres que han sufrido la pérdida de un hijo en periodo perinatal. El
objetivo secundario es realizar una revision de las recomendaciones en cuanto a
comunicacion y seguimiento de estos padres, dirigidas al personal sanitario que trabaja

en la Unidad de Cuidados Intensivos neonatal, paritorios y servicio de obstetricia.

MATERIAL Y METODOS:

Se realiza este trabajo mediante la revisibn de recomendaciones publicadas
dirigidas a padres que han sufrido la pérdida de su hijo en el periodo perinatal desde el
afio 1997, centrandose especialmente en las recomendaciones dirigidas a padres de
grandes prematuros, asi como la revision sobre el impacto psicolégico en los padres a

corto y largo plazo.

Se revisan las recomendaciones dirigidas a todo el personal sanitario, tanto a
modo general como hacia los profesionales en la UCI neonatal, desde el afio 2007. Para
ello se usan las principales bases de datos de literatura cientifica, como PubMed y
Cochrane. Se revisan asimismo paginas web que tratan sobre esta tematica y que seran

incluidas en la bibliografia.

RESULTADOS:

El duelo perinatal es una respuesta emocional compleja en la que intervienen
modificadores externos, modificadores situacionales y modificadores internos. Los
primeros hacen referencia a aspectos como la cultura, religion, tradiciones y el apoyo
durante el proceso. Los modificadores situacionales se centran en la presencia de

hermanos, de un gemelo superviviente de la misma gestacion, las pérdidas recurrentes,
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embarazos posteriores y eventos de vida estresantes. Por ultimo, los modificadores

internos dependen del género y la personalidad de los padres. (2)

Desde el momento en el que reciben la mala noticia, estos progenitores sufren
emociones muy diversas y contradictorias. Esto se debe a que este estilo de paternidad

esté ligado a expectativas y la pérdida suceda en un entorno medicalizado e impersonal.

En el presente trabajo se ha constatado que, dentro de las recomendaciones
existentes, las mas importantes se centran en presentar respeto hacia las decisiones de
los padres, usar un lenguaje apropiado tanto verbal como no verbal, permitir el contacto
de los padres con el bebé y la ofrenda de servicios post- mortem, como son las cajas de

recuerdos y las fotografias.

CONCLUSION:

En la practica clinica las posibles implicaciones se traducen en una mejora del
apoyo que reciben estos padres y una reduccién de sus secuelas a corto y largo plazo,
ya que se ha demostrado que el seguimiento de las recomendaciones ha resultado en
una mejora significativa del impacto psicolégico que sufren los padres, sintiéndose
comprendidos y acompafiados en esta situacion.

PALABRAS CLAVE: duelo perinatal, extremadamente pretérmino, pérdida

perinatal, recomendaciones

ABSTRACT
INTRODUCTION :

The concept of bereavement according to the RAE derives from the Latin "dolus”
pain, in its second meaning, is defined as "pain, pity, affliction or feeling”. (1) This process
usually goes through the phases described by Dr. Elizabeth Kiibler Ross in 1969: denial,

anger, negotiation, depression and acceptance.

This work aims to analyze perinatal bereavement. In this, the paternophilial bonds
created are based on expectations there is a lack of opportunity to exercise a desired

paternity. It is therefore a particular issue that needs to be addressed.

OBJECTIVES:

The main objective of this review is to collect the psychological effects suffered

by parents who have suffered the loss of a child in perinatal period. The secondary



objective is to review the recommendations regarding communication and follow-up of
these parents, aimed at health workers working in the Neonatal Intensive Care, Parity

and Obstetrics Service Unit.

MATERIAL AND METHODS:

This work is done by reviewing published recommendations for parents who have
suffered the loss of their child in the perinatal period since 1997, focusing in particular on
recommendations for parents of large preterms, as well as reviewing the psychological

impact on parents in the short and long term.

Recommendations to all health workers, both generally and to professionals in
the neonatal ICU, have been reviewed since 2007. The main databases of scientific
literature, such as PubMed and Cochrane, are used for this purpose. Websites dealing
with this topic and which will be included in the bibliography are also reviewed.

RESULTS:

Perinatal bereavement is a complex emotional response involving external
modifiers, situational modifiers, and internal modifiers. The former refer to aspects such
as culture, religion, traditions and support during the process. Situational modifiers focus
on the presence of siblings, a surviving twin of the same gestation, recurrent losses,
subsequent pregnancies, and stressful life events. Finally, internal modifiers depend on
the gender and personality of the parents. (2)

From the moment they receive the bad news, these parents suffer very diverse
and contradictory emotions. This is because this style of parenthood is tied to

expectations and loss happens in a medicalized and impersonal environment.

In this review it has been found that, within the existing recommendations, the
most important ones focus on presenting respect for the decisions of parents, using
appropriate verbal and nonverbal language, allowing the contact of parents with the baby

and offering post-mortem services, such as boxes of memories and photographs.

CONCLUSION:

In clinical practice the possible implications translate into an improvement in the
support that these parents receive and a reduction of their short and long-term sequelae,
since it has been shown that the follow-up of the recommendations has resulted in a
significant improvement of the psychological impact suffered by parents, feeling

understood and accompanied in this situation.
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recommendations

JUSTIFICACION

El duelo perinatal conlleva repercusiones psicologicas en la vida de los
progenitores y sus familias a corto y largo plazo. Estas pueden mantenerse como
efectos en la salud mental de los padres afectando a su calidad de vida desde el
momento de la pérdida hasta afios posteriores al suceso, incluso en embarazos

posteriores.

Diversos estudios y revisiones publicadas en las principales bases de datos
cientificas definen que los profesionales de la salud pueden verse abrumados a la hora
de ejercer una comunicacién con los padres y familiares que experimentan la pérdida.
Esto ocurre por una falta de una formacién especifica sobre este tema o por las propias

circunstancias que viven estos profesionales.

Surge la necesidad de revisar las publicaciones existentes sobre el manejo de
estas situaciones tanto para padres y familiares como para el personal sanitario, de cara
a la mejora de la calidad asistencial en paritorios y en unidades de cuidados intensivos

neonatales.



INTRODUCCION

El periodo perinatal es el que abarca desde las 22 semanas de gestacion hasta

los primeros 7 dias de vida, constituyendo el periodo de mayor mortalidad infantil. (3)

Segun datos del INE, a fecha de 2019, las pérdidas perinatales afectan a 4,37 /1000

embarazos. (4)

Segun criterios clinicos internacionales, las muertes perinatales se clasifican en
muerte fetal y en muertes neonatales. Las primeras hacen referencia a abortos (pérdidas
fetales de peso menor de 500g hasta la vigésimosegunda semana de gestacion) y a
mortinatos (con peso mayor a 500g y que ocurren después de la referida semana de
gestacion). Las muertes neonatales se dividen a su vez en tempranas (que se producen
desde el nacimiento hasta los primeros siete dias) y tardias (que van desde los siete

hasta los veintiocho dias del nacimiento).

Se definen los prematuros como aquellos bebés nacidos vivos antes de que se
hayan cumplido las 372 semanas de gestaciéon. Segun la edad gestacional al nacimiento
pueden ser prematuros extremos (menos de 28 semanas de gestacion), muy
prematuros (de 28 a 32 semanas) y moderados -tardios (de 32 a 37 semanas). Los
prematuros extremos son, dentro de los bebés prematuros, los recién nacidos que
corren un mayor riesgo de fallecer. (7) A nivel mundial la prematuridad es la primera
causa de mortalidad en menores de 5 afos. (4)La prevalencia de la prematuridad en
Espafa es del 7% para los bebés de menores de 1500gr de peso, encontrandose en

aumento actualmente, segun el INE.

Respecto a la viabilidad, entendida como la posibilidad de reanimar con éxito a
un recién nacido, sus limites son las 23 semanas de edad gestacional y los 400 gr de
peso. No obstante, hay que individualizar cada caso segun directrices del centro y tener

en cuenta la opinién de la familia.(5)

Respecto al duelo, actualmente, el manual diagnéstico y estadistico de los
trastornos mentales DSM-5, publicado en Espafia en mayo de 2014, lo incluye en el
grupo de “otras afecciones que necesitan mas estudio”, y lo define como “una reaccion
ante la muerte de una persona querida”. Este constituye un cambio importante y
polémico es la inclusion de Duelo dentro del diagnéstico de Depresion. Hasta ahora el
duelo era considerado como una reaccién natural ante una pérdida y no un estado
patolégico. Pero, en el DSM-5 se callifica al duelo como un posible factor que de lugar a
un episodio depresivo mayor. El riesgo de la nueva inclusion es facilitar la medicacion y

minimizar el tiempo que es necesario en cada persona para elaborar un duelo.(6)



La respuesta del duelo, como establecio la Dra. Elisabeth Kubler-Ross en 1969

pasa por 5 fases: negacion, ira, negociacion, depresién y aceptacion.

El término “duelo perinatal” surge en la literatura cientifica en la década de 1970,
siendo un concepto basado en la practica. (4) Este duelo comienza con la anticipacion
de la muerte, que se relaciona con la historia clinica, sintomas y premoniciones de la
madre. La soledad y la falta de informacién actian como agravantes del dolor de la
pérdida. (5)

Ante la pérdida de un hijo que no llegé a nacer, fenédmeno para el cual ningln
ser humano esta bioldégicamente preparado, se establece un vinculo mas bien simbolico
y basado en expectativas entre el bebé y su familia. Es comln ver como los padres
sienten la necesidad de darle una identidad como miembro de la familia a su bebe
fallecido, vivir a su manera su corto periodo de paternidad y reconocer su proceso de
duelo.

Este proceso afecta a las familias en términos bioldgicos, psicolégicos, sociales
y espirituales. Se estima que la cifra de padres afectados emocionalmente por la muerte
de sus hijos representa cerca del doble del nimero de muertes perinatales. Esta cifra
no incluye a otros familiares, como los abuelos o hermanos, que de igual forma

atraviesan por el duelo. (6)

Este trabajo se centra en revisar el impacto emocional del duelo en los padres.
Se hara un andlisis de las recomendaciones publicadas sobre el manejo del duelo y las
estrategias a seguir por parte del personal sanitario para establecer una adecuada

comunicacion.



MATERIAL Y METODOS

Mediante una revision de la literatura publicada en las principales bases de datos
cientificas (PubMed, Dialnet, Scielo, Cochrane y Google académico) asi como paginas
web de asociaciones que se dedican a ejercer una labor de informacion y apoyo a estos

padres.

Se realiza una busqueda de articulos y estudios con todo lo investigado desde
1997. Esta busqueda ha reunido diferentes criterios guiados por el objetivo planteado

en el trabajo. El idioma que predominante en estos articulos es el inglés.

Para establecer los articulos validos para el trabajo se han seguido los criterios

de inclusion y exclusion.
CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Criterios de inclusion:

- Estudios y articulos extraidos de las principales bases de datos de literatura

cientifica (pubMed, Cochrane library)
- Publicaciones de revistas de obstetricia y psicoterapia
- Paginas web de asociaciones existentes

- Publicaciones entre los afios 1997- 2020 (se incluyeron también articulos

antiguos por su interés en esta teméatica)

- Idioma ingles y/o castellano

- Articulos de las bases de datos con “free full text available®.

Criterios de exclusion:

- Estudios fuera de las fechas filtradas (anteriores a 1997)

- Estudios y articulos publicados en idiomas distintos al inglés y /o castellano
- Articulos duplicados.

- Articulos sin acceso gratuito.
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SELECCION:

Se realizan una serie de busquedas que cumplan los criterios de inclusién ya

citados:

- una primera busqueda en la base de datos de PubMed sin aplicar filtros usando los

términos:

Perinatal AND bereavement — 662 resultados generados

Filtramos desde el afio 1997 hasta el afio 2020 - 476 resultados generados
Filtramos los articulos “free full text available® - 112 resultados

-Se realiza una segunda busqueda, aplicando los mismos filtros, con los términos:

Premature AND bereavement — aparecen a partir de 2003 — 23 resultados (lectura del

abstract y posterior seleccién)
-Se realiza una tercera busqueda, con los filtros aplicados y los términos:

Perinatal AND bereavement AND recommendations — 12 resultados desde 2008 (primer
afio que aparece) hasta 2020 (se seleccionan para lectura completa)

Se incluyen ademas, 3 articulos relevantes sobre duelo en grandes prematuros

Para las citaciones y elaboracién de bibliografia usaremos el gestor de referencias

bibliograficas de ZOTERO, en el que se elige el estilo Vancouver.

OBJETIVOS

El objetivo principal del presente trabajo es realizar una revision bibliografica
sistematica con el fin de describir y comprender el impacto psicoldgico en padres que

han sufrido el proceso de duelo perinatal por la pérdida de su hijo gran prematuro.

Como objetivos secundarios, se pretende proponer recomendaciones para el
personal sanitario en el manejo de estas situaciones, para un mejor acompafamiento
de estos padres. Se pretende ademas revisar los servicios ofrecidos actualmente en el
hospital para sobrellevar el proceso de duelo como las cajas de recuerdos, fotografias

y huellas dactilares, entre otros.
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RESULTADOS

Numerosos estudios han revelado que después del fallecimiento de un nifio, ya
sea durante el embarazo, en el nacimiento o en el periodo neonatal, los padres
experimentan altas tasas de angustia psicolégica, emocional, fisiolégica y existencial. A
menudo experimentan sentimientos de culpa, privaciéon de derechos, sentimientos de
traicion por parte del propio cuerpo o envidia de los demas. Esta afectacidon

multidimensional lleva a repercusiones a nivel de la relacion de pareja. (6)

La mayoria de las parejas, especialmente las mujeres, al principio entran en un
estado de shock, sintiendo un elevado nivel de dolor y estrés. EXxiste un porcentaje de
entre un 15%-25% que tienen problemas para recuperar su equilibrio emocional. (7) Las
mujeres que se quedan embarazadas de nuevo (pregnancy after loss) a menudo suelen
dudar de su capacidad para que ese nuevo embarazo sea préspero y temen una nueva
pérdida, volviéndose hipervigilantes en la mayoria de los casos. Se ha visto que tienen
un alto riesgo de depresién y que casi la mitad de las mujeres previamente estudiadas
informaron de sintomas depresivos que cumplian con los criterios para el diagnostico.
Estas mujeres también presentan un aumento de los niveles de ansiedad durante el

embarazo. (8)

La gravedad del duelo esta condicionada por factores de riesgo que incluyen
problemas psiquiatricos previos en los progenitores, pérdidas gestacionales recurrentes,
depresion materna y falta de apoyo social.(9) Se puede ver como en diferentes estudios
estos factores en ocasiones actllan como agravantes, como ocurre en el periodo inicial
tras la pérdida, no obstante, también se objetivan cambios positivos en las cogniciones

de los progenitores, en ello también intervienen estos factores.(10)

ESTUDIOS SOBRE DUELO EN PADRES DE BEBES PREMATUROS A LO LARGO
DEL TIEMPO:

A continuacién, se pretenden abordar los efectos psicolégicos acontecidos en
padres que han sufrido pérdidas de sus bebés prematuros basando este apartado en

tres estudios.

Se realiz6 un estudio retrospectivo en Suiza en 2017, donde la tasa de bebés
extremadamente pretérminos es de 0,3% a 0,4%, en el que se evidencio que, de 594
muertes perinatales, un 47% fueron mortinatos, un 31 % murieron en el paritorio y un
22% en la unidad de cuidados Intensivos neonatal. Las causas principales de muerte en
la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales fueron malformaciones congénitas
severas, sepsis y fallo cardiovascular, entre otras. Los prematuros extremos no solo

representan un desafio clinico, sino también una experiencia estresante y compleja para
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sus padres(11). El rol parental es especialmente dificil cuando los bebés mueren en el
paritorio y en la unidad de cuidados intensivos neonatal, y este proceso es fuertemente
complicado por varios factores como no sentirse preparados mentalmente para esta
situacion (12) entrar a un entorno extrafio, con sonidos de incubadoras, un ambiente
altamente tecnologizado, sefialando este espacio inmediatamente la muerte o la vida
(13), los padres estan “en una burbuja” donde unos pocos fuera pueden entender sus
emociones. Al enfrentarse a este entorno impersonal ,los padres describieron grandes
y diversas reacciones emocionales, que fueron desde la inseguridad por la
supervivencia de su hijo hasta la vergienza, sentimientos de culpabilidad y
desamparo(14). La situacién en la que se encuentran difiere de sus expectativas

creadas de paternidad. (15)

Por otro lado, la participacién de los padres aun depende de la UCI neonatal del
hospital en cuestién, dependiendo de los profesionales sanitarios que los atienden (16).
Algunos estudios ilustran la escasa implicacion de los padres en el proceso de pérdida
y duelo y la falta de un modelo centrado en la familia, algunas madres experimentan
desconexién y falta de compromiso, en estos casos, los sanitarios han mantenido un

cuidador principal (17)

Un factor que complica la relacion es el contacto limitado con el bebé ya que la
cercania fisica es crucial para ayudar a los padres a relacionarse con el bebé ,lo que
también se ha relacionado en otros estudios. (15) Sin embargo, han de dar instrucciones
los sanitarios para que el bebé no sufra dafios. Cuando la cercania es posible, a veces
no es reciproca, esto es muy estresante para las madres, ya que se han convertido en
madres solo a nivel fisico, pero no emocional, los padres se definen a si mismos con

LT

roles como “espectador”, “extranos”.

En este estudio se identificaron dos trayectorias de mortalidad, la primera, en la
que los bebés murieron en el paritorio y la segunda, en la que los recién nacidos
recibieron cuidados en la unidad de cuidados intensivos neonatal. Los resultados
abordaron la paternidad en dos fases, la fase de incertidumbre (el bebé aln esta en la
UCI neonatal y no se sabe si va a fallecer) y la fase de certidumbre (cuando es seguro

que el bebé va a fallecer). (11)

En la fase de incertidumbre se vio como los padres lidiaban con limitadas
opciones para cuidar de su bebé, ya que tenia lugar una inmediata separacion del bebé
al nacimiento, cuando los bebés entraban a la UCI neonatal sus padres experimentaban
sentimientos contradictorios, por un lado felicidad, por el otro, tristeza. La incubadora

representaba una barrera fisica para el contacto con su bebé. Aunque se ofrecié la
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posibilidad de alimentar al bebé por lactancia materna, ninguna de las madres pudo
hacerlo. Los padres no fueron los cuidadores primarios durante este tiempo,

permaneciendo ocupados en tareas de administracion para esta inesperada situacion.

En la segunda fase, en la que la muerte es certera, pese al desapego que
supone, es donde los padres pudieron estar mas con su bebé, cuidandolo, hablando
con él, teniéndolo en brazos por primera y (ltima vez. Para muchas madres era
importante que su marido cogiera en brazos al bebé ya que no habian experimentado
como ellas lo que supone la cercania del embarazo. Los padres crearon un ambiente
privado para la muerte del bebé, hecho al que contribuyeron los profesionales, pese a
ello, solo era una privacidad “fisica” consistente en una cortina, un espacio en el que se
seguian oyendo los sonidos de las incubadoras, algunos padres en este momento
expresaron ambivalencia entre la necesidad de privacidad por un lado y la de apoyo
profesional por otro. Retrospectivamente, todos los padres quisieron pasar tiempo con
el cuerpo del bebé fallecido, reportando que pese a la tristeza esto les ayud6. Como se
comentara mas adelante en el presente trabajo, el hecho de crear recuerdos familiares

fue muy importante para estos padres y demas miembros de la familia.

En 2007 en el hospital universitario de Zurich se realizaron varios estudios
cualitativos en diferentes tiempos tras la pérdida de los bebés prematuros. En el primero,
se realizaron entrevistas semiestructuradas a 10 madres y 9 padres que perdieron a sus
bebés entre las 24 y las 26 semanas de gestacién. Se midieron sus experiencias
emocionales, cognitivas, fisicas y sociales durante el periodo de hospitalizacién, 6
meses después y desde los 3,5 afios posteriores, respectivamente. Del total de
pérdidas, 15 fueron secundarias a embarazos espontaneos y 4 a técnicas de
inseminacion artificial. Todos los padres entrevistados estaban casados. Los resultados
gue se obtuvieron tras estas entrevistas se fueron comparando a modo de ratio entre
sentimientos negativos y positivos. Se objetivd que conforme pasa el tiempo, existe una
mayor proporcién de sentimientos positivos respecto a la pérdida. Ademas, se vio que
la mayoria de los progenitores superan el duelo destacando su resiliencia, aunque
algunos siguen requiriendo ayuda adicional. En las madres, los sentimientos fueron mas
marcados y duraderos (ansiedad y depresion) e incluso en algunos casos comenzaron
adicciones como el alcoholismo. No obstante, a largo plazo sus sentimientos son

similares a los experimentados por los padres. (18)

Estos resultados fueron, como ya se ha sefialado, divididos en diferentes tiempos
y, a su vez, en diferentes categorias. En el periodo de hospitalizacion las emociones
generadas son tristeza, dolor mental y sentimientos de separacién y desamparo, los

padres estan en estos momentos preocupados por la salud de sus mujeres, aunque
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también surgen sentimientos positivos como la felicidad por el bebé y un gran deseo de
enviar esquelas a allegados o de celebrar el funeral; en cuanto a los pensamientos, se
ven preocupados por los aspectos éticos, surgen preguntas como «¢ Por qué a mi? ¢ En
gué he fallado?»; en los aspectos fisicos destacan las reacciones vegetativas, como son
un aumento de la frecuencia cardiaca y de la sudoracién y, en el entorno social, los
padres remarcaron que el apoyo del personal sanitario fue esencial. En su entorno
sociocultural algunas personas decian frases inadecuadas. En este primer periodo, los
progenitores sintieron mayor cercania con sus parejas, aunque algunos preferian estar

solos.

En el periodo de 6 meses tras la pérdida, las emociones bajaron de intensidad,
habiendo aun tristeza y dolor y apareciendo nuevas emociones como un posterior
embarazo y la ansiedad creada por éste. Un tercio de los padres seguian inestables y
con tristeza, sintiendo celos de los padres que tenian otros hijos vivos. En cuanto a las
cogniciones, aparecen pensamientos reconfortantes (“mi bebé ahora es un angel”)
aungue aun sienten que han fallado como padres. En lo fisico solo destaca un aumento
de la sudoracion y en el apoyo social se ven més conflictos entre la pareja. Los padres
retoman mejor su rutina diaria y no sienten urgencia por hablar. En cambio, las madres
desean hablar mas. Ambos siguen sintiéndose heridos por frases inapropiadas de sus
allegados.

El periodo de 3 afios y medio a 6 afios después se caracteriza por emociones de
tristeza, aunque ahora es vista desde una paz mental. Han integrado a su bebé perdido
como parte de su familia. Los pensamientos son ahora mas reconfortantes, imaginando
al bebé en un lugar seguro. En los casos en los que han tenido mas hijos sienten la

necesidad de mostrar fotos a su hermano o de ir al cementerio.

En este hospital también se llevé a cabo un estudio posteriormente mediante el
test PRISM (Pictorial Representation of lliness and Self- Measure) modificado. Se
recomienda como un instrumento de evaluacion visual, no verbal y facil de usar para
evaluar el duelo. Hasta la fecha, la mayoria de investigacién se habia centrado en la
patologia inducida por el duelo (ej: Infarto agudo de miocardio en padres tras sufrir
pérdida perinatal). Sin embargo, muchas personas reportan aspectos positivos como un

sentido del crecimiento, de ser mejores personas, mas humanos y capaces.

El crecimiento post traumatico se define como los cambios positivos percibidos
tras un trauma, incluyendo fuerza personal, cambio de actitudes y filosofia de vida y
cambios espirituales. EI PRISM modificado mide el sufrimiento, en este estudio se ha

modificado para padres que perdieron a su bebé prematuro. Este mide aspectos como
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qué sintomas existen tras unos afios después, diferencias existentes entre padres y
madres, relacién entre duelo y crecimiento post traumético y correlacion de la prueba
con la intensidad del duelo. Cincuenta y cuatro padres fueron evaluados sobre sus

experiencias mediante cuestionarios como:

-MTS-SAD (Munich Grief Scale): puntuaciones mas altas para padres fueron “dolor al

recordar al bebé” y para las madres ésta misma situacién, junto al duelo por el bebé.

-PTGI (Post Traumatic Growth Inventory): consta de 21 items que puntdan de 0 a 2 en
una escala tipo Likert sus subcategorias son “relativo a otros, nuevas posibilidades,
fortaleza personal, cambio espiritual, apreciacién de la vida el 78% de las madres tenian
nuevas prioridades frente al 44% de padres. Estas nuevas prioridades fueron las mas

puntuadas por ambos grupos.

-PRISM-SBS: La prueba PRISM madificada consiste en medir la distancia SBS (SELF
BABY SEPARATION) que equivaldria a la SIS (SELF ILLNESS SEPARATION).

-HADS-DEPRESSION-Hospital Anxiety Depression Scale (7 items depresion y 7
ansiedad), con resultados > 10 si hay probable trastorno afectivo y entre 7 y 10 si es
posible.

Se concluy6 que incluso entre 2 y 6 afios después de la pérdida del bebé
prematuro, los padres aun sufrian, las madres puntuaron mas que los padres en el PTGI
(test U de Mann Whitney, U= 140,5; p<0.05) el tener otro bebé redujo el nivel de duelo
(U= 119; p<0.05). Para todos los padres una corta distancia entre el bebé y ellos

(PRISM) se correlacioné con un duelo mayor (p= -0,62; p<0.001). (10)

En un andlisis de regresion multiple el MTS explicé el 38% de la variacién del
SBS. En cambio, el PTGI (4%) no contribuyé significativamente. EIl GENERO no tuvo
efecto en el SBS. Estos resultados indican que el sufrimiento de los padres estd muy
determinado por la severidad del duelo, pero solo unos pocos influenciados por su
seguimiento de crecimiento personal tras la muerte de su bebe. Basandose en el estudio
que previamente habiamos citado. Habiendo pese al duelo y la ansiedad una clara
evidencia de un crecimiento personal tras la muerte del bebé, sobre todo en madres
(78%) y en un (44%) de padres, otros estudios de seguimiento coinciden en que el 80%

de los padres en duelo encontraron algo positivo dentro del proceso. (10)

16



Beta t Adjusted R?  p

MTS-tot -0.588 -3.06 0.38 <0.001
PTGI -0.242 -1.88 0.04 0.07
Gender 0.197 1.53 0.00 0.19

2R =0.677; adjusted R? = 0.42.

Tabla 1. Analisis de regresion multiple del test PRISM entre los diferentes

cuestionarios. (10)
DIFERENCIAS DE GENERO ENTRE MADRES Y PADRES

Un punto importante al hablar de duelo perinatal es la diferencia existente entre

padres y madres, que actualmente sigue siendo un tema incierto.

Lo que muestran algunos articulos es que el dolor puede ser tan devastador en
los hombres como en el caso de las mujeres. Ya que, tras sufrir un aborto o pérdida
perinatal, la nueva experiencia del embarazo puede despertar en ambos padres una
gran cantidad de angustia y ansiedad, pero al haber un nimero limitado de estudios, no

se puede concluir que esta afirmacion sea cierta.

Se necesita un mayor nimero de investigaciones sobre la experiencia masculina
en el duelo perinatal, ya que la literatura se ha centrado hasta la fecha en predictores

de salud mental y bienestar de las mujeres.

La consecuencia de estas limitaciones es que aquellos profesionales que
intentan brindar apoyo psicolégico efectivo en el duelo perinatal contintan luchando por
lograr mayor comprension de los procesos psicolégicos (emociones, necesidades,

creencias, deseos) de los padres en duelo que han sufrido una pérdida perinatal.

El estudio de las consecuencias sobre los padres se recomienda porque se ha
objetivado que los hombres crean un vinculo especial con su hijo, independientemente

de que ellos no sean los que experimentan el embarazo.

Se ha visto que los hombres que han visto a sus hijos mediante ecografias o
ultrasonido mostraban un mayor sentimiento de pérdida en el duelo que aquellos que
no habian visto esas imagenes. La imagen, por tanto, empieza a ser un modo de
relacionarse de manera directa con el nifio (como ocurre cuando las embarazadas
sienten los movimientos del bebé) y crea lazos con él durante todo el proceso de

embarazo y cuando ocurre la pérdida, como ya se ha resefiado.
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Concretamente, en el caso de las vivencias de los padres, se ha visto que

aparecen sentimientos de shock emocional, rabia, vacio, indefensién y soledad.

Se viene pensando que lo mas comun es que los hombres sean los que den
apoyo emocional a las mujeres, lo que puede hacer que encuentren un sentido al duelo
y a la pena, aunque también puede convertirse en un foco de conflicto dentro de la vida

como pareja.

Los hombres muestran menores niveles de ansiedad en comparacién con las
mujeres en la misma situacion, aunque estos niveles son superiores a los que fueron

evaluados en un grupo control que no habia pasado por una pérdida perinatal.

La depresion es también menor en ellos, no observandose diferencias con las

puntuaciones obtenidas en el grupo control.

Los hombres, en general, tienden a llorar menos, a expresar mas rabia y a hablar

menos al respecto.

Los estudios cualitativos han sefialado que algunas de las teméticas mas
importantes para ellos son el reconocimiento de su duelo, la falta de tiempo que perciben
que les da la sociedad, el esfuerzo que deben realizar ante la familia y la sociedad para
mantenerse como "los fuertes" y la falta de apoyo emocional. También sefalaban que
era muy comun para ellos utilizar el trabajo como un medio de escape de la ansiedad

que experimentan. (9)

En cuanto a las vivencias como pareja, todavia no hay estudios longitudinales
sobre cOmo evolucionan las parejas tras un duelo perinatal, aunque si parece que
existen mas problemas maritales en las parejas donde los hombres han pasado por un
duelo perinatal en comparacion con los controles. Un nivel de comprensién mas
profundo podria utilizarse como fuente de informacion para la formacion, las directrices

y los principios de atencion al duelo. (19)

Un nivel de comprension mas profundo podria utilizarse como fuente de
informacién para la formacion, las directrices y los principios de atencién al duelo (22).
Habria que tener presente que la intensidad del duelo se ha relacionado con la
percepcion de falta de apoyo social, con la historia previa de eventos de vida

estresantes, y con una baja fortaleza del ego. (10)

El impacto de una pérdida perinatal no sélo afecta a la pareja, sino también al
resto de la familia. Existen también limitaciones en cuanto a los efectos que tiene la

pérdida para los hermanos del bebé fallecido.
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Se han estudiado aspectos que contribuyen a atenuar o a intensificar lo que
ocurre tras una pérdida perinatal en el sistema familiar, encontrandose casos donde una
muerte de este tipo puede desestructurar por completo a la familia provocando mucha
tension y, por otro lado, casos donde se ha visto incrementada la cohesién del sistema
familiar. Las variables que se han considerado mas importantes son los mecanismos de

afrontamiento, la comunicacion y la dureza. (10)
LA PANDEMIA COVID -19 EN ESTE PROCESO

En los confinamientos acontecidos a causa del COVID-19, se han notificado
reducciones de las tasas de natalidad de bebés prematuros (hasta un 90% en
Dinamarca) y un peso al nacer muy bajo (70% en Irlanda), aunque los datos de Nepal
muestran una tendencia opuesta y aumentos del mortinato (por tratarse de paises de

distinto nivel socioeconémico).

Los bloqueos pandémicos en cuanto a confinamiento, transporte y asistencia
sanitaria han afectado dramaticamente la carga de trabajo materna, el acceso a la
atencion médica, las préacticas de higiene y la contaminacion del aire, todo lo cual podria
afectar los resultados perinatales y podria afectar diferencialmente a las mujeres en
diferentes regiones del mundo.

La pandemia COVID -19 ha cambiado la maternidad en muchos aspectos a nivel
mundial, especialmente en las mujeres que han presentado un embarazo posterior a
una pérdida y sus familias, es necesario proporcionar cuidados que no solo se centren
en la salud fisica, sino también en la salud mental y que las proporcionen una sensacion
de seguridad.(20)

Las recomendaciones dirigidas a estas mujeres se recogen en guias de cuidado
prenatal entregadas durante la pandemia, que deben de ser revisadas en base a las
implicaciones que esta situacién actual conlleva, las citas con los profesionales de la
salud mental deben permanecer disponibles en un modo apropiado (presencial o
telefénico segun el caso) Se debe asegurar a estas madres un contacto con su persona

de apoyo durante las citas antenatales, sean presenciales o telefonicas.

Actualmente se estan llevando a cabo varios estudios como el estudio COCOON
(COntinuing Care in COvid -19 Outbreak New and expectant parent experiences) sobre
continuidad de la atencion sanitaria durante el brote de COVID-19, En esta investigacion
global intervienen participantes de Espafia, Australia, Brasil, Canada, Italia e Irlanda,

entre otros, en Espafia cuenta con el comité ético de la universidad de Alicante. (21)

Los participantes, mayores de edad, han de cumplir una serie de requisitos como

un embarazo actual, dar a luz desde el 30 de Enero en adelante, bebé fallecido durante
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el embarazo a partir de la semana 20 o durante el parto, bebé fallecido en los primeros
28 dias de vida e interrupcién del embarazo por motivos médicos. La encuesta es

anonima.

Existe otro estudio, el estudio global de Ipop (international perinatal outcomes in
the pandemic study) en el que investigan el impacto de los blogueos pandémicos en el
nacimiento prematuro y el mortinato, y realizan una evaluacién de los factores causales

subyacentes, tema que se ha tratado también en esta revision. (21)

RECOMENDACIONES PARA EL MANEJO DEL DUELO EN EL PERSONAL
SANITARIO SEGUN LA GUIA CLINICA DE ACTUACION “CUIDADOS EN MUERTE
PERINATAL” del HCUV

El modo en el que el profesional sanitario se comunica con los padres que han
sufrido este proceso ha demostrado que puede marcar la diferencia, y es algo que
muchos padres valoran de manera positiva. Por ello, se han establecido una serie de

recomendaciones generales para el personal sanitario:

- Antes de establecer la comunicacion con los padres es recomendable presentarse
diciendo el nombre y el cargo que ocupa en el centro para crear un acercamiento a los

padres y ofrecerles seguridad.

-Escuchar si se esta dispuesto a hacerlo de una manera activa, con atencion, si no se
les va a escuchar es mejor no hacerlo, el dolor es inevitable, pero puedes ayudarles a

sentirse acompaﬁados en esos momentos.

- Dar tiempo a los padres, en esos momentos de shock emocional es complicado que
puedan tomar decisiones de manera correcta, se les puede informar sobre las
decisiones a tomar, pero es importante permitirles que se tomen su tiempo para decidir

lo que ellos crean mas conveniente en esos momentos.

- Informales verbalmente sobre la situacién que estan viviendo, sin decirles lo que tienen
que hacer o lo que deben sentir, pero permitiéndoles estar informados en todo momento,

esto les dara una cierta sensacion de “control” sobre la situacion.

- Trata de explicar las opciones de las que disponen y muestra apoyo en sus decisiones,

ante todo hay que respetar lo que ellos decidan.

- Hay que tratar de mantener la calma, no se ha de atribuirles la culpa ya que ese

sentimiento de culpa solo les afiade mas angustia al duro proceso que estan viviendo.
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- En la comunicacion también transmitimos informacion con nuestro lenguaje no verbal,

esto quiere decir que hay que cuidar el lenguaje corporal e intentar mirarles a los 0jos.

- Hay que tener en cuenta que cada caso es Unico, por lo que tenemos que ser

comprensivos en todo momento.

- Es importante no encontrar algo positivo en esta situacion, ya que a ningun padre le

consuela, por lo que hay que evitar ciertas frases que solo pueden agravar la situacion.

- Trata de ser una persona discreta, pero hazles sentir tu presencia, que estas alli

cuando ellos lo precisen.
- No menciones que tendran mas bebés, cada hijo es Unico para sus padres.
- Abstente de decir que entiendes su dolor si no has pasado por algo similar

- Aconseja, pero no obligues a decidir, actualmente se recomienda a los padres la
posibilidad de ver a su bebé fallecido, vestirlo, pasar tiempo con el bebé, hacer fotos,
hay que respetar el criterio de los padres.

- Si les es dificil en esos momentos el hecho de tomar decisiones, se puede sugerir la
posibilidad de nombrar al bebé, obtener cajas de recuerdos, o si desean que se le
practique una autopsia.

- Si lo desean, ayudarles a tener recuerdos de su bebé
- Hay que ser cautos al dirigirse al bebé y hacerlo siempre por su nombre.

- La comunicacién con ambos padres debe ser equitativa, ya que tradicionalmente se

considera que el padre “no sufre “y no muestra su dolor, cuando esto no es asi.

- En el caso de que se le haya realizado una autopsia al bebé, deben de ser explicados

los resultados de manera personal.

Hay, ademas determinadas frases que pueden ser utilizadas para expresar
nuestro pesar por la muerte del bebé:“siento mucho que hayais tenido que pasar por

esto “, “la pérdida de un hijo siempre es devastadora, no importa el tiempo que lo

hayamos tenido entre nosotros”, “no tengo palabras para expresaros lo que siento”. (24)

En resumen, todo el personal sanitario implicado en este proceso ha de
asegurarse que tanto en el momento en el que ocurre la pérdida, como en el tiempo de

seguimiento existen en estos padres unas secuelas tras el proceso que han vivido.
RECOMENDACIONES AL ALTA

Cuando la familia recibe el alta del hospital se les debe explicar las posibles

reacciones emocionales. Que sean conscientes de que la muerte de un hijo es algo que
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siempre existe, la elaboracion de cajas de recuerdos y fotografias pueden ayudar a
llevar mejor el dolor. Ademas, los padres seran quienes decidan qué hacer con los
objetos de su hijo segun se encuentren animicamente en el tiempo. No se recomienda
que vaya otra persona a recoger las pertenencias en lugar de los padres, ya que no

ayuda a elaborar adecuadamente el duelo.

Como parte de rituales y respetando la cultura de los padres del bebé, se puede
visitar el nicho, esparcir las cenizas si asi lo desean, colocar la urna de cenizas en algun

lugar que ellos consideren, plantar un arbol o enmarcar las huellas digitales del bebé.

En la actualidad una de las recomendaciones que se sigue es la creacién de una
caja de recuerdos del bebé (una ofrenda de “mementos”). Esta caja de recuerdos puede
incluir diversas cosas como un mechén de pelo, el cordén umbilical, huellas dactilares,
pulseras del hospital, fotografias y todo lo que pueda guardar relacion con el bebé
fallecido, permitiendo un contacto simbdlico con el bebé.

Ciertos autores hablan de la importancia de las fotografias para los padres y
como los hospitales deben considerar la incorporacion de estos servicios profesionales
de fotografia de duelo en los programas de cuidados paliativos y de atencion al duelo,
siempre desde una perspectiva profesional. Es decir, los padres apoyan
vehementemente ésta practica cuando es con completa sensibilidad, aunque las fotos
no queden del todo perfectas o bien realizadas desde el punto de vista técnico.

La fotografia de recuerdos post mortem surge en hospitales occidentales como
parte de la atencién compasiva por duelo para los padres que se enfrentan a una pérdida
perinatal. En el estudio se aportan las experiencias y opiniones de 104 padres hacia la
compresion de las mejores practicas en la fotografia del duelo perinatal. Los padres
hicieron multitud de recomendaciones respecto de las fotografias a sus hijos fallecidos,
en cuanto al proceso de consentimiento, la logistica y al apoyo psicosocial aportado.
Las familias suelen querer todas las fotos, con mala o buena calidad, ya que éstas son

los Unicos recuerdos que van a tener de sus hijos ya fallecidos.(23)

Cabe destacar que entre los resultados de este estudio se obtuvo que los padres
que no quisieron fotos con el tiempo se arrepintieron de no tenerlas, y los padres que si
las tenian destacan este servicio como uno de los mas utiles que encontraron durante

Su proceso.
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DISCUSION:

Como se ha podido objetivar, los estudios llevados a cabo muestran que, en
cuanto al impacto emocional en los progenitores, el duelo perinatal suscita tanto cogni-
ciones como emociones muy diversas, que van desde sentimientos de culpa hasta un
sentimiento de crecimiento personal tras el proceso. Estos sentimientos pueden verse
modificados por diversos factores, como el tiempo transcurrido desde la pérdida, la pre-
sencia de enfermedades psiquiatricas previas, el lugar donde se produce la muerte del
recién nacido, el apoyo psicosocial y la presencia de mas hijos dentro del seno familiar.
El estudio del duelo perinatal se ha centrado en los progenitores, destacando en las
madres y en madres embarazadas tras la pérdida, siendo necesaria mas investigacion
sobre los efectos que tiene el duelo en padres, hermanos y otros familiares del bebé

fallecido.

El personal sanitario debe prestar atencion cuando se redne con un padre,
incluso afios después de la pérdida del bebé, ya que esto no solo significa reunirse con
alguien que aun esta sufriendo, sino alguien cuya vida ha cambiado tras sufrir tales
acontecimientos, tanto en un modo positivo como negativo. El propdsito en los
programas de atencién al duelo es centrarse en el proceso de duelo proporcionando
intervenciones que apoyan a las familias después de una pérdida fetal, neonatal o
infantil, con el objetivo de disminuir los sentimientos de dolor, el estrés psicosocial y el

aislamiento social.(12)

Se necesita la identificacion de las mejores practicas y directrices basadas en la
evidencia para ayudar a los profesionales de la salud a proporcionar una mejor atencién
para asi disminuir la tasa de incidencia, en un futuro, de secuelas psicolégicas de por
vida y que requieran tratamiento médico. Con esto, aparte de ayudar a las familias y
estar mejor formados a nivel profesional, también estariamos ayudando a que no se

saturen los centros sanitarios por esta patologia y a un menor impacto econémico.
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CONCLUSION:

La pérdida perinatal debe ser reconocida como un tipo Unico de duelo, e incluso
las pérdidas fetales tempranas. Esta pérdida esta basada en el establecimiento de lazos
mas bien simbdlicos entre la familia y el bebé fallecido, no siendo por tanto equiparable
al duelo que se experimenta tras el fallecimiento de un familiar adulto, con el que los

lazos han sido basados en hechos y vivencias con esa persona. (12)

El personal sanitario juega un papel muy importante en la instauracion del duelo,
debiendo ser formados adecuadamente para ello, haciendo especial énfasis en las
mejoras de las habilidades comunicativas y un fomento del respeto hacia estas familias.
Realizar un seguimiento de las familias durante y después del proceso de duelo
permitird al personal involucrado en su manejo seguir apoyando a los afectados y
detectar posibles signos de alarma que orienten a la aparicion de patologias

psiquiatricas mas complejas secundarias a esta situacion.

Hay muchos aspectos del duelo perinatal que necesitan una mayor investigacion
y uno de los principales propdsitos seria conseguir una guia que oriente a la préactica
clinica pero que en ninglin momento sustituya la relacion y la subjetividad de cada fami-

lia.
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ANEXOS

Existen distintas organizaciones a nivel internacional y nacional que abordan los
problemas que pueden surgir en el proceso de duelo y revisan recomendaciones tanto

para padres afligidos como para el personal sanitario.
La RTS (Resolve Through Sharing) cuenta con 50000 profesionales a nivel mundial
La PLIDA (Perinatal Loss and Infant Death Alliance)

Estas organizaciones remarcan la importancia de respetar bautizos o ceremonias
religiosas, y preferencias familiares, mantener el cadaver del bebé durante mas tiempo
apoyar a los padres a la hora de vestirlo , ofrecer “mementos” ( mechon de pelo , moldes

de huellas de manos y pies ...) y caja de recuerdos , como ya se ha mencionado .

El papel de la fotografia también es importante, de las 104 familias a las que se les
ofrecio fotografiar a su bebé aceptaron un 80 % aproximadamente, aunque es necesario
pedir permiso para llevar a cabo esta practica.

La International Stillbirth Alliance (ISA) es una organizacion miembro que une a padres
afligidos y otros miembros de la familia, profesionales de la salud e investigadores para
impulsar cambios globales para la prevencion del mortinato y la muerte neonatal y el
apoyo al duelo para todos los afectados.

La organizacion UMAMANITA es una asociacion espafiola sin animo de lucro ,fundada
por unos padres que sufrieron la pérdida de su hija , forma parte de la International
Stillbirth Alliance(ISA).

Entre los grupos de apoyo con los que cuentan en Valladolid estan “Red del Mar”

http://reddemar.blogspot.com/ y “Red el hueco de mi vientre*

https://www.redelhuecodemivientre.es/

Existen, ademas, servicios de apoyo a la salud mental perinatal:

Instituto Europeo para la Salud Mental Perinatal https://saludmentalperinatal.es

Y asociacion de psicologia perinatal http://www.asociacionpsicologiaperinatal.es

EL DUELO PERINATAL EN LOS MEDIOS

En este diario se ha entrevistado a padres que han experimentado el duelo

recientemente , adjunto web donde esta disponible :

https://www.elnortedecastilla.es/valladolid/familias-pierden-bebes-20210411180952-

nt.html?ref=https:%2F%2Fwww.elnortedecastilla.es%2Fvalladolid%2Ffamilias-pierden-
bebes-20210411180952-nt.html
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Fig. 1. Método PRISM
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Post Traumatic Growth inventory
Chent Name: Today's Date

Indicate for each of the statements below the degree 1o which this change occurred in
your life as a result of the crisis/disaster, using the following scale.

0 = | did not experience this change as a resull of my crisis.

1 = | expavienced this change o a very small degree as a resull of my cris:s.
2 = | exparnienced this change fo a small degree as a result of my crisis.

3 = | expanenced this change o a moderate degree as a resull of my crisis.
4 = | expenienced this change fo a greal degree as a result of my crisis,

5 = | expenenced this change 1o a very great degree as a resul of my crisis.

[Possible Areas of Growth and Change ol1]2]alals

| changed my priorities about what is important in Iife.

I have a greater appreciation for the value of my own iile.

| developed new mterests.

I have a greater feebng of sell-relance.

| have a better undersianding of spiriiual mattors.

| more clearly see that | can count on people In times of

trouble.
| established a new path for my Ife.

I have a greater sense of closeness with others.

of of N of of Al wf N

11.1 am able 10 do befier things with my Me.
12.1

am betier able 10 accept the way things work out.

13,1 can betier appreciate each day.

14 New opportuniies are available which wouldnt have been
otherwise

'T'S.Ifmnn;.mlwoﬁuu

8.1 pust more effort inio my relalionships.

17.1 am more likely 10 iry to change things which need

changing
18.1 have a stronger rekgious faith.

(19,1 dscovered thal I'm stronger than | Thought | was.

h'ia.llumoﬂ.goddulai:t'.nammm:miottlmtmloam.

21,1 betier accept needing others.

Fig.2 Post Traumatic Growth Inventory
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* N =562 (NCBI- PUbMED) + otras fuentes (Google académico)
* Perinatal AND bereavement

* + filters (free full text) (1997-2020)

* N =112 resultados

» NCBI- PUbMED : Premature AND Bereavement
« + filters ( free full text )  2003-2021)
« Lectura del abstract y preseleccion

» Perinatal AND bereavement AND recommendations — 12 resultados desde 2008 (primer afio gue aparece ) hasta 2020 (se ;
seleccionan para lectura completa)

* Se incluyen ademas , 3 articulos relevantes sebre duelo en grandes prematuros
s Elaboracidn de citas y bibliografia a partir del estilo VANCOUVER en el software ZOTERO
= [Texto]

Fig. 3. Algoritmo de basqueda.
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