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INTRODUCCION

Esta tesina presenta el estado del arte sobre el duelo perinatal (DP) sus
manifestaciones e implicaciones, algunas de magnitud insospechada. En cuanto a la
estructura, en el capitulo uno se plantea la problematica del fendbmeno a nivel

mundial en las Ultimas décadas.

En el capitulo dos esta la fundamentacién tedrica donde se desglosan las categorias
necesarias para comprender el fenédmeno del DP, comenzando con algunas
definiciones clasicas del duelo en general y posteriormente enfatizando en sus
peculiaridades. La indagacion abarca ademas las principales complicaciones de

salud mental asociadas a un proceso de duelo mal elaborado o no resuelto.

En el capitulo tres se ubica la metodologia en la que se describen los criterios
técnicos utilizados en cada proceso de la revision de la literatura y la construccion del
documento; se incorpora el cronograma de trabajo y los aspectos éticos inherentes a
un estudio documental, se incluye también el mapa de las bases de datos

consultadas y las tablas de busquedas.

Los hallazgos se presentan en el capitulo cuatro , el mas extenso y de mayor
profundizacién, dividido en cuatro subtemas: 1) Revision de la literatura en el que se
dimensiona del DP en el dltimo lustro a nivel mundial desglosado en dos rubros a)
Evidencias y préacticas de la patologizacion de DP en los padres, b) Diferencias del
DP entre el género masculino y femenino; 2) factores protectores y de riesgo ante
posibles complicaciones de un DP no resuelto 3) Recomendaciones para la practica

de enfermeria; y 4) Escalas internacionales de valoracién a padres en DP.

Finalmente las conclusiones y recomendaciones ofrecen una vision particular y
compartida de diferentes autores respecto al futuro esperado en la atencion de las
personas que experimentan pérdidas perinatales. Los avances necesarios en lo

social, econémico, practico y sobre todo en los diferentes niveles académicos de las



profesiones del area de la salud dado que el DP tiene el perfil, ya reconocido de un

problema de salud publica.

En el capitulo final, se podra encontrar el listado de la bibliografia consultada para la

elaboracion de esta tesina, con un orden establecido por aparicién y formato

Vancouver.



Capitulo 1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Justificacion

En 2015 las Naciones Unidas adoptaron los Objetivos de Desarrollo
Sostenible (ODS), con la intencion de mejorar la igualdad, respondiendo a las
necesidades de las personas mas necesitadas o desfavorecidas. De estos objetivos,
se desprende la meta 3.2, centrada en poner fin de aqui a 2030, a las muertes
evitables de recién nacidos y de niflos menores de 5 afios; lo que recalca la
importancia mundial que tiene la atencion a ambas poblaciones. Incluyendo ademas,
gue las intervenciones en la preconcepcion, la atencién prenatal basica y avanzada
son cruciales; pero la mayoria de las muertes, fetales, neonatales y maternas, se
evitan interviniendo solo en el periodo intraparto y con un costo mas bajo para salvar
cada vida®. Asociado a lo anterior, tomamos en cuenta que, por cada pérdida fetal o
neonatal existente, hay unos padres enfrentandose al duelo perinatal, fenémeno que
ha sido poco abordado hasta ahora, a pesar de su creciente visibilizacién en muchos
paises.

Es ampliamente conocida y documentada la relacion que existe entre el
proceso de duelo y las probables complicaciones biopsicosociales que pueden
desarrollarse dependiendo de mdltiples factores internos y externos en cada
persona. Sin embargo, en padres que se encuentran en duelo perinatal, se han
observado numeros alarmantes de ciertas complicaciones aun después de

transcurridos varios afos de la pérdida.

No obstante, todavia son pocos los gobiernos que han comenzado a implantar
politicas publicas de salud que den solucion a este proceso. Sin mencionar que la
informacion especifica sobre el duelo perinatal como problema de salud es
insuficiente y el tema se sigue viendo como “nuevo”, principalmente en paises en

vias de desarrollo.

Debido a que un proceso de duelo por si mismo afecta fuertemente a los

protagonistas, y ademas pueden afectar su salud fisica y mental con patologias que
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van desde lo mas “leve” como episodios ansiosos o depresivos, hasta casos severos
de tipo crénico-degenerativo; este trabajo se presenta con el proposito de abordar en
mayor profundidad el fenomeno del duelo perinatal, y particularmente las
complicaciones a mediano y largo plazo que pueden desarrollarse en la vida de

ambos padres y sus respectivas familias.

El impacto y la trascendencia del estudio radican en contribuir hacia la
modificacion de la formacion y las practicas actuales en el cuidado de la salud
perinatal, donde la idea sustantiva es la vida, pero nunca debe pasarse por alto la
constante de la muerte. Buscamos darle mayor visibilidad a un evento de suma
importancia que es considerado invisible o trivial aun en algunos casos, tanto por

familias, equipos de salud y la sociedad en general.

1.2 Pregunta de investigacién

¢Cuél es el estado del arte sobre el proceso de duelo asociado a pérdidas
perinatales en el periodo de 2015 a 2019?

1.3 Objetivo general

Analizar el estado del arte sobre el proceso de duelo asociado a pérdidas
perinatales, en el periodo de 2015 a 2019.

1.4 Objetivos especificos

- Perfilar el manejo del duelo perinatal como un area de oportunidad de desarrollo de
la disciplina enfermera.

- Describir la importancia del duelo perinatal no resuelto como problema de salud
publica.

- Conocer el enfoque tedrico que prevalece en el abordaje de las pérdidas
perinatales.

- Identificar técnicas y procedimientos utilizados actualmente para el manejo del
duelo perinatal.

10



Capitulo 2. FUNDAMENTACION TEORICA

2.1 Duelo

De acuerdo con John Bowlby "podemos definir el duelo normal como el
esfuerzo exitoso de un individuo para reconocer que se ha producido un cambio en el
mundo exterior y se deben realizar los cambios correspondientes en su mundo
interno de representaciones para reorganizar o incluso reorientar su comportamiento
de apego de una manera concordante”. Refiere el movimiento psiquico que lleva
una vida que tendra que continuar, sin el que ha muerto, la red de antecedentes
sobre los que encaja, después de la muerte que, desde el pasado, resuena en el

presente. El luto es un pasaje que se extiende a lo largo del tiempo.?

El duelo también se define, segun la Real Academia Espafiola, como “dolor,
lastima, afliccion o sentimiento; demostraciones que se hacen para manifestar el
sentimiento que se tiene por la muerte de alguien”®. Refiere al conjunto de procesos
psicolégicos y psicosociales que siguen a la pérdida de una persona con la que el
sujeto estaba vinculado afectivamente. Pero no exclusivamente, cualquier tipo de
pérdida requiere de la elaboracion del duelo, mascotas u objetos incluso. En un
sentido amplio, puede hablarse de duelo ante pérdidas de la salud o de partes
anatomicas del individuo (paralisis, amputaciones, ablaciones de mama o genitales)
0 circunstancias personales (trabajo, estatus, relaciones interpersonales). Sin olvidar

que el duelo no es sinénimo de depresién ni de melancolia.*

Existen una serie de conceptos relacionados con el duelo que es importante conocer

(Kaplan, 2015):

« Luto: representa el proceso mediante el que se resuelve el duelo. En realidad, es
un proceso psicoldgico pero, tradicionalmente, en la mayor parte de las culturas se
ha asociado a signos externos (p. ej.: en Occidente, ropa de color negro) que los
familiares mostraban durante el tiempo que se suponia que se encontraban
inmersos en este proceso. Por ello, representa los aspectos sociales y

antropoldgicos del duelo.
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« Sentimiento de pérdida: es la situacién afectiva predominante en las situaciones
de duelo.

« Elaboracion del duelo: agrupa una serie de procesos psicoldgicos que conducen a
aceptar la nueva realidad del sujeto.

Los sintomas que puede presentar el individuo en duelo pueden ser emocionales
(ansiedad, depresion, irritabilidad), de conducta, y/o de malestar fisico (somatizacion

del malestar psicolégico; fatiga, alteracion del suefio o alimentacion, etc.).

Ante una situacién de cambio, como puede ser una pérdida, las clasificaciones
psiquiatricas refieren un tiempo maximo de adaptacion de seis meses. Si el paciente
sigue presentando malestar después de este periodo, implica que no se ha adaptado
a la situacion y entonces cumplira criterios de trastorno depresivo, de ansiedad o de
algun otro trastorno psiquiatrico. Pero en el caso del duelo, es dificil determinar la
duracion adecuada, ya que influyen otros factores como la relacion del paciente con
el fallecido o el tipo de muerte. El tiempo considerado normal puede rondar el afo,
incluso dos afos, sin necesidad de que el duelo sea propiamente patolégico. Lo que
parece claro es que la persona que ha sufrido la pérdida nunca volvera “a ser lo de
antes”, el duelo habra terminado cuando la persona sea capaz de pensar en el
fallecido sin dolor, aunque es muy probable que siempre quede una sensacion de

tristeza al recordarlo.

2.1.1 Componentes del duelo

La mayor parte de las teorias que abordan el duelo hablan de fases de adaptacién
por las que pasa el individuo, que comienzan con la muerte (real o inminente) y
terminan con la recuperacion o aceptaciéon completa de la pérdida. La teoria que
probablemente mas ha influenciado en el estudio del duelo ha sido la elaborada por
Elizabeth Kibler-Ross en 1969, al estudiar la transicion emocional que experimentan
los pacientes terminales y sus familias ante su fallecimiento, de donde se

identificaron las siguientes etapas:
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Negacion: es normal que justo tras la noticia del fatal desenlace, la persona
muestre dificultades para aceptarla y puede decir frases como “esto no me puede

estar pasando a mi”. Es una defensa temporal para el individuo ante la

abrumadora situacion.

Ira: en esta segunda etapa, la persona asume que no puede continuar negando
la situacion. Los sentimientos que aparecen son de rabia e ira, y puede decir
frases como “no es justo... ;por qué me ha tenido que pasar a mi?”. Cualquier
situacion que le muestre la vitalidad o el bienestar de los otros también pueden

provocar la aparicion de estos sintomas.

Negociacion: el paciente trata de hacer pactos o promesas para prolongar su
vida. Puede verbalizar frases como “Dios mio, si me dejas vivir hasta el
nacimiento de mi nieto, prometo ir a rezarte a diario a la iglesia”. Es una etapa

en la que prevalece la esperanza de poder posponer la muerte.

Depresion: en esta etapa, la certeza de la muerte es comprendida. La persona
se puede mostrar distante, silenciosa, rechazar visitas y lamentandose durante
largos periodos. Aparece la desesperanza ante lo inevitable. Se verbalizan

”

frases como “ya no tiene sentido sequir luchando...”. Es una fase importante de
preparacién a la siguiente y no es aconsejable intentar animar a la persona, ya
gue supone una manera adecuada de procesar la situacion, produciendo cierta

“anestesia emocional’.

Aceptacion: en este punto, la persona entra en sintonia consigo misma y con su
situacion. Supone el fin de la lucha contra la muerte, la aceptacion de lo
inevitable. Llegan sentimientos de paz y deseos de estar con sus seres

queridos.

Existen varios modelos posteriores que han intentado unificar diferentes
opiniones respecto al duelo, habiendo llegado a un consenso mas 0 menos
aceptado (Neimeyer, 2012), aunque siempre es importante recordar que las
diferentes etapas en cualquier modelo no son consecutivas y que no siempre se

dan todas las fases en todos los pacientes:
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« Evitacion: en ocasiones, la pérdida de un ser querido puede ser imposible de
asimilar por la persona. Si las circunstancias de la muerte son ambiguas, la
persona se aferra a una falsa esperanza de que haya sobrevivido. Incluso en
ocasiones en que el fallecimiento es obvio, se puede seguir comportando como
si no hubiera muerto. El individuo espera la llegada o la llamada de la persona
desaparecida y actia como si nada ocurriese. Estas son reacciones normales.
La persona puede tener sensacion de aturdimiento o irrealidad, apatia, puede
parecer desorganizado y distraido. En esta fase se intentan buscar culpables de
la pérdida (los médicos, un conductor borracho, etc.). La evitacibn es mayor

cuando el suceso es imprevisto.

e Asimilacion: es una fase adaptativa mas realista. Confirma que el proceso
del duelo se esté llevando a cabo de forma adecuada. Después de descargar la
ira 0 la evitacion, la persona empieza a experimentar la soledad y la tristeza. Se
produce un distanciamiento, pueden aparecer pensamientos recurrentes, casi
obsesivos, en relacion con el difunto. También son mas frecuentes si no se ha
podido despedir del fallecido y si las relaciones con él no eran buenas. Suelen
aparecer sintomas depresivos. Ademas, son habituales los sintomas de
ansiedad (surge ante el miedo, generalmente realista, de los cambios que
ocurriran en la vida del paciente después del suceso). Pueden aparecer
sintomas fisicos por el estrés prolongado como problemas gastricos, deterioro
del sistema inmunolégico o problemas cardiovasculares, que es importante

controlar.

o Acomodacién: ocurre cuando el paciente ha podido adaptarse a la pérdida de la
persona y asumir las modificaciones que producira este suceso en su vida. La
angustia y la tensién van cediendo, se va recuperando el autocontrol emocional y
se mejora la salud fisica. Algunos sintomas perduran durante mas de dos afios y

ciertos sentimientos y conductas pueden persistir toda la vida.
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Circunstancias del individuo que predicen la intensidad del duelo

e Vulnerabilidad del individuo: la personalidad del sujeto va a determinar el impacto

gue un suceso determinado le produce y que sera diferente al que ocasionara en
otras personas. Rasgos como la autoestima, la fuerza del “yo” o sus experiencias
infantiles determinardn sus recursos personales de adaptacion. La principal
causa de vulnerabilidad del sujeto es la existencia de historia psiquiatrica previa.

e Apoyo social: la posibilidad de contar con una red social con la cual compartir el
suceso y que se movilice para ayudar al individuo, amortiguarq el efecto
estresante.

« Significado _simbdlico del suceso: a veces, dependiendo de las circunstancias

personales, es diferente el significado manifiesto que la muerte tiene para el
paciente del que posee para el resto de los individuos (p. €j.: la pérdida de un
padre invalido y a cargo exclusivo del paciente puede tener un mayor significado
de liberacién que de pérdida). Como se observara, la relacion que se mantenia
con el fallecido es la principal causa de cronificacién en el duelo.

o Responsabilidad respecto al suceso: si el sujeto piensa que ha tenido alguna

responsabilidad (real o imaginada) respecto al fallecimiento, el duelo se puede

hacer crénico por los sentimientos de culpa. °

2.1.2 Tipos de duelo

Ademas del duelo que se presenta ante una pérdida de un ser querido, también

se pueden ver otros tipos de duelos con caracteristicas peculiares.
a) Duelo anticipado

Es el que se expresa por adelantado, cuando una pérdida se percibe como
inevitable, a diferencia del duelo normal, que ocurre después de la pérdida. Un
ejemplo seria el duelo de los familiares ante una persona con cancer terminal o,

incluso, ante un familiar o conocido con demencia (en este caso, se realiza
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el duelo cuando el paciente deja de conocer a la familia). El duelo anticipado como
tal termina cuando se produce la pérdida.

A diferencia del duelo convencional, que disminuye con el paso del tiempo, el
anticipado se incrementa en el momento de la pérdida. En ocasiones, cuando el
proceso de la muerte se alarga, el duelo anticipado llega a extinguirse y la persona

apenas manifiesta pesar tras la muerte.
b) Duelo en los padres

La muerte de un hijo es considerada en todas las culturas como algo antinatural,
la inversién del ciclo biologico normal. Suele acompafiarse de sentimientos de culpa
paterna (por no haber sabido cuidar suficientemente bien al hijo) y de sentimientos
de desesperanza (al destruirse las ilusiones puestas en la siguiente generacion). Por

esta razon, el duelo puede perdurar toda la vida. Es el caso del duelo crénico.

En los casos en que el duelo es anticipado, los padres suelen colmar a los hijos de
todo aquello que pueden desear, sobreprotegiéndoles y obsequiandoles hasta el
limite. EI estrés que provoca la muerte de un hijo es tan intenso que produce el
divorcio de los padres en mas del 50% de los casos, sobre todo si habia conflictos
previos entre los conyuges. Uno de los padres puede culpar al otro de la muerte del

hijo alegando causas genéticas o falta de cuidado y las atenciones necesarias.

c) Duelo en niflos o adolescentes

En la sociedad es comun apartar a los nifios de los ritos funerarios, impidiendo un
buen comienzo del duelo en los menores, pudiendo llegar a tener secuelas en la vida
adulta. Es importante sefalar que los menores no tienen por qué elaborar
el duelo igual que los adultos, por lo que no se les puede imponer determinadas
actitudes. Serd necesario adaptarse a las capacidades cognitivas del pequefio.
Toda pérdida temprana de las figuras de apego supone un trauma, pero no

necesariamente produce una detencion del desarrollo.
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En el caso de los nifios y los adolescentes se trabajara desde la prevencion de
complicaciones, atendiendo a la edad y el desarrollo del menor.

d) Duelo perinatal

Cuando los padres sufren la pérdida de un hijo antes del nacimiento o poco
tiempo después de nacer, puede existir la impresién de no tener derecho a llorar la
pérdida. Sin embargo, es una pérdida real y dolorosa, ya que los lazos con el hijo

muchas veces comienzan desde el diagnéstico del embarazo.

Es importante dar espacio a la pareja para elaborar la pérdida del hijo “no nato” o
recién nacido fallecido, validar sus sentimientos dolorosos y no insistir en que
vuelvan a tener otro hijo antes de aceptar esa pérdida. Incluso con el tema de los
abortos, tanto espontdneos como provocados. Ya que estos han demostrado
también generar sentimientos de pérdida importantes, que no se deben minimizar.®
Sin mencionar que un nifio nacido después de la experiencia de pérdida perinatal
puede desarrollar problemas psicolégicos debido a la sobreproteccion de los padres

o complicaciones por apego desorganizado.’
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2.2 Duelo Perinatal (DP)

La pérdida perinatal es el final no voluntario del embarazo o la muerte del
producto desde la concepcion hasta los 28 dias de vida del recién nacido. El término

incluye aborto espontaneo, muerte fetal y muerte neonatal.®

El modelo que mejor se aplica al duelo perinatal es el de Davidson, cuyas etapas son

las siguientes:

(1) Conmocidn y entumecimiento: un periodo de 2 a 4 semanas durante el cual los
padres desconsolados experimentan periodos de irrealidad que se alternan con la
intensidad emocional mientras intentan aceptar lo que acaba de suceder. Durante
este periodo, los padres desconsolados estan haciendo arreglos de disposicion y
compartiendo las noticias con amigos y familiares. Pueden aparecer

alternativamente aturdidos o frenéticos.

(2) Busqueda y anhelo: un periodo de 6 semanas a 3 meses después de la pérdida
durante el cual existe un profundo deseo de experimentar una relacién con el bebé
fallecido. Este periodo a menudo esta marcado por la interrupcion del suefio, la
disminucién del apetito y la dificultad para atender los regimenes diarios. Ademas,
los padres desconsolados pueden estar preocupados por completar tareas para

conmemorar al bebé o el embarazo.

(3) Desorientacién: un periodo de 4 a 6 meses después de la pérdida durante el cual
los padres desconsolados estan llegando a un acuerdo con su nueva normalidad.
Este periodo esta marcado por la adaptaciéon forzada a una nueva normalidad.
Aunqgue el trabajo y la vida familiar parecen volver a la normalidad y el apoyo de la
comunidad se ha desvanecido, los desconsolados padres todavia estan lidiando con

la realidad de que el embarazo termind y que no hay un bebé.

(4) Reintegracion: un periodo de 9 a 12 meses después de la pérdida, durante el cual
los padres se involucran gradualmente en una vida significativa. Este periodo esta
marcado por la normalizacion de las actividades diarias y la planificacion para el
futuro. Con frecuencia, la paciente ya esta intentando o experimentando un

embarazo posterior durante este periodo de tiempo.®
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Algunos de los sintomas comunes de duelo sin complicaciones son los
siguientes: Suefio pobre, apetito reducido, bajo estado de animo, sentimientos de
ansiedad, de pérdida, negarse a creer que ha ocurrido una pérdida, sentirse
desconectado de los demés, sensacion de entumecimiento, de culpa,
preocupaciones por no llorar correctamente, cambios de humor, olas de tristeza o ira,
sentirse abrumado, buscando recordatorios, sentir que ve o escucha a la persona

fallecida, culpa por volver gradualmente a la vida normal, aislamiento, entre otras.

La mayoria de los padres que experimentan un duelo sin complicaciones no
requerirdn medicamentos o psicoterapia. Estos padres simplemente necesitaran
pasar por el proceso de duelo natural. Sin embargo, es importante que los padres

busquen apoyo y mantengan un estilo de vida saludable durante el proceso.®

Aunado a lo anterior, quizas en parte debido a los sintomas de ansiedad y
depresion, los estudios sugieren que las mujeres con antecedentes de pérdida
perinatal tienen mas probabilidades de experimentar lazos prenatales de menor

calidad en un embarazo posterior.

Segun la teoria de la amortiguacién emocional, las mujeres embarazadas después
de la pérdida perinatal temen otra pérdida y, por lo tanto, en mayor o menor medida,
protegen sus emociones y evitan la vinculacion prenatal. Estas mujeres pueden
protegerse de otro embarazo "fallido" al experimentar al feto como menos real y

pasar menos tiempo imaginando a su bebé y a si mismas como madres.

A pesar de que la investigacion sugiere que los embarazos después de una pérdida
estan lejos de ser idilicos, muchas mujeres se sienten avergonzadas de admitir
cualquier sentimiento negativo, razonando que deberian solo agradecer estar
embarazada de nuevo. Contribuyendo a este concepto erréneo esta el hecho de que
otros a menudo suponen que el dolor por la pérdida de un embarazo se resuelve en
un embarazo posterior, cuando de hecho otro embarazo puede ser el mejor
recordatorio de la pérdida anterior que la madre ha sufrido, lo que lleva a un dolor
intenso en toda su vida.'® Ademas hay un reconocimiento creciente de que pueden
aumentar los riesgos obstétricos para algunas mujeres con pérdidas previas. Y

como evento traumatico, la pérdida perinatal puede provocar sintomas de trastorno
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de estrés postraumatico, depresion, ansiedad y baja autoestima para algunos
padres™™.

La pérdida perinatal es un trauma biopsicosocial: la paradoja paralela del
nacimiento y la muerte. Una experiencia no solo emocional, sino social, espiritual y
fisiolégica, a menudo irresoluble para los padres y familias.®> También, algunos
autores identifican para estos padres el fracaso de una fase de desarrollo social
(convertirse en padre de un nifio, construir una familia), familiar (convertirse en un
adulto a su vez) o personal (crear la propia vida), y la ruptura de una fase de
maduracion (en relacion con conflictos, duelo y eventos previos en la historia de cada

uno), con un sentimiento de estancamiento en la propia historia®.

Cuando una mujer pierde un embarazo no solo pierde un bebé, también pierde
su estatus social y el papel emergente como madre en el proceso de conversion.
Pasa de lo que muchas culturas perciben como el estado social sagrado de la "futura
madre" a un estado social indefinido y no reconocido de "madre sin un bebé". La
sociedad no reconoce a la mujer como madre, ya que no tiene un bebé vivo, pero ya
no se ve como una mujer soltera, dejandola sentirse marginada e incomprendida.
Dado esto, tampoco es de extrafiar que el duelo perinatal no muestra la disminucién

lineal tipica a lo largo del tiempo como se encuentra con otros tipos de duelo.

Cote-Arsenault y Brody, argumentan que la sociedad generalmente no reconoce
ninguna pérdida porque ambas se encuentran entre dos puntos fijos de clasificacion,
lo que causa confusion y ansiedad. Sin embargo, no puede volver a la categoria
social que dej6 atrés, soltera, ni puede avanzar a la nueva categoria social de madre
como se esperaba. Estd atrapada en un limbo social sin un estatus o rol

culturalmente definido.

Evidentemente, las creencias culturales sobre la maternidad, el papel de la mujer en
la familia, la religion'?, la medicina y la muerte influyen en la respuesta de la sociedad
a la pérdida del embarazo y, por lo tanto, en la respuesta de duelo y el ajuste

psicoldgico de los padres.*
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Para las madres que pierden un hijo en el periodo perinatal, puede haber més
de un mecanismo subyacente al aumento de su mortalidad. Los eventos vitales
estresantes pueden afectar el sistema nervioso simpatico y el eje hipotalamico-
pituitario-adrenal, 1o que resulta en una salud fisica adversa, y por lo tanto aumenta
la mortalidad por causas naturales como enfermedades cardiovasculares. Como lo
mencionan Hvidtjgrn y cols. en un estudio de cohorte, donde hallaron un aumento del
80% en la mortalidad general de las madres que experimentaron una pérdida
perinatal en comparacion con las madres no expuestas a dicha situacion (doble la
mortalidad por todas las causas naturales), asi como una mayor mortalidad en
mujeres multiparas que en mujeres primiparas, los cardioélogos incluso hablan sobre
el "sindrome del corazén roto". Ademas, el estrés psicolégico podria conducir a un
estilo de vida adverso o comportamientos de alto riesgo y también aumentar el riesgo

de muerte traumatica, como el suicidio.”®

Aunado a todo lo anterior, la atencion a las pérdidas gestacionales se ha
reconocido como una de las areas mas desatendidas en los sistemas de salud de
todo el mundo'®, ademéas la muerte perinatal se asocia con costos sustanciales
directos, indirectos e intangibles para las mujeres, sus parejas, familias, los
proveedores de atencion médica, el gobierno y la sociedad en general. Los costos
de atencion para las muertes fetales fueron de 10 a 70% mayores que con los
nacidos vivos. Los costos directos de la provision de atencion médica generalmente
los cubria el gobierno o las compafias de seguros, aunque en algunos casos este
gasto se transfirié a los padres; donde tuvieron que pagar los costos médicos durante
y después del parto. Cuando se informd lo sucedido, los padres también tuvieron
que pagar por investigaciones para identificar la causa de la muerte y los honorarios
por atencion medica adicional. Para muchos padres, también se asocié con ingresos

reducidos del empleo o una incapacidad para volver al empleo remunerado.

Segun la base de datos de la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), solo 12
de 170 paises con politicas de prestaciones de maternidad incluian disposiciones
especificas para los mortinatos; un promedio de 11 dias de licencia para madres

(rango 28-84 dias) y un promedio de 1 dia libre para padres (rango 1-5 dias)*.
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2.2.1 La relacion de pareja ante el DP

Ademas del duelo, después de la pérdida perinatal los padres pueden

experimentar depresién, ansiedad y efectos perjudiciales para la relacion de pareja.

Para muchos padres, las consecuencias psicolégicas adversas de una pérdida
perinatal previa a menudo se extienden al embarazo saludable posterior. En lugar de
experimentar el embarazo como un momento de anticipacion alegre, los padres que
han tenido una pérdida perinatal a menudo experimentan el embarazo posterior
como un momento de hipervigilanciay evaluacion constante de la amenaza del
embarazo. Ademas, la madre tiene un mayor riesgo de experimentar depresion

posparto en el embarazo posterior a una pérdida perinatal.

Cuando el dolor o las expectativas de las parejas son discordantes, pueden
experimentar niveles mas altos de conflicto en su relacién y es posible que no
puedan brindarse el apoyo adecuado entre si. Gold et al. en 2010 descubrieron que
las relaciones tienen un mayor riesgo de disolucion después de un aborto
espontaneo o muerte fetal en comparacion con un nacimiento vivo. La pena intensa
se asoci6 con una relacién de pareja de baja calidad. Ademas, las parejas con dolor
intenso tenian mayores niveles de estrés postraumatico, ansiedad relacionada con el

embarazo y sintomas de depresion.

Las parejas enfrentan numerosos problemas de relacién cuando experimentan
pérdida perinatal. A menudo tienen expectativas divergentes sobre como su pareja
reaccionara y deberia reaccionar ante la pérdida, como ellos y los demas a su
alrededor deberian comportarse después de la pérdida, y qué se debe esperar como
un periodo de tiempo adecuado para lamentarse. Estas expectativas divergentes
crean friccion dentro de la relacion de pareja y limitan la cantidad de apoyo que

pueden ofrecerse entre si.’
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2.3 El DSM-5y algunas complicaciones del duelo

El sistema actual de clasificacion de las enfermedades psiquiatricas es
conocido como el Manual diagnostico y estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-5), el cual es publicado por la American Psychiatric Association (APA) y
proporciona una terminologia comudn para estandarizar los criterios de evaluacion y

diagnéstico de las enfermedades mentales en una variedad de entornos clinicos.

Las enfermedades mentales son el resultado de anormalidades en la estructura y el
funcionamiento del cerebro. Generalmente las personas estan predispuestas a
sintomas de enfermedades mentales por combinaciones desconocidas de
predisposiciones genéticas, de medio ambiente y las experiencias de la vida que
provocan vulnerabilidad hereditaria 0 adquirida. Los trastornos psiquiatricos pueden
afectar a nifios y ancianos, hombres y mujeres, y a personas de todas las razas,

etnias y nacionalidades.

Las enfermedades mentales son desordenes que afectan a los pensamientos,
sentimientos y comportamientos. De acuerdo con el DSM-5, la definicion general de
los trastornos mentales se compone de tres elementos: la angustia (la aparicién de
dolor y sufrimiento emocional), deterioro o disfuncién (la incapacidad para llevar a
cabo actividades en la escuela y el trabajo, y para entablar relaciones sociales
saludables), y el comportamiento (la falta de cumplimiento de normativas [aceptadas
culturalmente] expectativas de comportamientos que operan en un determinado lugar
y tiempo). El tercer elemento reconoce que los sintomas de enfermedades mentales
pueden ser experimentados, interpretados y expresados en formas culturalmente

especificas®®.

El diagndstico es el primer paso en el tratamiento de cualquier trastorno, enfermedad
o infecciobn.  Sin embargo, a diferencia de otros problemas médicos, las
enfermedades mentales raramente pueden ser identificadas o descartadas con
pruebas objetivas (examenes de sangre, imagenes del cerebro o biopsias). Para
determinar las causas, comienzo, curso y pronostico de los trastornos psiquiatricos,

los proveedores de salud mental deben confiar en los auto-informes de los pacientes,

23



examenes del estado mental (largas entrevistas), y las observaciones de los

comportamientos que pueden indicar la presencia de signos de enfermedad menta

19
l.

En la APA se conoce que en el 90% de los individuos con duelo pude remitir

espontaneamente, incluso sin ninguna intervencién. Sin embargo el resto puede

terminar desarrollando algun trastorno psiquiatrico, como cuadros de depresion, a

veces con riesgo de suicidio y, menos habitual, trastornos de ansiedad, consumo de

téxicos, trastornos de conducta u otros.’® En la siguiente tabla se muestran los dos

trastornos depresivos mas comunes en personas en situacion de duelo:

Criterios DSM-5 para trastornos depresivos:

Trastorno
depresivo
persistente
(Distimia)

A- Estado de animo triste la mayor parte del dia, la mayoria de los dias,
manifestado por el sujeto u observado por los demas, al menos por dos afios.
*En nifios y adolescentes, el estado de animo puede ser irritable y la duracién
debe ser de al menos un afo.

B- Presencia mientras esta depresivo, de dos o méas de los siguientes
sintomas: 1) Pérdida o aumento de apetito.

2) Insomnio o hipersomnia

3) Falta de energia o fatiga

4) Baja autoestima

5) Dificultades para concentrarse o tomar decisiones

6) Sentimientos de desesperanza

C- Durante el periodo de dos afios (0 un afio en nifios y adolescentes) de la
alteracion, el sujeto no ha estado sin sintomas de los criterios A y B durante
mas de dos meses seguidos.

D- Los criterios para un trastorno depresivo mayor deben estar
continuamente presentes durante dos afios.

E- Nunca ha habido un episodio maniaco o hipomaniaco, ni se ha cumplido
criterios para un trastorno ciclotimico.

F- La alteracibn no se explica mejor por un trastorno esquizoafectivo
persistente, esquizofrenia, trastorno delirante u otro trastorno del espectro
esquizofrénico especificado o no especificado.

G- Los sintomas no son debidos a los efectos fisiolégicos directos de una
sustancia (medicamento u otra droga) o una enfermedad médica (p. €j.:
hipotiroidismo).
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Trastorno
depresivo
mayor

(continda...)

A. Presencia de cinco (0o mas) de los siguientes sintomas durante un periodo
de dos semanas, que representan un cambio respecto a la actividad previa;
Uno de los sintomas debe ser (1) estado de animo depresivo o (2) pérdida
de interés o de la capacidad para el placer:

1-

Estado de &nimo depresivo la mayor parte del dia segun lo indica el
propio sujeto (p. €j.: se siente triste 0 vacio) o la observacion realizada
por otros (p. €j.: llanto). *En nifios y adolescentes, el estado de animo
puede ser irritable.

Disminucién acusada del interés o de la capacidad para el placer en
todas o casi todas las actividades, la mayor parte del dia, casi cada dia
(segun refiere el propio sujeto u observan los demas).

Pérdida importante de peso sin hacer régimen o aumento de peso (p.
ej.. un cambio de més del 5% del peso corporal en un mes), o pérdida o
aumento del apetito casi cada dia. *En nifios hay que valorar el fracaso
en lograr los aumentos de peso esperables.

Insomnio o hipersomnia casi cada dia.

Agitacion o enlentecimiento psicomotores casi cada dia (observable por
los demas, no meras sensaciones de inquietud o de estar enlentecido).

Fatiga o pérdida de energia casi cada dia.

Sentimientos de inutilidad o de culpa excesivos o inapropiados (que
pueden ser delirantes) casi cada dia (no los simples autorreproches o
culpabilidad por el hecho de estar enfermo).

Disminucién de la capacidad para pensar o concentrarse, o indecision,
casi cada dia (ya sea una atribucion subjetiva o una observacion
ajena).

Pensamientos recurrentes de muerte (no solo temor a la muerte),
ideacién suicida recurrente sin un plan especifico o una tentativa de
suicidio o un plan especifico para suicidarse.

B. Los sintomas provocan malestar clinicamente significativo o deterioro
social, laboral o de otras &reas importantes de la actividad del individuo.

C. Los sintomas no son debidos a los efectos fisioldgicos directos de una
sustancia (p. €j.: una droga o0 medicamento) o una enfermedad médica (p. €j.:
hipotiroidismo).
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D. La ocurrencia de un episodio depresivo mayor no se explica mejor por un

(...continda) | trastorno  esquizoafectivo, esquizofrenia, trastorno esquizofreniforme,
Trastorno | trastorno delirante u otro trastorno del espectro esquizofrénico y otros
depresivo | trastornos psicoticos especificados o no.

mayor

E. Nunca ha habido un episodio maniaco o hipomaniaco.

Tabla elaborada por la autora.

2.3.1 Duelo prolongado

Se han identificado como factores de mal prondstico la intensidad de los sintomas

al principio del duelo y la cronicidad del cuadro. Sin embargo, la principal razén que

explica que un duelo se haga crénico es el tipo de relacion que se mantenia con el

fallecido. Se acepta que los tipos de relacion que se asocian a duelo crénico son
(Worden, 2010):

Ambivalencia afectiva: cuando ante una misma persona coexisten sentimientos
de amor y odio (p. €j.: padre maltratador, madre ausente, progenitor crébnicamente
enfermo), hay que resolver esa contradiccibn durante el duelo sin generar
sentimientos de culpa. La culpa es la emocion mas destructiva y suele estar en la
base de la mayoria de los duelos crénicos. En suma, debe asumirse la existencia
de aspectos positivos y negativos en el progenitor de manera simultanea, y poder
expresar el odio por los aspectos negativos sin sentirse culpable y el

agradecimiento por las partes positivas.

Extrema dependencia: individuos con escasa autonomia afectiva y funcional que
han depositado una gran parte de sus gratificaciones en una persona son
incapaces de sobrevivir a su fallecimiento. A menudo puede provocar ira hacia el
muerto o ideas suicidas para reunirse con la persona perdida, que constituia el
centro de su vida. En estos casos hay que reestructurar la vida y el psiquismo del
individuo para que funcione de forma auténoma. Son situaciones dificiles de

resolver.
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« Imposibilidad de despedida: la despedida es importante ante cualquier
separacion, pero, l6gicamente, es clave ante el fallecimiento, que constituye una
despedida definitiva. Si no se ha podido realizar, el superviviente fantasea con
todo aquello que le hubiese gustado decir a la persona que ha fallecido (a veces
desahogo de sentimientos negativos entre ambos) y que quedara pendiente para

siempre. La Unica forma de resolver este conflicto es repararlo con profesionales.

2.3.2 Duelo complicado

El duelo complicado esta marcado por un intenso y prolongado apego a los
fallecidos e irracionales sentimientos de culpa por la muerte. Estar en duelo se
convierte en la Unica identidad y alimenta la ira desplazada, el rechazo del consuelo
y el alejamiento de actividades o relaciones que podrian traer alegria. La
reintegracion en la vida se ve como una traicion al difunto y cualquier sugerencia de

volver a una apariencia de normalidad se encuentra como un desafio®.

En algunas ocasiones, la persona puede quedar “atascada” en alguna de las
etapas del duelo. Es importante evaluar si la persona continta siendo incapaz de
sentir nada durante meses después de la pérdida o si, por el contrario, el sufrimiento
es muy intenso e incapacitante, pudiendo llegar a poner la vida del individuo en

peligro (con ideas autoliticas, por ejemplo).

Se debe aconsejar al paciente a recibir ayuda psicolégica si se da alguna de las
siguientes situaciones (Neimeyer, 2012):

e Intensos sentimientos de culpa.

e Pensamientos de suicidio.

o Desesperacion extrema.

e Inquietud o depresion prolongadas.

« Sintomas fisicos importantes.

e lraincontrolada.

o Dificultades continuadas de funcionamiento.
e Abuso de sustancias.

e Entre otras...
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En la siguiente tabla se muestran algunas diferencias entre las manifestaciones
del duelo normal y el complicado?:

Duelo normal

Duelo complicado

Pocos dias posterior al

- Semanas 0 meses después
(retrasado)

Aparicion . L
fallecimiento. - No aparicién/Negacion del duelo
Intensidad Incapacitante durante dias Incapacitante durante semanas o
meses
+ Negar aspectos de la muerte, | - Negar la muerte de la persona, creer
circunstancias. que vive.
+ ldealizacion del fallecido. - Creer que se es el fallecido.
+ ldentificacion con el fallecido, | - Alucinaciones complejas y
imitar rasgos, atesorar | estructuradas.
Caracte- pertenencias, escuchar, ver u oler | - Pensar que se va a morir de la
risticas al fallecido de forma efimera y | misma causa (acudir constantemente

momentanea. Reconocer que no
es real.

+ Desarrollar conductas en relacion
con el muerto culturalmente
aceptables (luto, p. €j.).

al médico por lo mismo).

- Conductas  anormales como
conservar parte de las cenizas, visitar
el cementerio diariamente, etc.).

Otros sintomas comunes de duelo complicado, pueden ser alejar sentimientos

dolorosos, evitar el proceso de duelo, negarse a asistir al funeral (si corresponde),

abusar de alcohol u otras drogas, aumento de dolencias fisicas o enfermedades,

cambios de humor intensos, aislamiento prolongado, descuido del autocuidado, o de

las responsabilidades en el hogar y/o el trabajo.
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2.3.3 Trastorno de Estrés Postraumético (TEPT)

De acuerdo con las clasificaciones de diagnostico actuales para el trastorno de
estrés postraumatico, un evento traumatico es aquel en el que un individuo
experimenta una "muerte real o amenazada" o es testigo de la de otro (APA, 2013).
Por lo tanto, la experiencia materna de la muerte de su hijo por nacer puede
entenderse como potencialmente traumatica. Independientemente del evento, es la
angustia psicolégica abrumadora relacionada con la experiencia lo que caracteriza el

trauma psicologico.

Las cosmovisiones son esquemas de orden superior que las personas usan para
navegar por el mundo y dar sentido a su lugar en él. Janoff-Bulman propuso que
estos esquemas se componen de tres creencias centrales primarias relacionadas
con la benevolencia, el significado del mundo y la dignidad del yo. Los desafios a
estos supuestos requieren un cambio cognitivo, cuando los desafios son pequefios,
un proceso de adaptacion resuelve las discrepancias con las creencias centrales
existentes.  Sin embargo, algunos desafios pueden ser tan discrepantes que las
creencias centrales se vuelven inadecuadas para dar sentido al evento. Estos
desafios pueden forzar cambios tan violentos en la comprension, que la cosmovision
del individuo se hace afiicos y es en estas situaciones que el trauma aparentemente
se produce. Después de la ruptura de estos supuestos, las personas luchan para
darle sentido al evento. En pocas palabras, cuando no se puede tener sentido, el
trauma persiste; cuando puede tener sentido, es a través de la reorganizacion del

esquema que se conduce a un cambio personal.??

Para algunas madres, la muerte fetal afectdé su enfoque de la vida y la muerte,
la autoestima y su propia identidad. Algunas informaron haber perdido su sentido de
control, incluso durante embarazos posteriores, y su confianza en la paternidad y la

crianza de los hijos”.
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Capitulo 3. METODOLOGIA

3.1 Alcances

Observacional, retrospectivo, transversal, descriptivo, exploratorio.

3.2 Bases de datos consultadas

- Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL),

- MedLine,

- Cochrane,

- Biblioteca Virtual en Salud (BVS).

3.3 Criterios de busqueda

- Ultimos cinco afios

- Texto completo disponible

- Cualquier idioma

3.4 Tabla de congruencia

Titulo

DUELO
PERINATAL

Objetivo general

Analizar el estado del
arte sobre el proceso
de duelo asociado a
pérdidas  perinatales,
en el periodo de 2015 a
20109.

Términos
alternativos

Pérdida perinatal

Muerte perinatal

Muerte Fetal
e Aborto espontaneo

e Mortalidad Perinatal

Pregunta de
investigacion

¢, Cual es el estado
del arte sobre el
proceso de duelo
asociado a pérdidas
perinatales?
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3.5 Aspectos éticos

De acuerdo con el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud. En su TITULO SEGUNDO, De los Aspectos Eticos de

la Investigacion en Seres Humanos, CAPITULO I.

El Articulo 17 refiere que para efectos de este Reglamento, las investigaciones se
clasifican en las categorias; de acuerdo a las cuales este estudio se categoriza

como:
l.- Investigacién sin riesgo:

Estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion documental
retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna intervenciéon o
modificacién intencionada en las variables fisiol6gicas, psicolégicas y sociales de los
individuos que participan en el estudio (si los hay), entre los que se consideran:
cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se

le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.?
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3.6 Cronograma de trabajo

Jul. Jul. Ago. | Sep. Oct. Nov. || Feb. | Mzo. | Myo. | Jul. | Sep. | Nov
08 22 19 23 21 25

Ene. Nov.
14 19 21 14 20 20.

2021 | 2021
Planteamiento del

Problema

Revision
Literatura

Fundamentacion
tedrica

Hallazgos

Proceso admvo. /
Rev. Estudios.

Conclusion /
Recomendaciones

Revision Asesora

Sellos no adeudos

Ultima version /
Revision jurado

Fecha Probable

de Examen .
Fuente: Elaborado por la autora.




3.7 Tablas de busqueda

3.7.1 Tabla de términos y conceptos

Términos alternativos /

DeCS Concepto Relacionados MeSH
Muerte del feto de 28 Muerte fetal
Muerte semanas o0 mas de edad Perinatal
) ; Muerte del lactante
perinatal gestacional, o la muerte de death
un infante nacido vivo de Mortalidad Perinatal
menos de 28 dias de edad.
Aborto Habitual
Muerte del ser en desarrollo Pérdida del Embrion
n el Gtero. El nacimien
Muerte Fetal en el utero acimiento de Viabilidad Fetal Fetal Death

un feto muerto es
el mortinato.

Muerte Perinatal

Resultado del Embarazo

Muerte de un LACTANTE,
nacido vivo, en el primer afio
de vida.

Mortalidad Infantil

Muerte del .
Lactante NOTA: Use muerte perinatal Muerte Perinatal Infant Death
para muerte de un lactante Mortalidad Perinatal
de menos de 28 dias de
edad;
. Muertes que se producen en muerte del lactante .
I\P/Ior_tahd?d una poblacién dada, partir de | mortalidad infantil Pennalt.tal
erinata la semana 28 de gestacién a | muerte perinatal mortality
los 28 dias después del
nacimiento.
Tristeza normal y apropiada | Pesar
Duelo / en respuesta a una causa Dolor Moral )
P inmediata. Es auto-limitante y | Duelo Grief
esar
desaparece gradualmente Luto
dentro de un periodo Pesadumbre

razonable de tiempo.

Tabla elaborada por la autora.
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http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Muerte
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Muerte
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Edad%20Gestacional
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Edad%20Gestacional
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Muerte
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Muerte
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Mortinato

3.7.2 Derivaciones por base de datos

Base de datos Encontrados Recuperados Utiles
Perinatal grief (2015-current):
1051 22 18
US National +F>“T" tex_tS'SSZ
Library of Medicine ope: 5%,
Perinatal loss +Last 5 years: 9 9
1529
>Full text: 3342
Tope: 40 (irrelevancia)
. . 6 5
Perinatal grief - 2015-2019:
Cumulative Index 26.
of Nursing and 9
Allied Health Perinatal loss >Full text: (+10 no 6
Literature 2960 er_mitieron
(CINAHL) gescar ani
- 2015-2019: 983 escarga r
Tope: 50 visualizacion
o del archivo.)
Cochrane Perinatal grief i Perinatal loss: 5 1
Perinatal grief: +Last five years: 11 10
125
Biblioteca Virtual +Fulltext: 110
Tope:
en Salud 40
(BVS)
Perinatal loss: +Full text:
2602
+Last five years: 1547 2 2
Tope:
40 (irrelevancia)
TOTALES: 60 51

Tabla elaborada por la autora.
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Capitulo 4. HALLAZGOS
4.1 El duelo perinatal en la actualidad

El duelo es un evento Unico, donde variables como la relacién con el fallecido,
la alta dependencia y apego, si se esperaba o no la muerte, creencias espirituales,
nivel socioecondmico, respuestas de la pareja y nivel percibido de apoyo social
afectan las reacciones de cada persona'®. Los padres sienten que es su trabajo
cuidar y proteger a sus hijos, por lo que sienten que han fallado si su hijo muere®, ya

sea antes o después del nacimiento.

La pérdida perinatal implica un duelo prospectivo, en el que se lloran fantasias,
esperanzas y un futuro imaginado®. Esto es radicalmente diferente al duelo
retrospectivo, en el que el doliente tiene recuerdos pasados reales del fallecido y que
otros comparten. Acostumbrados al duelo retrospectivo, los familiares y amigos
aunqgue bien intencionados, con frecuencia minimizan el dolor perinatal diciéndole a

la mujer que olvide y se concentre en tener otro hijo™°.

En comparacién con otros tipos de pérdidas, cuando se pierde un embarazo
no hay rituales comunales para el duelo, no hay reuniones religiosas o sociales®
habituales, no hay tarjetas de condolencia o flores, ni siquiera hay un certificado de
defuncion, entierro o lapida. La pérdida perinatal es el Unico tipo de pérdida en la
sociedad occidental para la que no existe una sanacion cultural, rituales o tradiciones
para ayudar a los deudos a despedirse. Sin rituales de duelo claros, los padres no
saben cémo manejar su sufrimiento, se ven privados de su derecho a llorar y sienten
gue su dolor no es reconocido por la sociedad. En cambio, existe una cultura activa
de negacion e intelectualizacion que desalienta a los padres a llorar, por esta razén
la pérdida perinatal a menudo es conocida como pérdida "silenciosa” o "invisible";
donde el aborto espontaneo en particular es visto como un "no evento" y el feto es

visto como una "no persona”.

A partir de esto, el duelo perinatal, o la reaccion emocional de un padre después de
una pérdida, se ha comparado conelconcepto de Doka (1989) “pena
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privada de derechos” que se utiliza para describir la experiencia de pérdida, o un

estado de duelo, que no se reconoce abiertamente, no se lamenta publicamente o se

apoya socialmente.

Existe un

taba cultural contra la expresion publica y el

reconocimiento del dolor perinatal, que da como resultado que los padres se vean

obligados a hacer frente al duelo de forma aislada, frustrando su capacidad de llorar

o sufrir y el correspondiente ajuste psicolégico posterior'.

Tabla 1. Conceptualizaciones sobre el duelo perinatal y neonatal.

PROFESIONES

Psiquiatria:
Laverde (1998)

Pediatras- obstetras:
Cordero et al. (2004)

Enfermeras:
Ldpez (2011)
Séenz (2017)

Tanatologia
Fonseca (2010)
Aguilar (2012)

Psicologia
Claramunt et al. (2009)
Lépez et al. (2015)

Puntos en comun

POSTURA

-Diversos factores condicionan el duelo
perinatal y neonatal, situacién de dificil
manejo para el personal de salud, lo que
incide en las crisis de duelo en
progenitores.

-Abordar el duelo evita que se patologice y
se generen trastornos psiquiatricos.

-Crear estrategias que faciliten el proceso
de duelo en padres y familiares

- La pérdida de un hijo es un fenémeno de
estrés emocional intenso, con grandes
implicaciones para el rol social, la vida de
la pareja y los vinculos sociales
inmediatos.

La escasa atencion y acompafiamiento a
los padres durante el proceso de muerte
de su hijo recién nacido les genera crisis
emocionales que conllevan a la pérdida de
la salud fisica y psicolégica.

Tener en cuenta el vinculo madre, padre,
hermano e hijo desde el proceso de
gestacion.

Existen diferencias entre padre y madre
frente a la pérdida.

La muerte del hijo es una experiencia
dolorosa, Unica y diferente a otras muertes
conocidas, dado que el hijo existe en el
imaginario.

Ser madre sin hijo es una paradoja, el
cuerpo queda lleno de ausencia. Conocer
por primer y Ultima vez al hijo al nacer,
entrelaza nacimiento y muerte. El duelo es
un proceso de adaptacion ante la pérdida.

FOCOS DE INTERVENCION

-Humanizar los
intervencion.

-Humanizar el parto: ambiente tranquilo
para la madre y familia, quienes pasan
por un dificil momento: dar a luz a un
hijo que no vivira. Permitir decisiones
relacionadas al parto y brindar un
espacio diferenciado, que no se
implementa en la mayoria de los
servicios hospitalarios.

-Conocer el significado de la pérdida
para los padres, y evitar posturas no
acordes a sus expectativas, o crear
protocolos de atencién generalizados

procesos de

Capacitar al personal en salud en
aspectos basicos sobre orientar a los
padres que pierden un hijo.

Mayor acompafiamiento a los padres.
Disminuir su culpa y tramites legales.
Interés por recuperar la salud familiar
Rituales para reestructurar la vida y el
vinculo familiar.

Comprender la pérdida. Dar un
abordaje especial, respetuoso, sensible.
Rituales y atender a la familia después
de la muerte.

Preservar el lugar del hijo en la familia.
Los grupos de duelo para progenitores
posibilitan la expresién de sentimientos
anclados.

Busqueda de reconocimiento del duelo perinatal y neonatal.
Necesidad de atencién y acompafiamiento a la familia
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Consultoria medica ante posibles embarazos futuros
Los olvidados Procesos de duelo anticipatorio ante esta situacién especifica

La familia en busca de apoyo a través de grupos como posibilidad de compartir el
dolor

Grupos organizados de apoyo a través de redes sociales y medios virtuales
Fundaciones que propicien un reconocimiento de la muerte perinatal y neonatal

La tabla 1, sintetiza diversas conceptualizaciones sobre el duelo perinatal y neonatal,

desde algunas profesiones de la salud como la tanatologia y la psicologia®’.

4.1.1 Patologizacion del Duelo Perinatal

La mayoria de los académicos y médicos estan de acuerdo en que las
manifestaciones de duelo pueden durar meses, afios y, a veces, décadas. Esto es
particularmente cierto cuando las pérdidas son traumaticas e inoportunas. Sin
embargo, las tendencias actuales en psiquiatria y campos relacionados apuntan a
restringir el marco de tiempo en el que las expresiones de duelo se consideran
normales. Como resultado, un nuimero creciente de personas en duelo puede
clasificarse como clinicamente deprimido, y las madres desconsoladas corren un
riesgo particular, ya que informan niveles mas altos de angustia y tienden a ser mas

expresivas emocionalmente.

El enfoque para identificar el duelo patolégico, con 6 meses o 1 afio como criterio de
duracion, puede estar cambiando la comprensién social de la normalidad en el duelo
traumatico. La falta de criterios de diagndstico confiables y validos para diferenciar
con precision lo que consideran dolor "normal" de lo que se considera dolor
“anormal” plantea un obstaculo para los proveedores de atencion médica que puede
afectar negativamente a los pacientes. En lugar de considerar el contexto, el DSM
se basa en limites de tiempo arbitrarios que ofuscan la linea entre las respuestas
normales aplicadas en uno de los eventos mas anormales®® que una familia puede

experimentar: la pérdida perinatal.

La primera, y con frecuencia Unica, intervencion ofrecida para los trastornos

mentales es la medicacion psicotrépica. Aunque la eficacia de tales medicamentos
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en el dolor traumético no ha sido respaldada empiricamente #*. A pesar de ello,
parece haber un aumento en la prescripcion a los padres poco después de la muerte
de un nifio. Esto es particularmente preocupante porque muchas mujeres que

experimentan muerte perinatal continuaran teniendo hijos posteriormente.

La muerte de un bebé es una contradiccion complicada, pero la suposicion de que el
dolor de los padres es “anormal”’ o un trastorno médico per se, es en si mismo una
patologia social. Los padres que lloran la muerte de un bebé no son anormales, la
opresion interpersonal y estructural en torno a su dolor es la anormalidad. Muchos,
si no la mayoria, de padres desconsolados experimentan angustia psicolégica a largo
plazo en una variedad de medidas y son elegibles para un diagndéstico bajo el
sistema taxondémico actual. Sin embargo, ¢Sus experiencias subjetivas no
representarian realmente una reaccion normal a este tipo de pérdida ‘anormal’? Los
criterios de diagnostico que especifican que el dolor y la tristeza se resolveran dentro
de 1 afio 0 semanas, representan expectativas irracionales que minimizan los lazos

de apego entre los padres y sus hijos e incluso pueden desafiar lo que significa amar.

Las estructuras taxondémicas actuales en salud mental no reconocen que existen
formas legitimas de sufrimiento no causadas por trastornos. Estas intensas
reacciones de duelo suelen ser respuestas normales a una tragedia anormalmente

dolorosa, plagada de deslegitimacion y estigma sociales™.

Los padres en duelo pueden requerir terapia después de una pérdida
perinatal para la comprensién, validacion y contencion emocional que generalmente
buscan las personas después de otros tipos de pérdidas. Privado de rituales de
duelo culturalmente, los padres pueden sentirse atrapados en su dolor o depresion,
perdidos en cuanto a cémo llorar y/o seguir adelante. Y cuando el terapeuta se
enfoca Unicamente en las causas intrapsiquicas y minimiza los factores culturales
gue contribuyen al duelo no resuelto, entonces el padre se patologiza en exceso y el
terapeuta se convierte en otra persona que tampoco comprende la experiencia de

pérdida del paciente.

Aunado a lo anterior, se ha informado que la mayoria de las veces, los padres

desconsolados reciben atencion inapropiada o insensible después de una muerte
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perinatal por parte de los proveedores de atencion médica (Instituto J. Briggs). Por
ejemplo, Lang et al.,, en 2011 encontraron que los padres sentian que los
profesionales de la salud minimizaban su dolor y trataban su pérdida como un evento
meédico, como si no fuera significativa e hicieron comentarios insensibles. Estos
hallazgos sugieren que el personal deberia examinar sus actitudes hacia la pérdida
perinatal para responder con sensibilidad a los pacientes. Ya que los marcos
sociales y culturales configuran la experiencia de los padres con respecto a la

pérdida perinatal.?®

Ademas, la literatura apoya la existencia de una jerarquia de duelo, donde se
aceptan expresiones de duelo segun el tipo de pérdida. Por ejemplo, en las pérdidas
tempranas, el sufrimiento es menos aceptado socialmente y los padres pueden verse
obligados a negociar constantemente la importancia de la pérdida y a realizar

acciones gue legitimen la existencia de su embarazo.

Prestar atencidbn emocional a estos padres requiere la provision de cuidados de

enfermeria transculturales basados en el conocimiento del contexto cultural®

y los
antecedentes de los padres (Leininger).®® También, se ha observado que aquellos
gue buscan intervencion después del duelo, lo que mas necesitan es ayuda para
reconstruir sus creencias, formas de dar sentido a la vida y comprender su lugar en
el mundo. De este modo, los profesionales pueden ayudar a los dolientes a verse a
si mismos como algo mas que un padre desconsolado, y tal vez, ver su cambio

personal como un legado de la vida de su bebé®.
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4.1.2 El género masculino ante la pérdida perinatal

Es bien sabido por académicos y expertos que la pérdida perinatal se vive
diferente por hombres que por mujeres. Sin embargo, esta diferencia puede ser
experimentada negativamente al momento del proceso de atencion de salud, en gran

parte debido a su naturaleza multifactorial como se muestra a continuacion.

En un estudio de 2018 hecho por Agwu-Kalu y colaboradores, mas de la mitad de los
participantes (54.5%) explicaron que las parteras son mas conscientes de las
necesidades de las madres en duelo que las de los padres en duelo. En
consecuencia, era mas facil para las parteras cuidar a las madres que a los padres;
refiriendo: "Es mas dificil cuidar a los hombres porque no son tan emocionales y no

les resulta facil pedir ayuda" (PD, FG1)'.

La forma en que los hombres procesaron la pérdida perinatal se relaciona con
la forma en que percibieron el embarazo. Ya que para la mayoria, el embarazo no es
una experiencia encarnada (a excepcién de los hombres transgénero que tienen
hijos)*2. Un aspecto importante que influye en sus percepciones fue presenciar los
primeros signos de vida, generalmente a través de una relacion mediada por la
tecnologia®, por ejemplo, ver un ultrasonido o escuchar un latido cardiaco. Los
hombres que han experimentado dificultades para concebir o tal vez utilizaron
la fertilizacién in vitro, podrian ver afectadas sus percepciones y, por lo tanto, los

apegos al embarazo.

Los hombres informan sentir tension entre ser reconocidos como un esposo ‘fuerte' y
solidario, pero también como un padre vulnerable y afligido. Ademas, reportan que
los profesionales de la salud los “pasan por alto”, pero también amigos y familiares

gue a menudo solo preguntaban sobre el bienestar de su pareja.

La privacién de derechos a las experiencias de duelo de los hombres puede
tener efectos perjudiciales sobre su salud fisica y bienestar. Los estudios
cuantitativos revelan que los hombres que internalizan sus emociones de dolor tienen
mayores dificultades para buscar apoyo (siendo los grupos de apoyo por y para

hombres, una de las intervenciones que han demostrado mayor aceptacion entre el
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género)*’. Es importante que los hombres conserven informacién escrita sobre cémo
y a quién consultar si lo requieren. E idealmente se recomienda realizar una
entrevista a los 6 meses de la pérdida con un profesional capacitado, que pueda

referirlos a salud mental si fuese necesario?’.

En los varones es mas probable que utilicen estrategias de afrontamiento de
evitacion activa, esto puede incluir retirarse emocional o fisicamente y adoptar
comportamientos compensatorios como aumentar su consumo de tabaco, drogas o
alcohol.** Es muy posible que los hombres sufran de manera diferente, y que las
necesidades de apoyo de los hombres estén estrechamente vinculadas a ello (y
como sienten que deben o pueden sufrir). Centrarse en ideologias masculinas,
reconocimiento de la pérdida y su relacion con el estigma serd una via importante
para futuras investigaciones destinadas a identificar las mejores formas de apoyar a
los hombres que experimentan DP.

Aungue los hallazgos sobre las respuestas maternas y paternas a la muerte
perinatal son relativamente consistentes entre los estudios y proporcionan
informacion util, tienden a carecer de poder estadistico y calidad de disefio. Por ello
se necesitan estudios que adopten un enfoque mas sistematico para identificar
respuestas afectivas y conductuales que sean especificas para madres y padres®,
ademas de que se puedan examinar las relaciones entre el estigma, la busqueda de
ayuda, las ideologias masculinas y el dolor y la angustia psicoldgica en el contexto

de la pérdida del embarazo®?.
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4.2 Recomendaciones para la practica

Para el personal de salud, también es considerado dificil atender las
necesidades de estos pacientes y sus familiares. Segun lo menciona Ravaldi en su
estudio, comunicar las noticias de la muerte fue reconocido como el mayor desafio
emocional (79.4%), seguido del cuidado del bebé (69.0%) y el apoyo a los padres en
la fase posparto (62.2%)%. En otro estudio el personal explicé los desafios
emocionales y las dificultades que experimentaron mientras brindaban un apoyo
emocional a algunos padres que tenian ciertas respuestas psicologicas de duelo,
como ira y culpa, y al mismo tiempo intentaban hacer frente a sus propias respuestas
emocionales a la situacion, entre otras complicaciones®®. “La partera tiene que lidiar
con sus propias emociones mientras intenta brindar este servicio. Esta pareja podria
estar extremadamente enojada con el hospital y estar extremadamente enojada
contigo.”(PB, FG1).

De igual forma resalta que las parteras fueron desafiadas a proporcionar apoyo de
duelo efectivo a los padres por los siguientes factores: brechas identificadas en su
nivel de educacién y entrenamiento de duelo, apoyo emocional inadecuado reflejado
en la falta de individualizacion, sesiones de informacion cuando sea necesario y
servicios de asesoramiento disponibles, y sus dificultades en la provision de la

continuidad de la atencién debido a la escasez de personal’.

La empatia generalmente se considera un componente esencial de la relacion
personal-paciente, esta relacionada con niveles mas bajos de agotamiento, una
mejor satisfaccion del paciente y mejores resultados clinicos. A diferencia de la
simpatia y la compasion, la empatia es una construccion aprendida, por lo tanto, la
falta de capacitacion especifica en el cuidado del duelo puede obstaculizar las
capacidades de los profesionales de brindar un apoyo util a los padres®. Ademas se
ha observado que las experiencias clinicas de cuidado de padres desconsolados
ayudan a aumentar las habilidades de apoyo a la pérdida a través del aprendizaje

que ocurrié durante el proceso; con lo que el personal nota la necesidad de que
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todos tengan oportunidades para mejorar sus conocimientos y habilidades para

brindar un apoyo efectivo a los pacientes en duelo™”.

Los padres requieren que el personal de salud sea sensible y empético con
sus necesidades. Que sus sentimientos sean validados y, si es posible, obtener
informacion clara sobre lo que sucedi6 y por qué; ademas de como, donde y cuando
pueden expresar significativamente su dolor. Para favorecer esto, se puede colocar
un simbolo especifico en la habitacion de los padres que han perdido a su bebé. De
esta manera, todo el personal de salud, desde enfermeras hasta personal de
limpieza, estara al tanto de la pérdida y podra ser cauteloso®” incluso entre turnos.
Aungque también es importante que no intenten enmascarar 0 minimizar la pérdida

con un enfoque optimista sobre el futuro o la posibilidad de futuros embarazos.

Hay que reconocer también que los proveedores de atencion, pueden presentar una
falta de conocimiento sobre el impacto fisico, emocional y social de la pérdida
perinatal en las personas y las familias, junto con sensaciones de incomodidad con el
duelo y cédmo atender a los afligidos (en estado de hipersensibilidad), lo cual con
frecuencia se extiende a la prestacion de atencion. Cuando no reconocen cOmo sus
acciones, comentarios y comportamientos (a menudo involuntarias) afectan las
experiencias de sus pacientes pueden agravar severamente una experiencia ya dificil
per se. Se debe mostrar un profundo respeto por los nifios fallecidos, la

individualidad y la diversidad del dolor®’.

Algunas recomendaciones para que los profesionales de la salud ayuden a los

padres en duelo se pueden agrupar en los siguientes 5 pasos:

1. Comunicar/transmitir completa sensibilidad y empatia.

2. Tener un conocimiento practico de reacciones de duelo comunes, etapas de duelo
y signos o sintomas de duelo complicado.

3. Familiarizarse con los protocolos de su lugar de trabajo respecto al duelo.

4. Estar al tanto de las necesidades de la familia y hacer referencias apropiadas.
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5. Hacer un seguimiento con la familia para asegurarse de que se satisfagan sus

necesidades.

Algunos comentarios que el profesional de la salud debe evitar al trabajar con
padres desconsolados:
» Siempre puedes tener otro hijo.
» Al menos tienes otros hijos.
* Eres joven y tienes mucho tiempo.

* Es mejor que haya ocurrido ahora y no més tarde cuando te hubieras unido més a
tu hijo.

* Esto es una bendicion, las cosas probablemente habrian sido peores de no haber
sucedido ahora.

*Esto es simplemente el camino de la naturaleza.

*Puede usar los articulos que ha comprado para el préximo bebé.

Aungque se recomienda una intervencion temprana, los profesionales de la salud
mental pueden ayudar a los padres a superar el dolor complicado incluso afios
después de la pérdida. Otros enfoques para apoyar a los padres pueden incluir:

« DVD informativos y de apoyo

o Terapia cognitiva conductual basada en internet

o Terapia basada en la meditacién

o Actividad fisica

e Llevar un diario

o Fomentar apoyos para reconocer fechas relacionadas con la pérdida.

e La asistencia a un grupo de apoyo de duelo y/o pérdida.

Las recomendaciones para todos los padres deben ser intervenciones accesibles,

como terapias en el hogar y/o Internet®.
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Ya que el duelo perinatal no es una experiencia igual para todos, el cuidado de
las mujeres y sus parejas debe ser altamente individualizado para ser percibido como
un apoyo. Se sugiere que no deberia haber un enfoque estandarizado, sino alentar
a las enfermeras a usar listas de verificacion de duelo perinatal para organizar la

atencion, pero siendo individualizadas para la mujer, pareja y/o familias.

Comprender el significado, es decir, como una mujer percibe la pérdida, es la clave
para brindar atencion de duelo perinatal de alta calidad. Los topicos de la subescala
Realidad de la Escala de intensidad de duelo perinatal pueden ser utilizadas por las
enfermeras para explorar como las mujeres perciben su pérdida. Sin embargo, hay
gue tener siempre presente que dicha escala no se vuelve precisa para identificar la
intensidad del duelo y predecir los resultados hasta después de 2 semanas

posteriores a la pérdida®®.

Tratar de comprender mejor las actitudes culturales propias y de los pacientes
hacia la muerte en general y la pérdida del embarazo, asi como hacia la feminidad y
la maternidad resulta en una de las mejores formas de trabajar; siendo culturalmente
sensibles'®. Desafortunadamente, la mayoria de las unidades obstétricas en los
hospitales aun carecen de psic6logos capaces de trabajar con las familias y los
proveedores de atencion cuando ocurren eventos traumaticos como la pérdida

perinatal®.

Los objetos de transicidon son importantes para ayudar a las familias a crear
recuerdos significativos y duraderos en torno a la muerte de su hijo. Aunque la
disponibilidad de servicios y programas varia entre las instituciones debido a la falta
de financiacion o estructura, asi como a opiniones contradictorias sobre su
necesidad. Dichos objetos se pueden proporcionar a los padres y las familias
después de la pérdida de un hijo. Articulos como fotos del bebé solo o con miembros
de la familia, cualquier registro proporcionado por el hospital, de nacimiento y peso,
etiquetas o bandas de identificacion, certificados religiosos, articulos de ropa, huellas

de tinta 0 yeso, mantas, gorros, brazaletes, pafales, etc.
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Algunos objetos de recuerdo pueden integrarse mas en la vida cotidiana de las
familias que otros, algunas organizaciones utilizan especificamente ositos de peluche
como una forma de evitar que la familia salga del hospital con los brazos vacios.
Algunas incluso los crean con el peso exacto de un bebé que ha muerto. Tener un
0so de peluche no solo es reconfortante para los padres que experimentan una
pérdida, sino que también puede ser un recuerdo duradero para los hermanos que
aun no estan en un nivel de desarrollo para comprender las complejidades de la
muerte.** Sin embargo, para los hermanos el impacto esta asociado a su etapa de
desarrollo, la cual incide en la comprension de la muerte del bebé, por lo que es

recomendable hablar con la verdad y hacerlos participes del proceso?’.

* Los modelos de intervencién deben enfocarse tanto en la atencidon aguda
(por ejemplo, alentar a los padres a solicitar una autopsia, de tal manera que la culpa
pueda reducirse y se sientan mas cémodos®’) como a largo plazo para ayudar a las

familias.

* Permita que las familias pasen tiempo privado con su bebé y aliéntelos a
sostenerlo, si lo desean. Si los miembros de la familia expresan temor al ver o
sostener al bebé inicialmente, proporcione psicoeducacion sobre cualquier inquietud
y ofrezca otras oportunidades para el ritual, dejando abierta la posibilidad de verlo o

sostenerlo posteriormente.

* No apresure a los padres. En lugar de presionarlos para que hagan los
arreglos para la disposicion final o enviarlos rapidamente a casa desde el hospital,
deles el mayor tiempo posible para absorber el trauma inicial de su pérdida (Al vivir
con él un tiempo, en una forma de "amor condensado”, adquieren la sensacion de

haber cumplido su papel de padres?).

* Facilite rituales culturalmente sensibles como bafar y vestir al bebé, tomar

fotografias y ayudar a crear otros recuerdos de la eleccion de los padres.

* Comparta informacion con otros miembros del personal para garantizar el

tratamiento sensible de los padres en duelo por parte de todos los cuidadores.
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* Brinde atencion que incluya asesoramiento y psicoeducacion a padres,
hermanos y abuelos en torno a lo que es normal en el dolor traumético. Hutti sefala
la importancia de ayudar a los padres a confrontar las reacciones de los demas vy,
quizas, los juicios sobre su dolor; de esta manera, "en lugar de sentirse victima, el

padre se siente empoderado”.

* Adquirir una politica de ‘esperar y observar’ y no acelerar los diagnosticos

psiquiatricos y/o la prescripcion de medicamentos psiquiatricos.

* Brinde acceso a profesionales especificamente capacitados en duelo
traumatico, desde personal de atencion hospitalaria y funeraria hasta terapeutas y
médicos, sin requerir la asignacion de un trastorno mental para acomodar el

reembolso del seguro™.

La pérdida del embarazo puede interpretarse como un evento potencialmente
traumatico y ese potencial traumatico no debe ser descuidado. Ademas, las mujeres
también pueden experimentar un Crecimiento Postraumatico (CPT) considerable
después de la pérdida del embarazo, incluso en el contexto de dolor y angustia
importantes. El concepto de CPT esta respaldado por la teoria de los supuestos
rotos de Janoff-Bulman (1992), que postula que las visiones de los individuos sobre
el mundo estan formadas por tres supuestos: el mundo es benevolente, significativo
y digno. Un evento traumatico tiene el potencial de destruir estas suposiciones y
alterar permanentemente la forma en que uno ve el mundo. Después de un evento
traumatico, los individuos construyen nuevas visiones del mundo, congruentes con
su experiencia. Estas nuevas visiones pueden volverse mas ricas, mas significativas
y mas propicias para el crecimiento, a pesar de abarcar también sentimientos de

vulnerabilidad®.

Es importante no generalizar en exceso la posibilidad del crecimiento, o incluso
presumir que es un resultado aspiracional. De hecho, algunos individuos
desconsolados podrian encontrar repugnante la idea (Tedeschi y Calhoun, 2004).
En cambio, el trabajo terapéutico que es consciente del CPT debe centrarse en

ayudar a los padres a regular emociones y manejar su angustia significativa®.
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4.3 Factores protectores y de riesgo para complicaciones

Seflales de advertencia de dolor complicado - Adaptado del Centro de

Intervenciones Clinicas de duelo y pérdidas 2016:

* Alejar los sentimientos dolorosos o evitar el proceso de duelo por completo

« Evitar hablar o recordar excesivamente al bebé que murid

* Negarse a planificar y / o asistir a un funeral (si corresponde)

» Usar tareas que distraigan para evitar experimentar dolor

* Abuso de alcohol o drogas, incluidos los medicamentos recetados.

* Aumento de dolencias fisicas o enfermedades

» Cambios de humor intensos o aislamiento que no se resuelven en 1 0 2 meses.

* Descuido continuo del autocuidado y las responsabilidades en el hogar, la escuela

o el trabajo.

La pérdida perinatal conduce al duelo complicado con mayor frecuencia que otras
pérdidas. Representa no solo una ausencia fisica sino también una presencia
psicolégica, especialmente para la madre que llevo al bebé en su Utero. Cassaday,

muestra algunos factores que pueden contribuir al duelo complicado:
* La pérdida es repentina e inesperada.

* La pérdida a menudo no se reconoce abiertamente

* La pérdida a menudo no tiene apoyo social

* La pérdida esta asociada con culpa o auto-culpa.

* No hay recuerdos ni experiencias para compartir.

* No hay objeto concreto para llorar.
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Ademas influyen otro tipo de factores, no psicologicos, que pueden ser sociales o

biolégicos:

 Joven edad materna

* Disminucion de los apoyos sociales

* Pérdida recurrente del embarazo

* Historia de trauma

« Enfermedad psiquiatrica preexistente*!

« No tener otros hijos (0 un tnico sobreviviente de embarazo muiltiple*?)
* Un embarazo mas largo (SDG)

* Historial de infertilidad.

* No tener creencias religiosas

* No haber participado en rituales para el bebé fallecido.

* Tener baja satisfaccion matrimonial

« Dificultades de relacién de pareja preexistentes®.

El crecimiento postraumatico (CPT) se refiere a los cambios positivos que las
personas pueden experimentar después de la lucha con eventos desafiantes,
incluido el duelo. Tipicamente presenciado en tres amplios dominios: la percepcion
de uno mismo, en relacién con los demas, y la filosofia de la vida, el CPT puede
verse como una coleccion de resultados positivos de comportamiento y actitud del
cambio cognitivo que Janoff-Bulman (1992) describié después de la interrupcion de
las creencias centrales. Es importante destacar que el CPT no es omnipresente ni
implica el fin de la dificultad. De hecho, las personas que experimentan crecimiento

a menudo lo hacen en el contexto de angustia continua.
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Las personas que no tienen hijos vivos generalmente reportan puntajes de dolor y
angustia mas altos y es menos probable que experimenten CPT que aquellos que

tienen hijos vivos?.

Las mujeres que tienen antecedentes de depresion, las mujeres que no tienen hijos,
tienen poco apoyo social o dificultades de relacion preexistentes corren el riesgo de

sufrir duelo complicado y depresion

El DSM-5 permite el diagnostico de trastorno depresivo en aquellos con
caracteristicas de duelo, que pueden parecerse. Aunque tales sintomas pueden ser
entendibles, el diagnostico de un episodio depresivo esta permitido si el individuo
cumple con los criterios. Los sintomas de dolor y depresion disminuyen con el
tiempo, aunque los estudios longitudinales han encontrado que las mujeres que
estdn mas angustiadas inicialmente contindan angustiadas incluso 1 afio después del

evento™®,

Se cree que la duracién del proceso depende de muchas variables que

intervienen y crean diferentes patrones de respuesta:

La tristeza anticipada, la falta de apoyo social, un bajo nivel socioeconémico y la
escasez de estrategias de supervivencia por parte del sobreviviente, entre otros,

pueden alargar el dolor.

El momento en el ciclo de vida en el que ocurren estas muertes, la ausencia de una
persona visible para llorar, la dificultad de compartir experiencias y recuerdos con la
familia y el entorno social, asi como la irrupcion repentina de las noticias en un
momento en el que la vida y la muerte coinciden en el tiempo, y la juventud de los
progenitores son solo algunos de los factores que pueden complicar el proceso de
adaptacion emocional a la pérdida.

En las interrupciones hay una participacion mas activa de las mujeres, en el sentido
de tener que decidir si terminar o continuar con el embarazo. Hay varios dilemas que
una mujer puede experimentar con este tipo de pérdida y este aspecto afecta

significativamente la culpa personal y el auto-reproche, confrontando a la mujer con
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la contradiccion de detener y terminar la vida que ella misma cred, en un momento

en que con el embarazo mas o menos avanzado, siente la vitalidad del feto.

En las muertes espontaneas intra o extrauterinas, normalmente no hay oportunidad
de prepararse para la pérdida, especialmente si el bebé ya nacié y se inicid un

vinculo emocional.**

Las madres buscaron el significado de la pérdida para tener sentido y ganar
control sobre el caos que la pérdida gener6 en lugar de como un mecanismo para
satisfacer o tolerar el dolor. Algunas madres por ejemplo, se refugiaron o
renunciaron a la religion, dependiendo de si las respuestas proporcionadas por la
religion fueron reconfortantes o no en su proceso de duelo. Por el contrario, las

madres con un alto nivel educativo buscaron significado en causas médicas®'.

Los rituales de duelo simbolizan el reconocimiento publico de que el afligido ha
sufrido una pérdida y proporcionan procedimientos claros y habituales para
despedirse. El hecho de que no haya rituales de duelo culturalmente sancionados
para afligirse por una pérdida perinatal invalida el dolor de los padres y dificulta el
duelo de los padres. Diamond & Diamond (2016) sugieren que generalmente puede
ser util crear rituales y tradiciones que saquen el dolor del paciente del aislamiento y
lo lleven a un espacio algo publico, en el que otros estén disponibles para apoyo,
validacion y comodidad. Ademas, desde una perspectiva de apego, es importante
gue el doliente encuentre una forma de internalizar y transformar su relacion con el
fallecido, en lugar de cortar todos los lazos con el objeto perdido. Rituales como
crear una tumba y escribir cartas al bebé perdido ayudan a los padres a internalizar
al bebé y transformar la relaciéon®*. Los beneficios del apoyo social se informan
ampliamente en la literatura como un elemento curativo para las mujeres después de
la pérdida del embarazo. Ya que cuando la pérdida se reconoce o se expresa

publicamente, el apoyo social suele ser mayor®.

La autoeficacia es un factor protector de importancia central cuando se
producen eventos traumaticos. Predice uniformemente menos comportamientos de
evitacion y reflexiones aversivas en las viudas, lo que conduce a menos angustia

emocional y mejores resultados de salud fisica®.
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4.4 Material de apoyo ante DP

4.4.1 Escala de duelo perinatal

Version reducida (PGS; Potvin, Lasker y Toedter, 1989). Evalua el duelo
perinatal y consta de 33 items distribuidos en tres subescalas de 11 cada uno, tipo
Likert con cinco opciones, desde completamente en desacuerdo (1) hasta
completamente de acuerdo (5). La subescala duelo activo corresponde a reacciones
de duelo normales e incluye elementos relacionados con sentimientos de tristeza,
extrafiar al bebé y llorar por ello; La subescala de afrontamiento incluye elementos
sobre la presencia / ausencia de sintomas de depresion y culpa, la falta de apoyo
social y problemas en la relaciébn entre la pareja, dificultades para reanudar las
actividades diarias y las relaciones personales; y la subescala de desesperanza
incluye sintomas que perduran en el tiempo y dependen de los recursos de
afrontamiento de la persona. Un puntaje igual o mayor a 91 indicaria la presencia de

mayor dolor o sufrimiento™.

4.4.2 Escala de Intensidad del Duelo Perinatal

PGIS, por sus siglas en inglés: es un cuestionario de 14 items utilizado para
evaluar la intensidad del duelo después de un aborto espontaneo, muerte fetal o
muerte neonatal (Hutti et al., 1998). Tres factores influyen significativamente en la
intensidad del duelo después de una pérdida perinatal: la realidad percibida del
embarazo y el feto dentro, la congruencia entre la experiencia de pérdida real y el
ideal percibido de los padres con respecto a cdmo debe desarrollarse la experiencia,
y la capacidad para tomar decisiones o0 actuar de manera de aumentar esta
congruencia. Cabe resaltar que la escala no se vuelve precisa contextualmente

hasta dos semanas después de la pérdida. (Hutti, 2017)"".

El instrumento se puede descargar libremente desde: http://uoflnursingpgis.org .

También esta disponible como una aplicacién gratuita en la Google App Store™.
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4.4.3 Lista de verificacion CLASS

Lista de verificacion de apoyo de muerte fetal CiaoLApo. La lista es un
resumen de la mejor evidencia de las pautas internacionales, desarrollada
especificamente para evaluar el conocimiento de los profesionales de la salud de las
recomendaciones para el manejo de la muerte fetal y para abordar la percepcion de
asistencia por parte de los padres de los bebés nacidos muertos. La herramienta

esta disponible en linea en italiano e inglés ( www.class.ciaolapo.it) y actualmente

esta bajo validacion. En la lista de verificacion de CLASS, las recomendaciones se
dividen en secciones basadas en las pautas de la Sociedad Perinatal de Australia y
Nueva Zelanda (PSANZ), integradas con las de Ila Sociedad Canadiense

de Pediatria, y la OMS-UNFPA-UNICEF. Las secciones exploradas son:

* Respeto (R): actitudes respetuosas hacia los bebés nacidos muertos y sus padres.
» Nacimiento (B): enfoques hacia las opciones de parto/nacimiento.

* Recuerdos (M): ayudan a los padres a crear recuerdos del bebé.

*Cuidados posteriores(A): brindar atencibn y apoyo adecuados después del

nacimiento y el periodo posparto inmediato®®.

4.4.4 Escala de confianza del cuidado en el duelo perinatal

PBCCS* por sus siglas en inglés, elaborada por Kalu y colaboradores (2017).
Se utiliza para identificar el nivel de confianza de las parteras para brindar apoyo a
los padres que han experimentado una pérdida perinatal y los factores
sociodemogréaficos y psicosociales que afectan la confianza de las

parteras/enfermeras.

El PBCCS tiene 43 apartados: Conocimiento del cuidado del duelo (15 items, 3
subescalas). Habilidades para el cuidado del duelo (9 items, 2 subescalas).
Autoconciencia (8 items, 2 subescalas) y Apoyo organizacional (11 items, 2

subescalas).
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4.4.5 Escala del apego postnatal materno

MPAS por las siglas en inglés de Maternal Postnatal Attachment Scale,
creada por Condon & Corkindale en 1998: Es un cuestionario autoinformado de 19
items que se utiliza para evaluar el apego madre-hijo durante el primer afio de vida.
De importante referencia para evaluar posibles complicaciones en la relacién padres-

hijo, que hayan tenido pérdidas perinatales previas.

El MPAS incluye cuatro indicadores de apego: placer en la proximidad, aceptacion,
tolerancia y competencia. El participante califica cada uno de los 19 items en una
escala Likert de 1 (bajo apego) a 5 (alto apego), con un puntaje total posible que va
de 19 a 95"

4.4.6 Modelo de proceso dual del duelo

DPM, por sus siglas en inglés, creada por Margaret Stroebe (1999). ElI DPM
enfatiza dos tipos concurrentes de estresores y procesos de afrontamiento:
orientado a la pérdida y orientado a la restauracién. Subraya que las personas
afligidas a menudo oscilan entre estos dos procesos a lo largo del curso del duelo, y
una parada en uno de los dos procesos podria estar asociada con un dolor

prolongado®.

Durante el funcionamiento orientado a la pérdida, el superviviente se encuentra en un
periodo de introspeccion, el cual podria entenderse metaféricamente como un
proceso de “ahorro de energia conductual’. Mientras que en la otra etapa, van
apareciendo episodios de un “funcionamiento orientado a la reconstruccién”, los
cuales van aumentando en frecuencia y duracién con el paso del tiempo. Se observa
en la persona invertir su esfuerzo y su concentracién en los ajustes que ha de

realizar en sus diferentes areas vitales*®,
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4.4.7 Percepciones de la estigmatizacion de otros para buscar ayuda

PSOSH, por sus siglas en inglés, mide el grado en que un individuo cree que la
busqueda de ayuda psicoldgica seré percibida como una fuente de estigma por otras

personas significativas. Creada por Vogel, Wade y Ascheman en 2009.

La escala incluye cinco items, calificados en una escala Likert de 5 puntos: 1 = nada,
2 = poco, 3 = algo, 4 = mucho, 5 = mucho. Las puntuaciones medias mas altas

indican niveles mas altos de estigma percibido®.

4.4.8 Escala de intensidad de crecimiento postraumatico

PTGI por sus siglas en inglés, creada por Tedeschi y Calhoun en 1996. Es
una escala de 21 items de cambios positivos que pueden experimentarse después
del trauma. Califican de 0 (en absoluto) a 5 (un grado muy alto), la ocurrencia de
cambios personales que surgieron de acuerdo con su pérdida. Los elementos
incluyen "Estableci un nuevo camino para mi vida", "Tener compasién por los demas"
y "Una disposicion a expresar mis emociones". El PTGI produce un puntaje total de
crecimiento postraumatico, 0 puntajes para cinco dimensiones: relacionadas con
otros, nuevas posibilidades, fortaleza personal, cambio espiritual y apreciacion de la

vida??.
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Capitulo 5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

A partir de esta revision, es evidente que tres temas son consistentes para
brindar atencion a los padres desconsolados: en primer lugar, un profundo respeto
por la individualidad y la diversidad del dolor, el respeto por el nifio fallecido y el
reconocimiento del poder curativo y la capacidad de recuperacion del espiritu
humano. Otra area emergente de investigacion que contribuirA a nuestro
conocimiento cientifico de las intervenciones de duelo es la neurobiologia del duelo y
el trauma que indica que el duelo estd mediado a través de una red neuronal en
todas las regiones del cerebro. Ademas, la creciente investigacion sobre la
resiliencia y el crecimiento postraumatico contribuirAn mas al desarrollo de

intervenciones efectivas posteriores a la pérdida®:.

La atencidn del personal de salud puede mejorar a través de programas de
educaciéon y entrenamiento que abordan las necesidades de duelo y socio-culturales

de los padres, ademas del cuidado emocional de las parteras o enfermeras™*.

De acuerdo con el estudio de Diamond RM y Roose RE, el apoyo entre pares
como concepto destacado para la profesion de enfermeria, es un medio efectivo para
tener comparferos laicos con conocimiento de primera mano que brinden
intervenciones que mejoren la calidad de la atencién y los resultados. Los grupos de
apoyo entre pares para padres® en duelo pueden ofrecer beneficios a los padres que
reciben apoyo y a los padres que lo brindan, al tiempo que permiten a
las enfermeras y médicos una forma efectiva de satisfacer las necesidades de los
padres desconsolados. En gran parte gracias a que permiten abordar las

necesidades integrales de las familias al validar y normalizar sus experiencias.*

Si los proveedores de atencibn médica conocen el efecto de una pérdida
previa y exploran los pensamientos y sentimientos de las madres, pueden facilitar la
adaptacion positiva a embarazos y paternidad posteriores. Por lo que debe hacerse
un seguimiento cuidadoso del nacimiento de un nifio posterior a pérdida(s)

perinatales’.
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El trabajo futuro debe abordar la psicoterapia para el dolor perinatal entre
parejas del mismo sexo. Ademas deberia explorar tratamientos -culturalmente

sensibles para el dolor perinatal desde diferentes perspectivas teéricas™®.

Como la mayoria de los articulos se identificaron de paises con altos ingresos, los
datos obtenidos son similares a una revision restringida. Aunque algunos temas son
consistentes entre unos paises y otros, factores como el estigma y el aislamiento
social, parecen ser particularmente relevantes en los paises de bajos y medianos

ingresos™.

Existe una necesidad de que los proveedores de atencion médica evalluen de
manera rutinaria a todas las mujeres que han experimentado un aborto
espontaneo, muerte fetal o muerte neonatal previa por sintomas de depresion,
ansiedad, estrés postraumatico y problemas de relacién en el embarazo posterior

saludable?’.

Asesorar a las parejas sobre las explicaciones que daran a los demas, sobre
cémo lidiar con el dolor y como lidiar con el regreso a casa y al trabajo podria mejorar
el proceso de duelo. La implementacion de asesoramiento psicolégico vy
seguimiento en obstetricia y unidades neonatales podria ayudar a prevenir secuelas
emocionales. Se necesita mas investigacion para comprender mejor los efectos a

largo plazo de los eventos reproductivos de las mujeres en la salud mental**.

La revision aboga por identificar posibles vias para apoyar a los hombres a lo
largo de este proceso, mejorar la prestacion de servicios de salud y, en udltima
instancia, mejorar los resultados para todos aquellos que experimentan pérdida

perinatal, independientemente de su género®*,

Nuestros hallazgos podrian servir como un impulso para que las autoridades
sanitarias implementen politicas efectivas y formulen pautas claras y apropiadas
dirigidas a grupos profesionales especificos. Ademas, el manejo de la muerte fetal y
perinatal debe ser una parte estructurada de los cursos profesionales en los planes
de estudios® médicos y enfermeros para que las nuevas generaciones puedan

mejorar sustancialmente la calidad de la atencion.
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Es evidente la necesidad de guias préacticas para los profesionales de la salud, una
vez que los profesionales conocen la relevancia y delicadeza del manejo de estos
pacientes, la mayoria expresan su interés en asistir a cursos de capacitacion, que
podria ayudarlos a mejorar su practica diaria. Derivado de esto, se percibe también

la necesidad de formacién de posgrado en pérdida perinatal®>.

Sobre la base de estos datos, el elemento clave de lo que funciona para
reducir los efectos de la muerte fetal en padres y familias en duelo puede resumirse
como ver a través de los ojos de los afectados. Esto incluye al personal que
comprende lo que los diferentes padres y familias necesitan y cuando lo
necesitan; comunidades que reconocen el dolor y la pérdida y no estigmatizan a
quienes han tenido muertes fetales; empleadores que proporcionan arreglos de
licencia efectivos; y gobiernos que brindan apoyo tangible, como los costos de los

funerales, y los compromisos pagados de licencia laboral.

Se suma al llamado de la comunidad global para que reconozca el efecto duradero
de la muerte fetal en los padres, las familias, el personal, las sociedades y los
sistemas de salud y asistencia social; desarrollar estrategias para recopilar datos,
establecer y mantener registros nacionales de rastreo de pérdidas perinatales,
valiosos para determinar el verdadero alcance®?, asi como costos de las muertes
fetales y usar esa informacion para invertir en estrategias, servicios locales y
practicas para prevenir la pérdida perinatal e invertir en intervenciones para reducir

los efectos negativos de la misma®.
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