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Resumen

Fundamentos: Cuidar y apoyar a los padres cuyo bebé ha muerto es extremadamente exigente, dificil y
estresante. En algunas situaciones, las enfermeras y matronas pueden experimentar fracaso personal,
impotencia y la necesidad de distanciarse de esos padres en duelo porque se sienten incapaces de hacer
frente a la magnitud de los sentimientos de los padres ante la pérdida. Las intervenciones para abordar el
duelo después de la muerte neonatal son cada vez mas comunes en los hospitales espafioles. Sin
embargo, se necesitan mas investigaciones para evaluar el encuentro entre padres y personal sanitario
durante la hospitalizacion después de una pérdida fetal. Objetivo: El propdsito de esta revisién bibliografica
fue explorar las experiencias de las matronas y enfermeras ante el cuidado de las familias que
experimentan una muerte perinatal. Método: Busqueda bibliografica en las siguientes bases de datos:
CINAHL, Medline, Index, Crochane, Google Académico y PubMed. El periodo de busqueda fue entre 2005
y 2015. Los criterios de inclusion fueron: muestra compuesta por enfermeras/matronas que se hayan
enfrentado a una muerte fetal o mujeres con pérdida perinatal que explicaran su experiencia con el
personal de enfermeria. Resultados: Se incluyeron 7 articulos de los 68 revisados. Los estudios incluidos
fueron escritos en inglés. En estos estudios las enfermeras y matronas enfatizaron su necesidad de un
mayor conocimiento y formacion sobre cémo hacer frente a los padres en duelo y pidieron un mayor apoyo
por parte de los miembros del equipo y del hospital. Conclusiones: Los programas de formacién en
obstetricia deben mejorar el abordaje de las necesidades de los padres en duelo y se necesita mayor

investigacion para determinar qué intervenciones son mas eficaces.
Palabras clave: Muerte Fetal, Muerte Perinatal, Duelo, Mortalidad Perinatal, Matrona, Enfermeral

Abstract

Background: Caring for and supporting parents whose infant has died is extremely demanding, difficult and
stressful. In some situations nurses may experience personal failure, feel helpless, and need to distance
themselves from bereaved parents because they feel unable to deal with the enormity of the parental
feelings of loss. Interventions to address bereavement after neonatal death are increasingly common in
Spain hospitals. However, more research is needed to assess the encounter between parents and health
professionals during hospitalization after a fetal loss. Aim: The purpose of this research was to explore the
experiences of midwives and nurses to care for families experiencing perinatal death. Method: Literature
search in the following databases: CINAHL, Medline, Index, Crochane, Google Académico and PubMed
(2005-2015). Inclusion criteria were: sample of nurses / midwives who have faced a fetal death or women
with perinatal loss to explain their experience with nursing staff. Results: We included 7 articles of 68
reviewed. The included studies are written in English. In these studies, nurses and midwives emphasized
their need for increased knowledge and training on how to cope with bereaved parents and requested
greater support from team members and the hospital. Conclusion: Training programs in obstetrics need to
better address the bereavement needs of parents following a stillbirth, and research is needed to evaluate
effective bereavement interventions.
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Introduccién

El embarazo es un proceso fisiolégico durante el cual se forma y se desarrolla un ser humano, y
como tal no esta exento de riesgos materno-fetales. El resultado deseado y esperado de todo
embarazo es el nacimiento de un nifio sano y “perfecto”. Estas ilusiones y expectativas se veran
truncadas con la muerte perinatal, que marcara la vida social, familiar y de pareja durante toda la vida
(Mejias, 2011).

El concepto de mortalidad perinatal designa en Espafia el nimero de muertes que se producen desde
la semana 28 de gestacion hasta los primeros siete dias de vida por cada 1.000 nacimientos vivos y
muertos (Cabezas, Catell, Farnot, 2006).

Las causas de la muerte fetal pueden clasificarse segun su origen: causas fetales que representan el
25-40%, causas de origen placentario (25-35%), causas de origen materno (5-10%) y causas de
origen desconocido que representan entre un 25-35%. Dependiendo del trimestre de gestacion seran
mas frecuentes unas causas u otras. En el primer trimestre destacan las causas genéticas, en el

segundo trimestre las infecciosas y en el tercero las umbilicales (Carrera, 2007).

La muerte perinatal no es un acontecimiento inusual en nuestra practica asistencial ya que, segun los
datos del Instituto Nacional de Estadistica, en el primer semestre de 2014 se produjeron 1319
muertes fetales tardias a nivel nacional (INE, 2012).

En nuestro inconsciente asociamos como la Unica posibilidad la triada embarazo-parto-nacimiento. A

pesar de esta realidad no contemplamos como posibilidad la muerte perinatal.

Las pérdidas son procesos que afectan a muchos aspectos de la vida: fisiologia, emocién, duelo,

relacién de la pareja, reinicio del ciclo y un largo etcétera, que debe ser tratado en su totalidad.

El duelo es la respuesta sistémica y los sentimientos relacionados con la pérdida, y constituye el
proceso de asimilacion de los cambios originados por la pérdida. Es un proceso que debe producirse

para superar la pérdida (Mejias, 2012).

El duelo perinatal es el que ocurre en las muertes producidas en el periodo perinatal. Sin embargo, el
concepto de duelo perinatal se extiende a los abortos, partos de fetos inmaduros y las reacciones al

tener un hijo con anomalias congénitas (Murray, Terry, Vance, Battistutta, Connolly, 2000).

Conocer las principales formas de ver el proceso de embarazo, parto, muerte perinatal y practicas
culturales del luto en la experiencia total de afliccion de cada persona es indispensable si
pretendemos brindar una atencién culturalmente sensible. Por ello, es impensable no abordar la
formacion de los profesionales de enfermeria en la interculturalidad y la diversidad (Artigas-Lelong,
Bennasar, 2009).
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Aunque se presenta como una reaccién adaptativa normal ante la pérdida de un ser querido o de una
circunstancia significativa, el duelo es un acontecimiento vital estresante de primera magnitud, sobre

todo cuando se trata del duelo por la muerte de un bebé en la etapa prenatal (Hughes, 2003).

El duelo perinatal tiene unas caracteristicas que lo diferencian de duelos de otros tipos: la proximidad
entre el nacimiento y la muerte, la juventud de los progenitores para los que supone su primer
contacto con la muerte y lo inesperado del suceso. Hay que anadir que se trata de la pérdida de una
relacién mas simbdlica que real basada en sus necesidades y deseos (Brier, 2008). Por ello el duelo
perinatal se encuadra dentro de la categoria de duelo desautorizado: Las pérdidas perinatales son en
la actualidad un tema tabu. Se trata de una pérdida que no es reconocida ni validada socialmente, ni
expresada por la persona de forma abierta, ni apoyada por el entorno. Este duelo se ve envuelto en

un clima de soledad debido a la falta de apoyo por el entorno familiar y social, incluso, sanitario.

La experiencia clinica demuestra que, tras la pérdida perinatal, la persona en duelo experimenta
shock e insensibilidad, aturdimiento y dificultades para funcionar con normalidad. Siente afioranza y
tiene conductas de busqueda, con irritabilidad, labilidad, debilidad y sentimientos de culpa. Algunas
mujeres refieren oir el llanto del bebé o sentir sus movimientos en el vientre. Aparece posteriormente
la desorientacion y desorganizacion de la vida cotidiana, con sensacion de vacio y desamparo. Se
sienten desautorizados para estar en duelo, temen enfermar y deprimirse. Estos fenédmenos
comienzan cuando todo el mundo se sorprende de que no lo haya "superado”, pues "hay que seguir
adelante"... y tener otro hijo. Finalmente se produce una reorganizacién, en la que sin olvidar la

pérdida, se rehace la vida y se recupera la capacidad de disfrutar (Lopez, 2011).

El interés por las pérdidas durante el embarazo (abortos espontaneos, embarazos ectépicos, muertes
fetales y neonatales) ha ido en aumento durante los ultimos afios. Aunque las mujeres en duelo han
escrito respecto a sus propias experiencias desde el siglo XIX, el estudio de las consecuencias de la
pérdida empezd con la elaboraciéon de informes clinicos de algunos psiquiatras en los afios 60 (Cain,
Erikson, Fast y Vaughan, 1964, Kaij, Malmquist y Nilsson, 1969; Solnit y Stark, 1961) y algunos
estudios relativos a la elaboracion de escalas de medida hechas por médicos pediatras en los afos
70 (Benfield, Leib y Voliman, 1978; Kennell, Slyter y Klaus, 1970; Lewis, 1979; Row et al. 1978).

Este tremendo cambio de interés en el tema fue motivado por algunos cambios en las condiciones
sociales, tales como una mayor demanda parental con relaciéon a la educacion y el control sobre los
acontecimientos alrededor del embarazo y nacimiento; también una actitud mas abierta con relacién a
la muerte y al duelo que empezé con el trabajo de Kubler-Ross (1969) y un aumento en la mentalidad
de discutir las crisis personales, fomentada por libros de autoayuda, grupos de apoyo y la atencion

mediatica (Toedter, Lasker, Janssen, 2001)
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Eric Lindemann fue pionero en la publicacién de la primera descripcion completa de un duelo en esta
etapa. Lo describié teniendo en cuenta los sintomas somaticos, el trabajo psicolégico y las

modificaciones en el comportamiento (Lindemann, 1944).

Posteriormente Bourne, fue el primero en abordar los efectos psicolégicos tanto en las mujeres como
en los médicos cuando el bebé nace muerto. Planteé el concepto del angulo ciego para referirse a la
recomendacion médica de pasar por el trance simulando que no habia ocurrido nada, pues el objetivo
era que los progenitores en ese momento olvidaran cuanto antes lo sucedido y buscaran un nuevo
embarazo rapidamente. Es importante sefalar que las indicaciones ante una pérdida perinatal a
mediados de los afios 70, probablemente con intencidn protectora, consistian en no ofrecer ninguna
posibilidad a los progenitores de ver a su hijo. Los profesionales guardaban absoluto silencio ante lo
ocurrido, se sedaba a la madre durante el proceso de expulsivo y cuando despertaba el cuerpo ya
habia desaparecido de su vista. Estas recomendaciones se apoyaban en la idea de que los padres
eran incapaces de preocuparse profundamente por un hijo que aun no habia nacido, puesto que
todavia no lo conocian (Bourne, 1968).

El campo de la obstetricia esta dirigido a traer nuevas vidas al mundo. No se educa para la muerte y
en el caso de las muertes perinatales todavia menos, pues el interés esta en el otro extremo, en el
afan de dar vida. Cuando la muerte aparece donde se espera una nueva vida, el equipo no preparado
puede reaccionar con ansiedad y falta de ayuda, haciéndose dificil ayudar a las familias que han
perdido un hijo. El equipo no entrenado en trabajar con estos padres podria responder a una pérdida
de embarazo evitandolos, por no saber qué decir o por miedo a que los padres lloren 0 se muestren

mas afectados.

Brier inicié sus estudios respecto a la satisfaccién de los pacientes relacionada con la asistencia
médica recibida. Ha observado que después de un aborto muchos padres muestran un alto
porcentaje de rabia e insatisfaccién y como este disminuye cuando reciben un seguimiento una vez
sufrida la pérdida (Brier, 1999).

Los profesionales sanitarios deben tener presente que el sufrir una pérdida perinatal puede influir en

el desarrollo de una vida normal. Los cuidados en este periodo deben centrarse en ayudar a afrontar

el duelo y resolver dudas sobre la situacion (Gonzalez, Starez, Polanco, Ledo, Rodriguez, 2013).
Objetivos

Conocer y profundizar en las caracteristicas del duelo perinatal, revisar conocimientos respecto al

tema por parte del personal sanitario.

Comparar y contrastar las recomendaciones de actuacién enfermera ante la muerte y duelo perinatal

de las diferentes publicaciones.
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Describir las implicaciones y sentimientos del personal sanitario ante la pérdida perinatal.

Metodologia

Disefo: se realizdé una revision sistematica de estudios cientificos publicados en la actualidad.

Estrategia de busqueda: se llevd a cabo una busqueda bibliografica de la literatura cientifica
consultando las bases de datos CINAHL, Medline,Crochane y PubMed, utilizando los términos:
“‘muerte fetal” AND “duelo”, “muerte perinatal” AND (“matrona” OR “enfermera”). Estos mismos
términos fueron incluidos en inglés, para la busqueda de articulos en bases internacionales: “stillbirth”
AND “bereavement”, “perinatal death” AND (“midwife” OR “nurse”). Se introdujeron como limites,
estudios publicados entre 2005 y 2015, asi como aquellos cuya lengua fuera inglés o espafiol. Se
analizaron ademas las referencias bibliograficas de los articulos seleccionados con el fin de rescatar

otros estudios potencialmente validos para la revision.

Criterios de inclusién y exclusién: en la busqueda de literatura se incluyeron estudios donde
profesionales de la salud que hubiesen asistido algun caso de pérdida perinatal explicaran su vivencia
personal o estudios donde mujeres que habian perdido a su hijo comentaran el trato recibido por
parte del sanitario que les habia atendido. El principal criterio de exclusién fue que los articulos no

incluyeran informacion sobre los sentimientos personales del profesional o padres.

Extraccién de datos: tras la busqueda inicial se localizaron 68 articulos, aunque se excluyeron 11 que
no fueron relevantes para el objetivo de esta revisién. Finalmente se seleccionaron 57 articulos, y
tras leer titulo y abstract se eliminaron 47 por no tratar el objeto de estudio. Se procedié a leer los 10
articulos disponibles a texto completo para valorar si cumplian los criterios de inclusién. Finalmente,

se eliminaron 3, obteniéndose 7 articulos como resultado final.

Resultados

Moon Fai y Gordon (2009) llevaron a cabo un estudio sobre la formacién que recibia el personal de
enfermeria respecto a la pérdida perinatal. La mayoria de las enfermeras en este estudio tenian una
actitud positiva hacia la atenciéon al duelo. Los resultados mostraron que solo el 39,3% de las
enfermeras tenian formacion relacionada con el duelo. Por el contrario, alrededor del 89,8% de las
enfermeras afirmaron que necesitarian estar formadas con conocimientos relevantes respecto al
tema, como pueden ser las habilidades en el cuidado y apoyo a los padres, y mas del 88% del total
estarian dispuestas a compartir experiencia con colegas o buscar apoyo cuando se sintieran bajo

presion.

Kelley y Trinidad (2012), compararon los sentimientos entre profesionales y progenitores en los

momentos clave de la pérdida perinatal:
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- A la hora de dar la noticia: Los sanitarios discuten la importancia de mejorar la informacién en los
datos que rodean la prevalencia de muerte fetal y sus causas. Varios participantes comentaron que
se sienten mucho mas preparados para apoyar a los padres a través de la muerte de un nifo
prematuro, ya que a menudo el equipo puede identificar signos que anticipan la muerte de este recién
nacido . En contraste, los médicos informaron que los mortinatos siguen siendo un evento
inesperado en la practica, ya que la atencion prenatal tiende a detectar los problemas evitables de

forma temprana.

Respecto a la forma en que la familia recibe la noticia, los padres describieron una odisea apresurada
y confusa a través de los ingresos hospitalarios, siendo recibidos en la sala de urgencias por personal
que no estaba dispuesto a ofrecer informacién o apoyo durante este periodo de tiempo. El profesional
puede encontrarse incomodo a la hora de realizar la ecografia y confirmar el ébito. Es caracteristico el

hecho de que se dé la noticia sin que el sanitario mire a los ojos de los padres.

- Momento del parto: En cuanto al lugar en el que se produce el nacimiento, los familiares
describieron que la zona no estaba disefada para apoyarlos durante una pérdida fetal. Las zonas de
puérperas estan disefadas para dar la bienvenida a los nuevos miembros, pero los mortinatos no
lloran. Los padres y sanitarios describen por igual los desafios relacionados con la zona de partos.
Los paritorios no se suelen configurar para proporcionar espacio o privacidad a aquellas parejas que
han perdido un hijo antes o durante el parto. Un nacimiento se asocia con el bullicio y el ruido del
llanto del bebé, las felicitaciones y aplausos, el teléfono para compartir la feliz noticia... por el
contrario, el ambiente que rodea a una muerte fetal es silencio. Varias madres informaron de que los
ruidos de la bulliciosa actividad y otros nacimientos alrededor proporcionaron sufrimiento afadido. La
sefalizacion de la habitacion con una pegatina, supone facilidad al sanitario para identificar la
situacién que esta pasando esa familia, sin embargo, los padres describen esta situacion como algo

horrible, ya que se sienten aun mas sefalados.

Respecto al qué decir y qué no decir, muchos de los comentarios de los entrevistados se centraron
en los bienintencionados pero hirientes comentarios de apoyo por parte de los sanitarios. Las frases

mas comunes y mas hirientes eran recomendaciones sobre tener pronto nueva descendencia.

Los padres sentian que los médicos debian estar mas capacitados para apoyarlos, en especial a las
mujeres que tuvieron una muerte fetal. Todos los sanitarios reconocieron que luchan con lo que decir
y lo que no decir durante esta situacién. Algunos pensaban que simplemente no entendian por qué
ocurrian muchos 6bitos fetales. Otros consideraron que el tema no fue bien cubierto a lo largo de su

formacion universitaria.

La despedida: La empatia del sanitario y los rituales para honrar la muerte del nifio son

importantes para los progenitores. Todos, menos dos de los entrevistados en los grupos
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focales, expresaron su frustracién acerca de como los médicos y personal sanitario
manejaron la entrega del cuerpo. Estos dos padres agradecian que el personal les habia
recomendado sacar fotografias al pequefo, les habian aconsejado mantenerlo en brazos, se
le ofrecié la posibilidad de bautismo y también participaron en la ducha y vestido del recién

nacido. Estos momentos dieron la oportunidad de crear recuerdos con su hijo.

- Vuelta al hogar: Todas las madres describen el dolor y la depresion significativa durante
semanas y meses después de la pérdida. A varias se les ofrecié antidepresivos en el hospital.
La informacion y los materiales de ayuda fueron ofrecidos principalmente por enfermeras o
trabajadores sociales, nunca por médicos. Los padres mencionaron el valor de la ayuda
social y sobre todo la informacion que recibieron sobre los grupos de apoyo. Varias mujeres

mencionaron la importancia de hablar con alguien que habia pasado por esto antes.

Jonas, Beryl, MacDonald, McMahon (2013) realizaron un estudio basado en entrevistas personales
con enfermeras que trabajaban en la planta de ginecologia. Algunas participantes afirmaron que el
encontrarse con una pareja que habia sufrido una pérdida perinatal les inspird sentimiento de cambio
y crecimiento personal. La situacion que en un principio habian rehuido, con los afos les habia hecho
sentirse comodas, habian adquirido capacidad de estar con la pareja que desarrollaba el duelo, no
s6lo en la practica enfermera, sino también en su vida personal. Una de ellas afirmé que habia
aprendido a estar cémoda con sus propias lagrimas y con las de la familia. Otra de ellas afirmé que

habia crecido su capacidad para guiar a las enfermeras noveles en este tema.

Simwaka, Kok, Chilemba (2014) realizaron un estudio en el que entrevistaron a 20 mujeres que
habian perdido a su hijo en el Ultimo afo y les pregunto sobre el trato recibido por parte de la matrona
y enfermera. Las entrevistadas comentaron que habian tenido palabras de consuelo, aunque en
algunas ocasiones éstas no habian sido las adecuadas haciendo alusion a frases como “ya tendras
otro hijo...”, “Dios lo ha querido asi...”. 12 mujeres comentaron que ni matrona ni enfermera les
habian ofrecido ninguna explicacion sobre la posible causa de la muerte, las otras 8 agradecieron el

trato recibido ya que el personal sanitario se mantuvo a su lado tras el nacimiento.

Nuzum, Meaney, O'Donoghue (2014) llevaron a cabo un estudio para identificar el impacto de la
muerte fetal en los profesionales de la ginecologia y obstetricia. En este estudio ninguno de los
médicos habia recibido formacion especializada en el cuidado del duelo perinatal. Todo lo que sabian
habia sido aprendido en el trabajo y de colegas con mayor experiencia, durante sus afos de

formacion.

En un caso, un participante reconocia el impacto emocional personal de la muerte fetal y sentia que
algunos colegas no eran buenos para empatizar con la familia, comentando que seria mejor para los

padres si otro miembro del equipo les diera la noticia.
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Otro participante describe la importancia de dar nombre al bebé, dandoles una individualidad, una
importancia. Esto se corresponde con las mejores practicas en este ambito, como se indica en varias

directrices profesionales.

Sosnowska, Naworska, Stachulska, Skrzypulec (2014) realizaron un estudio pasando un cuestionario
de 63 items a 100 matronas. Dicho cuestionario versaba sobre los conocimientos y la experiencia
profesional en la gestién de las mujeres después de la pérdida fetal/neonatal. Casi la mitad de las
encuestadas experimentaron sentimientos de tristeza (44%) y dolor (48%). Otras emociones fueron:
la indiferencia (3%), la ira (2%), la compasién (1%), la indefension (1%) y la impotencia (1%). Las

participantes evaluaron el contacto con la pareja en duelo como estresante.

A pesar de los altos costes psicologicos, la mayoria de las encuestadas estaban satisfechas con el
nivel de apoyo que reciben las pacientes después de la pérdida neonatal / fetal (66%), y creian que
las pacientes estaban satisfechas con el apoyo que recibieron (79%). Un gran porcentaje de los
encuestados (78%) recibieron muestras de gratitud de sus pacientes después de la pérdida fetal /

neonatal.

Basile y Thorsteinsson (2015) tuvieron como objetivo en su estudio evaluar el nivel de apoyo que los
padres perciben y su grado de satisfaccion con el personal sanitario en el momento de una pérdida
perinatal. En total, de los participantes, 64% reportaron satisfaccion respecto al nivel de apoyo
percibido, 30% reportaron insatisfacciéon y el 5,8% se mantuvieron indiferentes respecto al trato

recibido.

Discusion

Para el personal de salud resulta dificil ser testigos de la muerte perinatal, ya que este acontecimiento
no solo implica enfrentar problemas técnicos, sino también emocionales. Aunque el personal de salud
haya sido entrenado para curar y aliviar el dolor, la gran mayoria no ha recibido preparacién para
enfrentar la muerte, lo que puede generar en ellos una sensacion de impotencia, frustracion y tristeza,
negando con estas actitudes esta vivencia. Es por eso que el personal necesita preparaciéon
emocional para mitigar el dolor en una mujer que ha perdido un hijo al nacer, afrontando el duelo de
los padres con respeto y acompafandolos, para tratar de salvaguardar la salud fisica y psiquica de

ambos.

Las matronas proporcionan informacién sobre los procedimientos legales y, en caso necesario, sobre
ciertos rituales, como puede ser el bautismo del bebé. Esta revisidon bibliografica revel6 deficiencias
en la prestacion de la atencién psicolégica adecuada, tales como la preparaciéon de una habitacion
separada para el parto y postparto o el cuidado del lenguaje por parte del profesional durante el

proceso. Por otro lado fue poco el personal que participd en la elaboracion de recuerdos como puede
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ser una huella del pie o mano, o un mechén de pelo. El que los padres dispongan de ellos facilitan la

aceptacion de la existencia del bebé y favorecen el paso a un duelo sano.

En todos los estudios se enfatiza la necesidad de apoyo por parte del profesional que diariamente
esta en contacto con esta situacion. Diversos estudios han demostrado que el personal de
enfermeria tenia pocos conocimientos sobre el tema. Las matronas y enfermeras hacen grandes
esfuerzos para proporcionar la mejor atencion posible a las familias después de la pérdida perinatal.
Ellas asumen los costes somaticos y psicologicos de trabajar con las mujeres tras una muerte

perinatal.

Conclusiones

Tras la realizacion de este estudio llegamos a las siguientes conclusiones:

- El personal de enfermeria y profesionales sanitarios se encuentran sensibilizados con el
drama de la pérdida perinatal por lo que es necesario disponer de recursos humanos,
asistenciales y organizativos que puedan brindarles su apoyo.

- Seria conveniente ofrecer una formacion pre y postgrado a los profesionales socio-sanitarios
respecto al tema. Es deseable que esta formacién sea tanto a nivel teérico como practico.

- Se deberia establecer una guia de actuacion multiprofesional de pérdida perinatal, que
contenga sugerencias para acompafar a los padres en estas situaciones, que tenga en
cuenta el soporte emocional y que favorezca el trabajo en equipo y el consenso
interdisciplinario, basada en la evidencia cientifica.

- Es importante derivar a grupos de ayuda multidisciplinarios, que permitan afrontar de manera
adecuada, con los padres, este tipo de duelo. En ciudades donde no los existe, el profesional

de enfermeria puede ser un buen promotor para su creacion.
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