BRAZOS VACIOS: PROGRAMA DE ENFERMERIA DE
SALUD MENTAL DE ACOMPANAMIENTO EN DUELO
PERINATAL DESDE UN CENTRO DE SALUD MENTAL
(Adaptacion de la Comunicacion presentada al XXV Congreso de la Asociacion Nacional de

Enfermeria de Salud Mental, Salamanca, 12 a 14 de Marzo de 2008. Publicada como capitulo
del libro “25 arios cuidando contigo. Un recorrido en los cuidados de Salud Mental”

ANA PIA LOPEZ GARCIA DE MADINABEITIA (ENFERMERA D E SALUD MENTAL) Y
JOSE IGNACIO ZUAZO ARSUAGA (MEDICO PSIQUIATRA)

Centro de Salud Mental “Gasteiz — Centro”, de Vitor ia

ana.pialopez@osakidetza.net

Introduccién

Durante décadas, cuando se producia una muerte perinatal, la madre era sedada en el
expulsivo y cuando el bebé nacia era rapidamente retirado del paritorio con la intencién de que
la madre no tuviera ningun contacto con el bebé y asi el dolor de perderlo fuera menor. La
intencion era evitar el apego con el hijo perdido y la eliminacion de cualquier sefial de su
existencia. Se recomendaba a la madre buscar otro embarazo cuanto antes para que un hijo
sustituyera al otro. El padre pasaba alin mas desapercibido y se le negaba su derecho al duelo.
Tales practicas se han ido modificando con el paso de los afios y con la demostracion por la
investigacién sobre el tema de que esta manera de abordar tan triste suceso no es la mas
conveniente ni tampoco la mas humana. El duelo perinatal empez6 a ser objeto de interés
clinico y cientifico a finales de los afios 60 cuando en 1968 Bourne publicé un articulo titulado
“Los efectos psicoldgicos del mortinato sobre las mujeres y sus médicos” (1) al que siguio otro,
en 1970, de Kennell, Slyter y Klaus titulado “La respuesta de luto de los padres por la muerte
de un hijo neonato” (2).

En esta evolucidn ha tenido un significativo papel lo que supone decidir tener un hijo en los
tiempos que corren, el valor social que se le confiere y en consecuencia la trascendencia de
perderlo sea por aborto espontaneo o voluntario, por muerte fetal intrauterina (mortinato) o
perderlo durante el primer mes de vida (neonato).

. En Espafia, segun el Instituto Nacional de Estadistica, la cifra de mortalidad perinatal en 2005
fue del 4,9 por mil nacimientos. Sin embargo, el concepto de duelo perinatal se amplia a las
pérdidas habidas en cualquier momento de la gestacion hasta el primer mes de vida del bebé y
para algunos autores se incluyen las reacciones por tener un hijo con anomalias congénitas, la
reduccion selectiva en embarazos miltiples y la cesion de hijos en adopcion.

Actualmente la tendencia es que en los hospitales, los profesionales animen a los padres a
conocer al bebé, a verlo y cogerlo, si es su deseo. También recopilan algunos objetos
relacionados con su breve existencia y que constituyen un regalo preciado para los padres al
alta hospitalaria, aunque al principio se vean sorprendidos por su ofrecimiento. Pueden ser
fotos, tarjetas con las huellas de sus pies y manos, la pulsera de identificacion, la tarjeta de la
cuna o incubadora con su nombre y otros.

La idea de “duelo olvidado” del que hablaban Elizabeth Kirkley-Best y Kenneth Kellner (4) en
su articulo de 1982 sobre el duelo por mortinatos se va transformando hasta evidenciar que
este duelo es una circunstancia vital que conlleva un importante sufrimiento que la mera
evitacion del contacto con el hijo perdido y el paso del tiempo no logran sanar por si solos.

Este duelo es muy complejo y diferente del producido por otras pérdidas. Es Unico en cuanto a
gue se pierde un suefio, todo un proyecto de futuro, y se vive con una sensacion de fracaso
biolégico y hasta de la estima personal. Se ve envuelto en una gran sensacién de soledad
debido a la falta de comprension por el entorno familiar y social (incluido el sanitario) y por eso
entra dentro de la categoria de duelo desautorizado en cuanto que se produce como



consecuencia de una pérdida no reconocida socialmente, ni expresada por el doliente de forma
abierta, ni apoyada por el entorno social como cualquier otra pérdida (5). Se consideran
pérdidas con escaso valor, “menores”. Como dice Sherokee llse, autora del libro que da
nombre a nuestro programa, “Brazos Vacios” (6): “En nuestra sociedad se mide el duelo por
tamafio del ataud”. ¢ Qué duelo puede haber entonces si muchas veces los restos fetales
terminan en Anatomia Patolégica o en una tumba sin nombre porque el feto no logré vivir las
reglamentarias 24 horas para considerarlo “persona” e inscribirlo en el Registro Civil? ¢ Qué
duelo puede haber por un feto abortado debido a sindromes o malformaciones? Pues, lo hay y
de ellos, de esas personas que se han quedado en puertas de convertirse en padres, nos
ocupamos en el programa que a continuacion paso a desarrollar.

EL PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO DE ENFERMERIA EN EL D UELO PERINATAL
DESDE EL CENTRO DE SALUD MENTAL “GASTEIZ- CENTRO”, DE VITORIA

El programa fue tomando forma a la par que la enfermera especialista en Salud Mental a cargo
del programa llevaba a cabo la formacién en duelo perinatal para matronas, enfermeras y otros
profesionales de la Obstetricia, Ginecologia y Neonatologia. Es un curso de 12 horas disefiado
y desarrollado a iniciativa de las propias matronas, en concreto de GuiplUzcoa, que se veian
con dificultades en el manejo de estas circunstancias, delicadas tanto para los padres como
para los propios profesionales. Se han realizado 12 cursos con una asistencia media de 25
profesionales.

Parece oportuno mencionar que en octubre de 2007, el Pleno del Consejo Interterritorial aprobo
la Estrategia de Atencion al Parto Normal del Sistema Nacional de Salud (SNS), con el objetivo
de humanizar la atencion al parto, revisando las practicas actuales y eliminando intervenciones
innecesarias.

El Ministerio de Sanidad y Consumo ha comenzado ya a firmar convenios con las comunidades
autbnomas para impulsar la puesta en marcha de la estrategia. EIl convenio con la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia contempla una serie de objetivos, en la linea con la
Estrategia y un ultimo apartado sobre Humanizar el proceso de atencién neonatoldgica con
perspectiva de género . Dentro de este epigrafe se incluye la incorporacion “en las
unidades de neonatologia recursos adecuados para el apoyo emocional a las familias
frente a la hospitalizacion de su hijo/a, asi como en situaciones o frente a diagndsticos
dificiles de asumir, para la atencién y apoyo en el duelo perinatal”, asi como
“proporcionar medidas para una asistencia humanitar ia en el proceso de las situaciones
terminales y la atencién al duelo perinatal” . Parece que el duelo perinatal va cobrando la
importancia que merece.

Contenido del Programa

Se disefid y puso en marcha este Programa con el fin de detectar, captar y acompafiar en el
proceso de duelo perinatal a padres y madres que han tenido una pérdida perinatal. Hasta
2004, la derivacion de estos usuarios al CSM era promovida por su MAP, pero a partir de esa
fecha, los casos son detectados en el Hospital Txagorritxu de Vitoria, donde se atiende a las
mujeres en esas circunstancias obstétricas y también donde la psicéloga del propio hospital las
entrevista antes y después del parto. Les ofrece un seguimiento por parte del CSM “Gasteiz-
Centro”, que centraliza el seguimiento de todos los casos generados en el hospital y, si
aceptan, ella misma gestiona la cita de manera que al alta, los padres salen con una garantia
de continuidad de cuidados ambulatorios . Si no desean cita de momento, la propia
psicologo les emplaza a contactar con su propia consulta en el hospital para derivarlos al CSM
mas adelante, si fuera preciso.

En la cita para Consulta de Acogida de Enfermeria  se valora la informacién escrita en el
volante de derivacion y que llega por correo antes de la cita prevista. Se recoge el motivo de la
consulta en Salud Mental, el tratamiento, los antecedentes personales y familiares, la situacion
familiar, social y laboral incluyendo en genograma dos generaciones de las familias de ambos
padres, otras enfermedades o problemas de salud y consultas pendientes y expectativa de
ayuda por el CSM. Ademas se incide en los apartados mas destacados que sugiere Irving G



Leon en su libro “Cuando un bebé muere: Psicoterapia para la pérdida de embarazo y del
recién nacido” (7) (Tabla 1)

e Circunstancias de la pérdida : tipo de pérdida, edad gestacional, pérdida sorpresiva o
esperada, tiempo transcurrido y vivencia inicial de la pérdida y en el momento actual, si
era un embarazo planificado. Si vieron al feto: aspecto externo, malformaciones
visibles, parecidos familiares

« Historia obstétrica previa : embarazos y abortos, hijos vivos, problemas de infertilidad,
historia familiar de pérdidas perinatales

e Apego con el feto : si conocieron sexo, si hubo contacto fisico (lo tocaron, abrazaron),
si tenian un nombre pensado, recuerdos materiales (fotos, ecografias, huellas), destino
del cuerpo y ritual de despedida

« Planes de futuro : posibilidad de recurrencia, impacto sobre la fertilidad futura,
urgencia de nuevo embarazo

« Respecto a las relaciones interpersonales, las de pareja, familia y amigos y sus
reacciones a la pérdida se recogen en el apartado de Situacion familiar- social y
laboral.

« Enun apartado especial se toma nota de la satisfaccion con la atencién sanitaria
recibida : calidad y sensibilidad de los profesionales, autorizacion o represién de la
pena, informacion sobre los procedimientos hospitalarios.

En ese primer contacto se entrega documentacién revisada de Internet y escalas de duelo
complicado, depresion o de duelo perinatal, en funcion de la sintomatologia mas destacable.
Se comunica a la mujer o pareja que su caso se tratara en la reunion de equipo mas proxima a
la consulta de acogida (dos reuniones semanales) y que la siguiente cita sera con la enfermera
a cargo del programa y que les ha recibido, conjuntamente con un psiquiatra del CSM,
referente para los casos de duelo.

En esa cita conjunta con enfermera y psiquiatra  se evallUa psicopatolégicamente a la pareja,
se considera la necesidad de medicacion y el psiquiatra emite su diagnéstico. Hay que insistir
en que el psiquiatra interviene siempre que la enfermera a cargo del programa lo considera
necesario o se dan consultas conjuntas de seguimiento. Ademas de manera quincenal el
psiquiatra supervisa con la enfermera los seguimientos y evolucion de los casos. Las parejas
suelen aportar las escalas de duelo que se les facilitaron en la Consulta de Acogida
cumplimentadas. De esa manera, para la siguiente consulta de Enfermeria, que ya es de
seguimiento, las escalas estan revisadas y permiten ampliar y matizar mas la informacion ya
recogida en consultas previas.

Los seguimientos se han ido adaptando a las caracteristicas y necesidades de los usuarios y
se han visto condicionadas, ademas de por el horario matutino del CSM, por los horarios
laborales, escolares, coincidencia horaria de ambos padres, otras consultas médicas,
vacaciones y otras. Sin embargo, la disponibilidad telefénica ha sido muy valiosa en los
seguimientos cuando no ha sido posible la presencia en consulta. La duracion de las consultas
ha sido de alrededor de una hora y se ha trabajado sobre los aspectos relevantes recogidos en
la consulta de acogida, en la cita conjunta posterior y en las escalas de duelo y depresion. El
verdadero interés esta en la repercusién de la pérdida sobre la vida cotidiana de estos padres
frustrados.

Entre las actuaciones con personas que hayan tenido una pérdida perinatal aparecen (Tabla
2)

* Que vaya acompafiada de su pareja y padre del hijo perdido

e Transmitir que el duelo es un proceso natural siempre que existe un apego



e Educar en las diferentes maneras de afrontamiento que pueden darse, incluso dentro
de la misma pareja

< Evitar hablar de resolver, superar, aceptar el duelo y aprender a hablar en términos
como “integrar la pérdida y restablecer el equilibrio en sus vidas”

« Orientarles sobre maneras de recordar al hijo perdido
< Dirigirles hacia una normalizacién de la vida laboral, familiar y social

« Recomendar que aplacen la toma de decisiones importantes (como un nuevo
embarazo) a un momento de mayor estabilidad emocional

Autores como Athey y Spielvogel (8) y Neugebauer y colaboradores (9) mencionan ciertos
factores de riesgo de complicaciones en el duelo pe  rinatal (Tabla 3)

e Problemas psiquiatricos previos

« Pérdidas recurrentes

e Historia actual de depresién

* No tener hijos

* No tener pareja

* No tener familia o apoyo social

« Coincidencia con otros problemas vitales importantes

Estos autores dan pistas que hay que tener muy en cuenta a la hora de seguir usuarios con
estas condiciones afiadidas. De ahi la dimension preventiva del Programa que aqui
presentamos.

Entre las tareas que se suelen sugerir figura esta la lectura critica de libros y documentos
relacionados, algunas peliculas, escribir una carta de despedida o un diario. Como ejemplos, la
madre de un bebé mortinato le escribié un emotivo obituario en un periédico local y otra madre,
ésta de un neonato, escribid en el Libro del bebé que le regalaron antes de su nacimiento, en
todas las fechas significativas: el primer mes de vida, la primera sonrisa, la primera Navidad...
lo que era la vida sin él. Hemos puesto en contacto a dos mujeres con problemas de
hipercoagulabilidad causantes de, en un caso de dos abortos de segundo trimestre y en el otro
caso de un aborto gemelar y otro de primer trimestre.

El desarrollo del programa como tal se inicié en 2004, aunque en el recuento de casos se han
incluido 4 casos anteriores, siendo una de las mujeres atendida en 1998 y 2002 por diferentes
pérdidas de embarazo

Desde entonces se han atendido 22 duelos tras pérdida perinatal . Los tipos de pérdida eran
diferentes: 8 abortos de primer trimestre, 4 interrupciones voluntarias de embarazo (IVE) por
trisomias o malformaciones graves, 5 mortinatos (muerte fetal intradtero) y 5 neonatos.

Los progenitores atendidos  han sido 20 mujeres (8 solas y 12 con su pareja ). El promedio
de edad de las mujeres era de 34,7 afios (28-43) y de 36,7 afios (30-46) en los varones .

Como ya se ha comentado, a partir de 2004, que se puso en marcha el Programa, los casos
derivados son remitidos desde el Hospital Txagorritxu, lo que no cierra el acceso a otras
derivaciones desde Atencion Primaria y especialistas. Han sido 7 los casos derivados por
médico de Atencion Primaria y 15 desde el Hospital Txagorritxu

De las 20 mujeres solo 6 tenian antecedentes psiquiatricos, de tipo ansios o y 1 de los
varones, por dificultades escolares en el pasado.



Los sintomas mas frecuentes han sido la culpabilidad por la muerte del feto, insomnio y
pesadillas, tristeza, alta emotividad, vulnerabilidad, sensacién de vacio, rumiaciones con lo
sucedido, evitacion social y ambivalencia hacia un nuevo embarazo. Ninguno de los usuarios
atendidos ha cumplido otros criterios diferentes a los de duelo (Z.63.4, problemas relacionados
con la desaparicion o muerte de un miembro de la familia, en DSM-1V) y los usuarios con
antecedentes ansiosos no han requerido tratamiento.

En cuanto al uso de farmacos , han sido utilizados temporalmente por dos mujeres teniendo
gue suspender el tratamiento por el inmediato embarazo tras la pérdida en una de ella'y
manteniéndolo en la otra debido a problemas conyugales graves previos a las pérdidas.

El tiempo medio de seguimiento  ha sido de 8 meses (1-26), habiendo algin caso que ha
requerido una mayor duracion debido a pérdidas de repeticién o a embarazo de riesgo. Estos
hallazgos estan en la linea de trabajo de Janssen y colaboradores (10) que observaron que la
mayoria de mujeres son capaces de recuperarse de una pérdida perinatal sin tratamiento
psiquiatrico en un afio aproximadamente pero, sin embargo estas pérdidas suponen un suceso
vital dificil de remontar, sobre todo en los seis meses siguientes a la pérdida.

El nimero de consultas de seguimiento de Enfermeria de Salud Mental ha sido de 6,77 (1-
22) y el psiquiatra referente de los casos de duelo ha visto al menos una vez a los usuarios.

Las escalas utilizadas se han ido incorporando al Programa paulatinamente y ha resultado
dificultoso pasarlas al dar el alta a los usuarios atendidos. Quizas seria de interés pasar estas
escalas al cabo de unos afios de ocurrida la pérdida perinatal para explorar su repercusion
sobre el bienestar en el futuro.

Se dio el alta a 12 casos: 4 se pueden considerar altas voluntarias por asimilacion del duelo, 4
son altas médicas por mejoria y derivacion a Atencion Primaria, 2 son abandonos (1 de ellos
por nuevo embarazo), otro por entrar en un programa de adopcion y el dltimo, por preferir
atencion por un terapeuta privado.”

Contintan en el Programa 8 casos entre los que hay 3 embarazos en curso, otra mujer acaba
de dar a luz y dos buscaran un embarazo hacia la primavera.

Resulta inevitable hablar del deseo de un nuevo embarazo Yy su constante presencia en los
seguimientos realizados a estas parejas en el Programa

Segun la bibliografia (11), un 33% de las parejas que han sufrido una pérdida perinatal vuelven
a concebir en los 9 meses siguientes, Es evidente la interferencia que este nuevo embarazo
puede suponer en el desarrollo del duelo y el riesgo de que el fruto del mismo se convierta en
un hijo de sustitucién. Son numerosos los articulos en los que se habla de niveles de ansiedad
y depresion elevados, ain mas elevados en las madres que en los padres pensando en el
desenlace del nuevo embarazo (12).

Denise Cote- Arsenault (13) en sus completas publicaciones sobre el embarazo tras pérdida
perinatal habla de que las mujeres en estas circunstancias lo experimentan con un “un pie
dentro y otro fuera”, con un gran escepticismo que les hace seguir la evolucion del embarazo
con un pie psiquico plantado firmemente en la realidad de que el embarazo no siempre acaba
bien: con un bebé vivo y sano. Ella habla de 4 preocupaciones principales: la incertidumbre
de lo desconocido, las preocupaciones diarias sobre el latido y movimientos fetales, que
aumentan segln se acerca la semana fatidica de lap  érdida anterior y hasta el final del
embarazo, resignacion a que todo pude torcerse en e | Ultimo minuto, y la evitacion del
apego con el bebé ante la posibilidad de perderlo . Les rodea una sensacién de
vulnerabilidad, miedo, nerviosismo y la constatacion de que el resultado de su embarazo queda
fuera de su control. No suele ser un embarazo feliz, del que se disfruta, sino que se vive con
miedo y preocupacion pues ya se ha perdido la inocencia y se es consciente de que las cosas
pueden salir francamente mal.

Si todo va hien y el hijo nace sano, los padres pueden tener dificultades iniciales par apegarse
al bebé por temor a vincularse y si el bebé no sobrevive volver a sufrir el dolor de otra pérdida.



De ese desapego inicial se puede pasar a una hipervigilancia hacia el hijo, con una
preocupacion exagerada por su salud, infantilizacion y dificultades para separarse del él, en lo
que Green & Solnit (14) han denominado el sindrome del hijo vulnerable

Al hilo del desarrollo del Programa nos surgen algunos interrogantes que pueden suscitar cierto
debate. Por ejemplo:

* ¢Cuéando se pude dar por acabado el seguimiento del duelo perinatal?

* Y sielduelo perinatal se complica con un duelo por la infertilidad porque la
pareja no logra un nuevo embarazo?

* Sihay un nuevo embarazo, ¢ darles el alta 0 acompafiarles hasta el parto y
puerperio?

» ¢ Seria oportuno contactar con el equipo obstétrico para una mejor
coordinacién y que los cuidados sean especiales?

e ¢ Qué mas puede aportar la Enfermeria de Salud mental a ésta y otras
especialidades o areas asistenciales que suponga un enriquecimiento para la
profesion y una mejor utilizacion de los cuidados especializados?

CONCLUSIONES

Aungue somos conscientes que la muestra atendida es escasa, este Programa viene a cubrir
un aspecto desatendido del duelo que no por pasar mas desapercibido es menos profundo e
intenso que los duelos por otras pérdidas significativas. Sin ninguna duda, es precisa una
formacién especializada para abordarlo y poder tener el privilegio de acompafiar a esos padres
desolados que han visto cdmo se modifica su proyecto de futuro sin haber, en la mayoria de
ocasiones, una causa que justifique la pérdida.

Al mismo tiempo, supone una oportunidad de intervencion para la Enfermeria de Salud Mental
en circunstancias fuera del “circuito cerrado” de la Salud Mental como pueden ser dentro del
campo de la Ginecologia y la Obstetricia, los trastornos afectivos en embarazo y puerperio y
las implicaciones emocionales de la infertilidad entre otros
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