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Duelo perinatal
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o Pérdida del utero.

e | vAach

" LACUNA

|

o Pérdida del parto. 2 o

o Pérdida de la fertilidad.

o Pérdida de la lactancia.

o Pérdida del hijo o hija
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La Muerte Perinatal:
¢Un paseo con “la fea”..?

"Me hize yo misma la prueba de
embarazo y...que grata sorpresa al
ver la linea roja aparecer! Esta fue
mi primera foto de mi bebé. Y la
tomé yo! Lo perdi dos meses
después. No pude creer cuanto se
podia amar, extrahar y llorar a
alguien desconocido”.

"Siento la pérdida de mi hijo
como una mutilacion,

como la extirpacion

de un drgano vital”.
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La Muerte Perinatal:
un duelo des-autorizado

No es publicamente reconocida.
No es socialmente expresada.
No existen guiones establecidos

¢Como es posible elaborar una perdida si negamos
gque hubo un bebe en el vientre de su madre?

O O O O

"La pareja se siente desautorizada para hablarlo porque no ha habido
nacimiento, bautizo o entierro; el nino no tiene nombre, no quedan fotos ni
recuerdos, nada que pudiera avalar su existencia. Sin embargo, el niio/a
es su hijo/a desde la concepcion, en la imaginacion, en las expectativas y
esperanzas de los padres y de la familia” (A. Payas).
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La muerte de un/a hij@
no es (!) Ley de Vida

o No estamos preparados frente
a la muerte de un hij@: es
antinatural, una inversion del
ciclo bioldgico, racionalmente y
emocionalmente inadmisible.

o ¢éCuanto influyen nuestros
valores culturales/religiosos,
nuestra ética profesional,
nuestra experiencia de vida y
nuestros miedos frente a una
situacion de Muerte Perinatal?
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¢Qué es el duelo?

o Doloroso proceso normal de o €l Principito dijo:
elaboracmn(}/ aceptacion de una Vacil6 atin un momento;
perdida, tendiendo a la adaptacion y e o orag e v dio un

armonizacion de nuestra situacion interna y Cay6 suavemente, como

externa frente a una nueva realidad. o
Y ahora, por cierto, han
pasado ya seis afios...me

o Elaborar (de labor = tarea) el duelo (de porave s qve
dolor) = ponerse en contacto con el vacio, yerdaderamente volvio e
valorar su importancia y soportar el el dia no encontré su
sufrimiento y la frustracion que comporta D entonces, por las
su ausencia. Se completa cuando somos noches, me gusta oir las
capaces de recordar la pérdida sintiendo quinientos millones de
poco o ningun dolor. cascabeles.

A. de Saint-Exupéry
(El principito)

o Proceso (= tiempo dy cambio) de
aceptacwn (dejar de pelear con la
realidad que no es como quisiéramos).
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Etapas de la elaboracion
del duelo normal

1 - INCREDULIDAD: PARALISIS, NEGACION, CONFUSION. Lo
primero que decimos "no puede ser", “debe ser un error”... La noticia
produce un shock donde no hay ni dolor.

2 - REGRESION: LLANTO EXPLOSIVO, BERRINCHE,
DESESPERACION De pronto la situacion nos |nvade nos desborda
olpe emocional tan grande que desemboca en una brusca
exp osion. Se denomina etapa de la regresion porque posiblemente

lloremos como ninos.

3 - FURIA: CON EL CAUSANTE DE LA MUERTE, CON EL MUERTO
POR ABANDONO. Llegfa un momento de furia, mucha bronca. Nos
enfadamos con aquellos que consideramos responsables de la
muerte. Nos enfadamos con todos para poder pensar que tiene que
haber alguien a quien responsabilizar de todo esto.

4 - CULPA: POR NO HABERLO PODIDO SALVAR, POR LO QUE NO
HICIMOS. Para que pare “la sangre” habra que taponar la herida con
algo como si fuera un coagulo. Este derivado de la furia que la
reemBIaza y la frena se llama culpa. Empezamos a sentirnos
culpables por habernos enfadado con el otro. Culpables por no haber

podido evitar que se muriera, etc.
www.gabriellabianco.com



Etapas de la elaboracion
del duelo

5 - DESOLACION: IMPOTENCIA, DESASOSIEGO,
PSEUDOALUCINACIONES, IDEALIZACION. La verdadera
tristeza. La etapa mas temida, donde esta la impotencia de
darnos cuenta de que no hay nada que podamos hacer, que
el otro esta irremediablemente muerto.

6 - ACCION: ACCION DEDICADA, INSPIRADA.

Empezamos a sentir la cuota de identificacion con el que no
esta. Empieza cuando nos damos cuenta de lo que teniamos
en comun y termina cuando empezamos a hacer cosas para
parecernos a él/ella. Es el principio de lo nuevo.

7- ACEPTACION: DISCRIMINACION, INTERIORIZACION.
El equivalente de la cicatrizacion.

Aceptacion = “discriminarse” (de la persona que se murio,
separarse) + "interiorizar” (algo de esa persona quedo en
nosotros.)
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Vasoconstriccion =

Incredulidad
Incredulidad

Regresion Dolor agudo = Regresion

Aceptacion Sangrado = Furia
Coagulo = Culpa

Furia Retraccion del coagulo =

Desolacion
Accion

Reconstruccion tisular =
Accion

Desolaci6n Cypa Cicatriz = Aceptacion
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Duelo Patoldgico

o El proceso de duelo hunca empieza.
o El proceso de duelo se detiene en alguna de sus etapas.

o El proceso de duelo progresa hasta alguna de sus etapas y
rebota infinitamente hacia alguna anterior.

o El proceso de duelo se atasca intentando evitar una etapa.

o El duelo ausente: La persona se defiende tanto o sufre un
shock tan grande que le paraliza en la 1ra etapa.

o El duelo conflictivo: El proceso esta sirviendo para no
responsabilizarse de la vida que queda por vivir.

o El duelo desmedido: explosion emocional desbordada
hasta los limites de la integridad propia o de terceros.

o El duelo crénico: el proceso se recicla sin terminar nunca.
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Pautas comunes de respuesta

(Knapp, 1986)

o 1. La promesa de no
olvidar nunca al hij@.

o 2. El deseo de morir.

o 3. Revitalizacion de las
creencias religiosas.

o 4. Cambio de valores.

o 5. Mayor tolerancia.

o 6. Sombra de dolor.
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Aspectos del Duelo

Mecanismos psicologicos
+

reacciones bioldgicas +
neurovegetativas =

o > produccion
catecolaminas

o Prod. cortisol alterada

 Z

o se debilita sistema
inmunologico

o > somatizaciones
(alteracion sueno y
apetito, vomitos, mareos,
taquicardias, temblores...)
> consumo drogas

> inc. cancer de mama

o > inc. infecciones y
accidentes...

O O
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Aspectos del Duelo.

REACCIONES PSICOLOGICAS

Rabia, culpa, desolacidn,
culpa, ansiedad, miedo.

REACCIONES FISICAS

Dificultad al dormir, cambios
en el apetito, manifestaciones
somaticas...

REACCIONES DE TIPO
SOCIAL

Deseo vs no deseo de ver
familiares y/o amigos o de
regresar al trabajo.

REACCIONES EMOCIONALES

Extranar, anorar, recordar,
llorar...

REACCIONES ESPIRITUALES

Cuestionamiento de la fe,
blsqueda de nuevos
referentes religiosos, etc.




Genero y Duelo

El ve la situacién global

Ella percibe cada detalle de Ia
realidad.

El piensa qué hacer.

Ella actlUa intuitivamente.

El es légico.

Ella se vuelve cada vez mas
sensible.

El se pelea con el adentro.

Ella se enfrenta con el afuera.

El suspira.

Ella se anima a llorar.

El se siente incomodo con el
tema (prefiere no hablar).

Ella necesita hablar y vuelve
sobre los detalles.

El prefiere no visitar el
cementerio.

Ella siente frecuentes deseos
de visitar la tumba.

El se refugia en el trabajo,
deporte, etc.

Ella lee libros, asiste a
grupos, etc.

El quisiera que ella volviera a
ser la de antes.

Ella siente que su vida ha
cambiado para siempre.
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Muerte intralitero

ler trimestre: pérdida de un
embarazo = pérdida de una ilusion,
del deseo de un/a hij@, de la
maternidad/paternidad.

La muerte prenatal se produce en 1:3
embarazos (desde el aborto
espontaneo, al nacimiento de un nifo
muerto). (Aivarez, M. et. Al., 2011)

Situacion inesperada: parir a un bebé
sin vida.
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Muerte intralitero

Opciones de abordaje.

o 1. Opcion de abordaje quirurgico (legrado/por aspiracion o
cereta): mas indicado cuando se presentan
complicaciones.

o 2. Opcion de abordaje farmacoldgico (prostaglandina):
mujer tiene mas control sobre el proceso (no aneste5|a
general), aunque mas dolor y mayor sangrado.

o 3. Opcion abordaje expectante: especialmente efectivo y
fiable en abortos completos (d. dif. embarazo ectopico)
durante el ler trimestre. Facilita el proceso de duelo

racias a la liberacién de endorfinas y oxitocina
? ntidepresivo natural).

(American College of Obstetricians & Gynecologists).
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Muerte intralitero

o El parto vaginal es lo mas recomendable siempre y
cuando la vida de la madre no este en peligro.

o El parto vaginal da tiempo a los padres a empezar a
hacerse a la idea de que su bebe ha muerto, evita todo lo
que supone la recuperacion de una cesarea y también
posibles problemas para partos futuros ya que el indice de
muerte perinatal aumenta con cesareas anteriores.

(Gordon Smith Society for Gynecologic Investigation, 2003)

o Recomendacion: proporcionar a los padres la
informacion, tiempo y el apoyo adecuados para ayudarles
a tomar decisiones informadas.

o Lo importante es que se sientan informados y participes
del parto.

o Aunque el bebé haya fallecido sigue siendo su parto y su
hijo/a deseado.
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La pérdida respetada

O

@)

Ser informados sobre todos los procedimientos e
intervenciones médicas para optar libremente cuando
existen alternativas de acuerdo a la EC

Ser tratados con respeto, de modo individual y
personalizado (no paternallsmos infantilizacion...)

Ser considerada como una persona sana y el proceso de
pérdida como fisioldgico siempre que no se encuantren
alteraciones significativas que indiquen que sea
determinado intervenir en el proceso del parto

Parir al bebé muerto en el respeto de los tiempos
biologicos y psicoldgicos, evitando practicas invasivas y
suministro de medicacion que no esten justificados o que
sea por deseo de la madre

Estar acompanada de personas de confianza

Tener respuestas (o que se busquen) para rebajar el
estado de angustia, sentimiento de culpa y miedos cara a
futuros embarazos

Tratar los restos humanos del bebé muerto con respeto
(no como despojos quirdrgicos irrecuperables).
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Los gestos y palabras de los profesionales
que intervienen en ese momento tan
doloroso pueden ser recordados incluso
afos después y tienen un impacto muy
grande en los padres y su entorno, por lo
que resulta necesario saber qué decir o
hacer para favorecer un duelo normal (no patologico).

www.gabriellabianco.com



o Los padres sufriran sentimientos profundos de
culpabilidad y ansiedad por falta de respuestas, por no
recibir informacién suficiente sobre su bebé o los
procesos médicos o administrativos que se estén
realizando.

La informacion ayuda a las familias a sentirse en control de
la situacion. Es imprescindible permitirles que hablen y
expresen sus deseos, temores y necesidades.

o Reducir la “distancia” puede lograrse facilmente con
Bequenos gestos, por ejemplo quitandose la bata
lanca, que es un simbolo clinico; esto disminuye la
intimidacidn familiar.

o Los afectados precisan de compasion, empatia,
paciencia, comprension y comunicacion.

o Se puede informar a los padres tras la muerte de su hijo
de los grupos locales de apoyo disponibles.
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Es un derecho de los padres...

o Tener la oportunidad de very
acariciar a su bebé en todo
momento: antes y después de
su muerte.

o Permitir que se tomen fotos
del bebé (con o sin sus
padres) para guardar un
recuerdo.

o Ofrecer guardar mas
recuerdos posible del bebé
(cajita con ecografias,
grabacion de los latidos de su
corazon, brazalete con sus
datos, mechdn de pelo,
huellas de manos/pies...).
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Es un derecho de los padres...

Ponerle un nombre al bebé.

Recibir una autopsia, si asi lo
desean.

Ser rodeados de profesionales
formados para gestionar la situacién
de manera respetuosa hacia sus
sentimientos y creencias.

Estar juntos el maximo de tiempo
posible durante la estancia en el
Hospital.

Momentos de soledad con el bebé
para satisfacer sus necesidades
emocionales.
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Es un derecho de los padres...

o Respetar sus rituales
religiosos/culturales de
despedida.

o Una explicacién en un lenguaje
comprensible acerca del estado
de salud y las causas de la
muerte.

o Planificar rituales de despedida
segun sus creencias.

o Recibir informacion acerca de
rituales de entierro, incineracion
etc.
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Hablar con otros hijos y hacerles participes de |
la despedida, brindandoles acompafhamiento y
la posibilidad de elaborar su duelo de acuerdo
a su edad y etapa evolutiva.

Recordar el 15 de Octubre, Dia Internacional
para la conmemoracion de bebes fallecidos
durante o después del Embarazo.

www.gabriellabianco.com
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ESPACIOS PARA EL DUELO

o El disefo de este
espacio ayuda a:

o Velar por la intimidad del
bebé, sus padres y su
familia. (Insonorizacion)

o Respetar la relacidon bebé
-familia antes que la
relacion paciente-hospital.

o Dar la libertad a la familia
para llevar a cabo sus
ritos culturales o
religiosos.

"Perinatalzentrum" Salzburg, Austria.
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La habitacion de
despedida:

Debe ubicarse en una
zona poco transitada.

Estar identificada por
fuera (nombre/ simbolo).

Con luz natural/ conexion
visual con el exterior y
iluminacion artificial
indirecta.

Con decoracion sencilla y
acogedora y sillas para los
padres y hermanos.

Debe permitir d_eﬂar entrar
una cama por si la madre
no se puede levantar.

www.gabriellabianco.com
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La comunicacion
verbal y no-verbal

Debido a que la muerte de un bebé nunca sera una
experiencia agradable, el equipo de profesionales
puede minimizar el horror de esta experiencia con
una comunicacion ética y compasiva durante el
proceso de duelo.

Las ultimas investigaciones sugieren que una
comunicacion efectiva es un factor critico en la
relacion profesional-paciente.

(Lesley Fallowfield, Escuela de Medicina de la Universidad de Londres)

Los profesionales que atienden a padres dolientes,
deben emplear un protocolo etico de comunicacion.

Las cualidades necesarias para estas situaciones son
compasion, honestidad, empatia, paciencia,
entendimiento y comunicacion. (son, 1999)
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Recomendaciones: .
QUE HACER

o Preséntate, usa tu nombre.

o Escucha.

o Dales tiempo.

o Habla con ellos sobre la situacion actual.

o Explicales sus opciones y apoyales en sus decisiones.
o Mantén la calma.

o Cuida tu lenguaje corporal.

o Se comprensivo.
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No intentes encontrarle algo positivo a la muerte.
Hazles sentir tu presencia, pero con discrecion.
No les digas que tendran mas bebés.

No les digas que entiendes su dolor si no has pasado por
algo similar.

Aconséjales, pero nunca obligales.

Ayudales a tomar decisiones.

Ayudales a tener recuerdos de su bebé, si lo desean.
Cuida la terminologia.

Utiliza el nombre del bebé.

Habla con ambos padres equitativamente.

Explicales personalmente los resultados de la autopsia.



Frases para usar,
frases para evitar

Puedes usar:

"Siento lo gque les ha
pasado”.

"Me imagino cuanto
querrian a ese bebé”.

"No me molesta que
lloren”.

"La verdad es que no sé
muy bien que decirles”.

“Tienes un bebe
precioso/a”.

@)

O O OO

o O O

@)
@)

@)

Debes evitar:

"Sé fuerte”,
"No llores”.
"Es la voluntad de Dios”.

“Todo pasa por alguna razon, es
el destino”.

"No es el fin del mundo”.

"Dios necesitaba otra flor en su
jardin”.

“"Ahora tienes un angelito”.
"Ahora esta en un lugar mejor”.

"Al menos no llegaste a
conocerle bien”.

"Eres joven, ya tendras mas”.

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

“"El tiempo lo cura todo”.

AL ] 7 ¥/ 4
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Método LAST (ERST)

El acréonimo LAST (por
sus siglas en inglés), es
una forma sencilla para
una enfermera o médico
de recordar los cuatro
pasos basicos para un
apoyo notable.

o El acronimo comienza con
la letra “"L"” para recordar
que se debe escuchar
(listen, en inglés) para
poder brindar apoyo en lo
individual.
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Método LAST (ERST)

La “"A” en LAST representa reconocimiento
(acknowledgement, en inglés).

Es muy importante que el doliente sienta justificado el
torbellino de emociones que le abruman.

Un médico que se burla de un final no deseado, provoca
un desorden familiar. La validacion del profesional que
atiende a la familia reduce significativamente la duda y el

autocuestionamiento de la madre o del padre.

Ayuda mucho que el profesional enfatice que nunca es
aceptable, bajo ninguna circunstancia, que un padre
entierre a su hijo.
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Método LAST (ERST)

o La tercera letra, 'S” se refiere al apoyo (support, en
inglés).

o La unidén de compasion y comunicacion pueden tener un
efecto beneficioso en el dolor de una familia.

o Es una responsabilidad ética del personal meédico
asegurarse de que tienen el conocimiento necesario
acerca de la existencia de los grupos de apoyo (o auto-
ayuda) u otros profesionales especializados (psicélogos,
psicoterapéutas, etc.) disponibles en su localidad para
los padres después de la muerte de su bebé.
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Método LAST (ERST)

o La “T” representa el tacto
(touch, en inglés).

o El tacto es una pieza cardinal
en el rompecabezas del apoyo
en el duelo.

o La comunicacién no verbal
cuenta por mas del 90% del
significado recibido.

(Deep & Susman, 1998).
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Embarazo despues
de una pérdida

o La mayoria de las mujeres que han tenido
resultados negativos se quedan embarazadas
de nuevo, registrandose una tasa de nuevos N
embarazos del 59-86% (Cordel & Prettyman, 1994, Cuisinier,
Jannsen, de Graaus, Bakker & Hoogduin, 1996).

g I
o En una gestacion multiple, ademas, los S
abortos asociados a muerte espontanea de \&
uno o mas fetos pueden alcanzar el 30% (seoud,

Toner, Kruithoff, & Muasher, 1992).

o El marco de referencia de los padres para el
siguiente embarazo es su experiencia
anterior. Estos padres han perdido la
inocencia. La probabilidad estadistica les ha
traicionado, y cuando se ha producido una
muerte, viven con constante ansiedad
pensando que la muerte puede golpearles de
nuevo (Kowalski, 1991).
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Embarazo despues
de una pérdida

Embarazo anterior malogrado = un factor significativo de

prediccion de riesgos en el siguiente embarazo (coidenberg,
Mayberry, Copper, Dubard, & Hauth., 1993).

Es habitual un aumento del miedo y la ansiedad (theut,
Pederson, Zaslow, & Rabinovich, 1988; Statham & Green, 1994; & Cgte-ArsenauIt & Mahlan,gu,

1999) Y desconfianza hacia la propia fisiologia y la profesion
medica (Parker & O’Leary, 1989; O’Leary, Parker & Thorwick, 1998).

Las mujeres y sus companeros tienden a nho mostrar
sentimientos positivos respecto al embarazo, tienden a
preocuparse porgue algo vaya mal con el bebé, y
muestran rasgos de ansiedad en mayor medida que las

mujeres que no han sufrido una pérdida con anterioridad
(Hedegarrd, M., Henriksen, T., Secher, N., Hatch, M. & Sabroe, S., 1994).

Tanto hombres como mujeres estan llenos de temor a que

la pérdida se repita y en estado de hipervigilancia (o'Leary, et
al, & Cote-Arsenault, 1998)
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< Evolucién de un embarazo después
de una (o mas) pérdida(s)

o EdP se caracterizan por la “pérdida de
la inocencia” por parte de los padres,
miedos y ansiedad, temor a anunciar el
embarazo;

o La sensacion de falta de control invade
la madre junto con la peticion de que el
bebé “se coja fuerte” y —a menudo- de
mas controles prenatales (EAR);

o La madre siente que si acontece otra
pérdida “no lo va a poder soportar ni
superar”;

o Imposibilidad de hablar del futuro, de
prepararse a la nueva maternidad;

o No hay garantias: en el momento que
hay vida es posible la muerte (tabu);

o Fechas sensibles (!). Amy Leigh Durrant, 2012
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Rituales para la vida

o Caja de recuerdos (similar a la “caja de recuerdos del
bebé fallecido”);

o Simbolos: poner un nombre al bebé, reportaje
fotografico del embarazo, fotos del vientre mes a mes,
cartas en papel dirigidas al bebé, diario del embarazo,
tejer, bordar objetos con su nombre...
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Recomendaciones:

o Ofrezca su apoyo y sus servicios. Las circunstancias
emocionales tanto de los padres como del bebé que va a
nacer los convierte en embarazos de alto riesgo.

o Valide como normales los miedos y ansiedades de los
padres.

o Siingresan en obstetricia por tener contracciones o
disminucidon de los movimientos fetales, examine el
expediente para ver cuando perdieron al bebé anterior.

o Comprenda que mantener una relacion distante con el
bebé que llega es su forma de protegerse. Ayudeles a
aprenaer a confiar en el bebé y en su intuicion sobre
quién es este bebé.

o Sea consciente de que los ninos se contagian realmente
de los sentimientos de la madre y que el bebé necesita
palabras que expliquen esos sentimientos. De alguna
forma, el(i)ebe sabe que el o ella llegan después de una
pérdida.
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El autocuidado

“"Cuidar a unos padres durante
y después de la pérdida de un
hijo puede llegar a ser muy
estresante y dificil, mucho mas
Si no existe un sistema de
apoyo dentro del mismo centro
sanitario y entre los
compaheros”

SANDS (Stillbirth & Neonatal Death Charity),
Guia para profesionales.
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Cuidarse para cuidar

o Es importante que no sean siempre los mismos
profesionales quienes atiendan a los padres que sufren
este tipo de pérdida.

o Perder el miedo a expresar lo que sientes. Si sientes
tristeza por la perdida del bebé expresalo a los padres.

o Compartir las dificultades con los companeros.

o Si atender a una pérdida de este tipo te supone un
problema que sea por una perdida personal, un
problema religioso, etc. hablalo con tu superlor
Inmediato para ver si otra persona puede atender a
este parto.

o Crear un grupo de apoyo con compafneros.
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Cuidarse para cuidar

Tratar el tema en sesiones clinicas.

No combinar nacimientos y muertes atendidos por los
mismos profesionales.

Trabajar en equipo. Asegurar que haya tiempo de respiro
entre la atencidén a un parto de un bebé muerto y un bebé
Vivo.

Reconocer el trabajo que hacen tus companeros.

Ayudaros, animaros, apoyaros. Supone mucho desgaste
emocional para tus companeros y para el equipo.

Proponer a tu centro que se haga algun curso acerca de
este tema.
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Sugerencias...

o Recoger (siempre con el consentimiento de las familias)
fotos de bebeés hechas en el hospital y hacer un album.

o Ofrecer a los padres hacer huellas de manos/pies de sus
bebeés fallecidos (recuerdo).

¢ Invitar/aguda)r a los padres a elegir ropita bonita para
vestir al bebe. Asi les da algo de control de la situacion.

o Dibujar el contorno de la mano o del pié del bebé en
papel y darselo a los hermanos, invitandoles a hacer un
dibujo. También es una manera de hacerles participes...

o Sujeta el bebé en tus brazos cuando preguntas a los
padres si lo quieren ver o tener en brazos. Asi les
transmites que es un bebe querido y que se le trata

con carino.

o Invitar a personas cercanas para que los familiares
tengan a alguien que pueda mirar por los intereses de los
padres, guiarles durante el proceso y ayudarles con el
apoyo emocional y practico.
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Recursos en la web

O O O O O

O

http://www.umamanita.es
http://www.petitsambllum.org
http://superandounaborto.foroactivo.com

http://www.elpartoesnuestro.es/index.php?option=com_c
ontent&task=view&id=295&Itemid=120

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

http://www.vivirlaperdida.com

http://www.noticiasdegipuzkoa.com/ediciones/2007/04/0
4/sociedad/gipuzkoa

http://www.amad.es (Asociaciéon de Mutua Ayuda ante el
Duelo), Madrid.

http://www.duelo.org (Panama)
http://www.missfoundation.org/spanish/index.html

www.gabriellabianco.com



