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Introduccion: los profesionales de la salud estan en la
primera linea de atencién cuando un bebé muere, pero no hay
consenso sobre qué comportamientos son los mas Uutiles 6 los
mas perjudiciales para las familias

Materiales y Métodos: Esta revision sistematica de mas de
1.100 articulos en inglés desde 1996 hasta 2006 se centré en
la pérdida infantil fetal y precoz y se extrajo informacién sobre
la interaccién con los profesionales sanitarios.

Resultados: 61 estudios sobre 6.000 padres encontraron
motivos. En general, a los /as enfermeros/as se les percibid
como mejor apoyo emocional que a los médicos. Los padres
valoraron el apoyo emocional, la atencién a la madre y al bebé
y la formacién sobre el duelo. La actitud evasiva, la
insensibilidad y una comunicacién escasa por parte del equipo
sanitario fueron los comportamientos mas angustiosos.

Debate: Las interacciones con los profesionales de la salud
tienen profundos efectos en los padres que sufren una pérdida
perinatal. Los padres en proceso de duelo perciben muchas
conductas como irreflexivas 6 insensibles. Los Médicos y
las/os enfermeras/os pueden beneficiarse de una mejor
formacion sobre la ayuda al duelo. Revista de Perinatologia
(2007) 27, 230-37; dol. 10.1038 sj. jp. 7211676

Claves: muerte perinatal, muerte fetal, muerte infantil, duelo;
actitudes de los profesionales sanitarios.

Introduccion:

Los padres normalmente experimentan la
pérdida durante el embarazo y la pérdida infantil como un hecho
intensamente doloroso y traumatico. En las ultimas décadas, los
profesionales sanitarios han reconocido que la muerte de un feto 6 de
un bebé puede provocar un duelo prolongado y complicado a muchos
padres. " Los profesionales de la salud estan en primera fila para
ofrecer consuelo y apoyo a las familias en duelo, para ayudar a los
padres a despedirse de su bebé fallecido y para ensefarles sobre el
proceso de duelo.

Las entrevistas con los padres han demostrado que los profesionales
sanitarios pueden hacer que las familias se sientan apoyadas o
desamparadas tras la muerte de su bebé.?>”

Una muerte fetal ¢ infantil es una pérdida traumatica — a menudo,
subita e inesperada, a veces fuerza a las familias a integrar las
experiencias casi simultaneas del nacimiento y la muerte.
Pensamientos intrusivos y comportamientos evasivos — antiguamente
asociados a la exposicién a traumas vitales como la guerra 6 las
agresiones — son reconocidos ahora como

sintomas normales en reacciones agudas de duelo.®® Tras haber
experimentado o presenciado un trauma fisico, la gente rememora
recuerdos e imagenes vividas de los momentos de mayor estrés
vividos durante el trauma. Por ejemplo, los soldados, al volver de la
guerra, pueden no recordar acontecimientos mundanos, pero si
pueden tener recuerdos intrusivos de una batalla o explosién
concretas. Igualmente, las historias que los padres cuentan sobre la
pérdida perinatal siempre incluyen detalles sobre el momento actual y
sobre la experiencia de la muerte, consistente con la idea de que el
nacimiento y la muerte son momentos de altamente emotivos.'® Igual
que otros supervivientes de traumas, los padres entrevistados, afios e
incluso décadas después de la muerte de su bebé, manifiestan un
sorprendente nivel de detalles en relacion al hecho y a menudo
pueden repetir la historia de su pérdida, los comentarios que hizo la
gente y los aspectos angustiosos de su experiencia. "' Durante
estos momentos de elevado estrés parece que los errores inocuos de
los profesionales sanitarios pueden quedarse gravados en la memoria
de los padres afligidos y repetirse afio tras afo.

Muchos estudios individuales han preguntado a los padres que
describan o evallen sus interacciones con los profesionales sanitarios
tras la pérdida perinatal, pero no se ha podido encontrar ningun
estudio sistematico de estos articulos. Por eso, con este estudio se
propuso la recogida sistematica y el resumen de todos los articulos
que contienen datos de como los padres afectados recordaron y
percibieron sus interacciones con el equipo de atencién sanitaria. (ver
Tabla suplementaria). Las interacciones fueron entonces clasificadas
para decidir qué conductas y comentarios los padres percibieron
como las mas utiles y cuales como las mas molestas.

Materiales y Métodos.
Fuente de datos

La revision se centrd en la atencién a pacientes con tras la pérdida
durante el embarazo o pérdida infantil durante el periodo de 40 afos
entre 1966 y mediados del 2006, utilizando las bases de datos
MEDLINE, PREMEDLINE, CINAHL, EMBASE, PSYCHINFO y
SOCIOFILE. Términos de busqueda centrados en la pérdida durante el
embarazo y la muerte fetal, incluyendo: la muerte neonatal, la muerte
perinatal, la muerte fetal, la pérdida durante el embarazo, muerte
subita del bebé, mortalidad infantil; duelo (dolor y afliccion) y la
adaptacioén (adaptacion psicolégica, actitud del personal sanitario, el
stress psicolégico, la actitud ante la muerte).

Su autor y un experto bibliotecario médico empezaron la busqueda
en Septiembre del 2005 y se repitié en Febrero del 2006 para
actualizar la lista de articulos. Escasearon las referencias de los
articulos revisados para identificar estudios adicionales. Esta revision
generalmente se adhiere a la estrategia recomendada por el Meta-
analisis de los Estudios de Observacion en Epidemiologia (MOOSE). ™
Sin embargo, como el tema principalmente abarca estudios
cualitativos, no todas las recomendaciones de MOOSE eran factibles y
los investigadores creyeron que el meta-andlisis de los datos no
serian validos dadas las enormes variaciones de metodologia entre los
estudios y el predominio de los informes cualitativos.
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Seleccion de Estudios

Los criterios de inclusion incluyeron estudios que examinaron
pérdidas no planificadas en el segundo 6 tercer trimestre del
embarazo (14 semanas o mas) 6 durante el primer mes de infancia.
Muchas pérdidas de este periodo requerian atencién hospitalaria e
interacciones entre los profesionales de la salud y las pacientes
ingresadas mientras que las pérdidas del
1° Trimestre no requerian ingreso hospitalario o atencién médica
alguna. Los estudios que describian pérdidas en varias fases del
embarazo se incluyeron sélo si las pérdidas inelegibles que no habian
encontrado criterios podian separarse de otras pérdidas o si las
pérdidas inelegibles representaban menos del 50% de las muertes
descritas. En este articulo, la “muerte perinatal” alude a las pérdidas
entre las 14 semanas y 1 mes de vida, la “muerte intra-uterina” se usa
para describir una pérdida a las 20 semanas de gestacién o posterior
pero antes de nacer, y la “pérdida infantil” se usa para referirse a la
muerte durante el primer mes de vida.

Se exigié que en los articulos estuviera involucrada la atenciéon
sanitaria en USA; estar escritos en inglés; tener un minimo de 4
participantes (para evitar informes de pequefios casos); incluir la
comunicacion completa; y lo mas importante, contener algun input
directo del paciente como datos de estudio, las entrevistas, los grupos
de discusion, o resumen de programas o tablas de resefia. Como el
foco de esta revision eran las experiencias parentales, se excluyeron
las resefias de articulos sin datos directos de pacientes, los articulos
con consejos de expertos, casos en primera persona o la investigacion
que no fuera dirigida a la atencién del paciente. Se buscaron y
revisaron articulos internacionales; Sin embargo, sélo se incluyeron los
estudios americanos en este resumen, ya que las normas culturales
varian considerablemente, y el contexto cultural de una nacién y el
sistema sanitario individual probablemente ejercen una importante
influencia en las interacciones entre el paciente y el profesional
sanitario.

Resultados

Se identificaron un total de 1.114 articulos con las primeras
estrategias de investigacion (Figura 1). En 419 articulos, el resumen
contenia suficiente informacién para decidir que el estudio no incluia
los criterios de inclusion. De las 695 obras escritas que sufrieron
revisién completa, 124 encontraron todos los criterios de inclusion y
60 de estos escritos describian atenciones en US (Fig. 1). Los estudios
de US incluian a mas de 6.200 padres entre los que un 10% eran
padres y 90% madres (unos pocos articulos aludian a “parejas” o
“padres” sin cuantificar el género de cada participante, y no todos los
estudios reconocieron el numero total de temas). Se indicé la raza o la
etnia en la mitad de los estudios, y eran predominantemente blancos.
El estado civil y el estatus socioecondmico variaban y abarcaban un
amplio espectro. Se publicaron siete de los Estudios en 1970, 16 en
los 80, 21 enlos 90 y 16 en el afio 2000 y posterior.

Comparacion de las Enfermeras, Médicos y Personal
hospitalario.

Dos tercios de los Estudios (n =37 ) contenian puntos de vista
especificos sobre las interacciones con los profesionales de las salud
y estos fueron evaluados primeramente para decidir si los padres
mantuvieron distintas interacciones con distintas clases de personal

hospitalario.

Se percibia a los/as enfermeros/as como el profesional que ofrecia
apoyo emocional, y ellos recibieron el nivel de satisfacciéon mas alto de
todos los profesionales. '*'® 23 articulos mencionaban algo positivo
sobre las enfermeras o los cuidados de las enfermeras. En un estudio,
todos los padres tenian como minimo comentarios favorables sobre
los profesionales de la salud y frecuentemente dichas experiencias
habian sucedido con enfermeros/as.'®

1.114 Articulos del la
primer investigacion

419 inelegibles en la
revision del resumen

695 revisados
completamente

571 inelegibles en su
revisiéon completa

124 elegibles en el mundo
entero

60 no
americanos

60 proceden de
América

Fig.1.- Seleccion sistematica de articulos.

En otro informe, el 86% de los padres puntualizaron que la
oportunidad de comentar sus sentimientos con la enfermera les sirvio
de ayuda. 2° Sin embargo, estas resefias positivas no eran universales,
y los padres en diversos estudios expresaron decepcion sobre las
interacciones del equipo de enfermeria.??2?® Por ejemplo, en un
proyecto, solo la mitad de los padres informaron creer que la
enfermera les habia escuchado; en otro, solo la mitad consideré a las
enfermeras como una ayuda; y en un tercero, 18/28 padres
describieron a los/as enfermeros/as como frias o indiferentes.?*2¢

Veinticinco articulos mencionaban algo positivo sobre las
experiencias con los profesionales, pero los médicos eran
considerados como mucho menos Utiles y atentos que los/as
enfermeros/as. Ninguna madre mencion6 al médico como fuente de
apoyo en un estudio y en un segundo, solo la mitad de los pacientes
dicen comentar con los médicos los sentimientos de su pérdida.'®?”
DIMARCOQ Y al. (2001) consideraron a los médicos como lo menos
Utiles entre los miembros del equipo de profesionales sanitarios.?? Sin
embargo, no todos los estudios fueron tan negativos. Un investigador
encontré que un tercio de los padres informaron sobre relaciones
generalmente positivas con sus médicos y otro tercio informé de
relaciones mitad positivas mitad negativas.?® Se describia a los
médicos como frios o neutrales por el 15/28 de los padres en un
estudio, ligeramente mejor que los enfermeros/as pero aun asi una
calificacién baja.

El equipo hospitalario recibié en general revisiones mixtas. Uno de
los investigadores describié al equipo hospitalario como el tercero mas
atil en el cuidado del duelo, precedido por los grupos de apoyo y las
ceremonias de duelo.? Covington y Theut (1993) informaron que el 2%
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de los padres solo habian tenido interacciones positivas con el
personal del hospital mientras que el 22% informaron que solo fueron
negativas.?® En un estudio de los afios 79, los padres sostenian que
ellos vieron al personal sanitario como frio o neutral en la mitad de las
ocasiones.?®

Igualmente, un tercer estudio concluyé que los padres describian al
equipo hospitalario como de apoyo la mayoria de las veces o casi
siempre el 46% del tiempo, pero inutil el 35% del tiempo.*° Por otro
lado, algunos informes eran mas favorables. Lasker y Toedter (1994)
encontraron que el 64% de los padres estaban muy satisfechos con el
equipo hospitalario, 36% satisfechos y sélo el 21% insatisfechos.®'
Igualmente, Pector (2004) anotd que los padres que habian tenido a
sus hijos en la UCI Neonatal (NICU en inglés) antes de morir dijeron
que el 49% del equipo sanitario recordaban 6 reconocian su pérdida y
el 76% informaron que les habian dado apoyo durante su duelo.®

En resumen, los padres tuvieron experiencias diversas con los
profesionales de la salud con un gran nimero de expresando
disconformidad o insatisfaccion con interacciones especificas o
conductas y comentarios insensibles. Aunque los /as enfermeros/as
tendieran a ser evaluadas como el personal que mas apoyo ofrecia
comparado con los médicos u otros miembros del equipo de salud, en
varios estudios un gran nimero de padres sintieron escaso apoyo
ayuda de sus enfermeros/as también.

Areas clave de la insatisfaccién de los Padres

En muchas situaciones, los padres identificaron al menos una
actitud concreta o comentario que les resultaba ofensiva o angustiosa.
Aunque las familias, en varios estudios, fueran entrevistadas meses o
afos después de la pérdida, estas interacciones negativas
permanecieron destacadas en los recuerdos de su atencién sanitaria
recibida.

Padres de 5 estudios informaron que la falta de informacién entre
los miembros del equipo sanitario sobre la muerte fue un error atroz.
Muchos padres expresaron su resentimiento cuando los miembros del
equipo parecian haber olvidado la muerte del bebé o hicieron
comentarios desagradables,*** por ejemplo, en la visita post-parto,
tras la muerte del bebé, a las 3 semanas, el Obstetra pregunté a la
madre sobre la salud del bebé.*® Otra madre describia a varios
miembros del equipo, incluyendo a los/as enfermeros/as y a un
capellan, entrando alegremente en su habitacién del hospital
ignorando su pérdida.®® Algunos padres estaban molestos con los/as
enfermeros/as o ayudantes que ofrecian traerles al bebé para
amamantarle, sin tener en cuenta que los bebés estaban en la UCI de
Neonatologia sin posibilidad de amamantarles.®”

Las familias de 12 estudios se quejaban que los médicos y las
enfermeras les habian evitado ¢ intentaban no implicarse en sus
cuidados tras la muerte perinatal. Una madre recordaba que el
obstetra evité verla o hablar con sus familiares al dia siguiente de la
muerte del bebé.* Una madre que habia perdido a su bebé 20 afios
antes recordaba “el silencio de su obstetra (como) el mas
ensordecedor” * (pg. 251). Los padres encontraron desolador haber
tenido enfermeros/as que parecian obviar la habitacién y
frecuentemente dejaban a sus familias abandonadas.?*2%32:3338 Otrag
comunicaron su irritacién al médico y a las enfermeras que llegaron
tarde 6 estuvieron ausentes en el momento del expulsivo del bebé ya
fallecido.®®

La critica mas frecuente a los asistentes sanitarios fue la falta de

ayuda emocional o la franca insensibilidad; tales quejas procedian de
los padres en 25 estudios. Una madre que se quejaba de dolor
mientras amamantaba al superviviente de sus gemelos comenté que la
respuesta de la enfermera fue: “Bueno, quizas es por esto que Dios te
ha llevado al otro, porqué no hubieras podido arreglartelas para
amamantar a dos asi”®® (pg. 36). Los padres estaban abatidos también
cuando los miembros del equipo trataban sin cuidado a los bebés
fallecidos. Una madre recordaba el nacimiento de su bebé muerto asi:
“se lo llevaron y lo tumbaron sobre una mesa de metal y le dejaron
alli”®® (pg. 113). Otra recordaba a la enfermera trayendo un recipiente
de deshechos biolégicos para el expulsivo. Sychowski (1998)
describe a una madre abatida al ver su hijo muerto colocado
directamente sobre una cubeta tras el expulsivo.*®

En 7 estudios, los padres manifestaban la culpabilidad de los
profesionales sanitarios. Afios posteriores a la pérdida, muchos padres
todavia responsabilizaban a los equipos médicos por la muerte de su
bebé, aunque sus sentimientos parecen apaciguarse con el tiempo.
4041 En otro trabajo, el 68% de los padres comentaban que a los tres
meses todavia sentian enfado con los profesionales sanitarios por la
muerte se du bebé, pero esta cifra ha disminuido hasta el 37% en 9
meses.*? Varios padres creyeron que el personal sanitario habia
minimizado las preocupaciones expresadas por los padres durante el
embarazo; las familias creyeron que si se lo hubieran tomado mas en
serio, su bebé habria sobrevivido.?®3'343¢ Varios padres con un nivel
de ingresos bajo informaron que el trato recibido habia sido desigual
debido a sus finanzas."” Asi se lamentaba una madre tras la muerte de
su bebé en la UCI de Neonatologia “Si hubiera tenido un seguro mejor,
hubieran puesto cuerpo y alma en ello y creo que no lo hicieron”"’ ( pg.
601). Unos pocos padres que habian sufrido una pérdida hacia
décadas contaban historias de médicos que habian admitido la culpa
- pero tal y como aclaré una madre “nadie demandaba a los médicos
entonces™ (pg. 85).

En resumen, las familias expresaron insatisfaccién en general con
las atenciones cuando el equipo sanitario se despreocup6 de su
pérdida o cuando consideraron que los profesionales sanitarios
evitaban a las familias, les faltaba apoyo emocional, o hacian
comentarios insensibles. Aflos mas tarde, los padres a menudo
sentian que los profesionales sanitarios eran responsables de la
muerte perinatal.

Interacciones utiles para los padres

En contraste con las actitudes que molestaron a los padres, las
familias recordaron comentarios o acciones por parte de los
profesionales sanitarios que mejoraron su experiencia en el Hospital.
Estas tendian a concretarse en tres aspectos: apoyo emocional, apoyo
fisico y formacion.

Los padres en 18 estudios describieron su aprecio con los
profesionales sanitarios que les proporcionaron apoyo emocional
sélido a base de pasar tiempo hablando con su familia y
acompafiandoles. Fueron Los/as enfermeros/as que permitieron llorar
a los padres, que usaron el humor adecuadamente y que parecian
hacer un esfuerzo para estar tiempo extra con la familia fueron
percibidos como de mayor apoyo.'®3%4 Muchos padres sintieron sus
enfermeros/as les habian prestado una atencién especial; algunos lo
identificaron como ayuda emocional o espiritual extra, mientras otros
lo consideraron como tiempo o atencién afadidos mas alla de sus
tareas habituales.'?° Varios padres comentaron que cuando los
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asistentes estaban acongojados, parecian sinceros y honestos y las
lagrimas apropiadas.'®* Lemmer (1991) encontré que la madres
hicieron comentarios favorables sobre los/as enfermeros/as cuando
éstos les trataron como padres a pesar de sus pérdidas y cuando
hablaron abiertamente sobre sus bebés y sobre el nacimiento tras la
muerte del bebé.'®

En 10 estudios se reconoci6 la atenciéon médica y la ayuda tangible
de las enfermeras como muy importante para las familias en duelo.
Los padres frecuentemente describieron enfermeras predispuestas a
adaptar las normas del Hospital para complacerles, tales como
extender el horario de visitas 6 permitir el acceso a los nifios en las
plantas.'®292444 |_ag familias apreciaron a las enfermeras que se
tomaron el tiempo para hacer fotos o recuerdos del bebé o que les
ayudaron a crear memorias de su bebé."'® Las enfermeras que
atendieron a las necesidades fisicas de las madres tras el parto,
incluyendo pequefias tareas como el cepillar el pelo de la madre 6
cogerle de la mano fueron percibidas como apoyo.'®?® Los padres
fueron extremadamente conscientes del trato de las enfermeras con
sus bebés, y las enfermeras que vestian o bafiaban a un bebé fallecido
de manera cuidadosa o trataban el cuerpo respetuosamente fueron
percibidas favorablemente por los miembros de la familia.'®3?

Ademas, los padres de 9 estudios reportaron valorar la formacién
recibida de los profesionales sanitarios. Los médicos que ofrecian
informacién médica, ademas de consejos o educacion sobre qué
esperar en el proceso de duelo fueron considerados altamente
competentes.*® Los padres en general querian saber la causa de la
muerte y, aunque no siempre recordaron los detalles, si recordaban si
el médico se sento para hablar con ellos de este tema.®*** Los padres
tomaron nota del personal que ayudd a mantener a las familias
informadas y que informaron sobre los planes de tratamiento u
ofrecieron informacion previa de nifios criticamente enfermos, 6183844
A las familias les gustaron los profesionales que dieron respuestas
sinceras y agradecieron que los equipos sanitarios les proporcionaran
informacién consistente, aunque los padres a menudo comentaron
querer mas informacion y mas explicaciones.'®*'¢ Finalmente, Wing
(2002) describié un programa de duelo perinatal con multiples
componentes y encontrd, no sin sorpresa, que existia una correlacién
entre el nimero total de atenciones relativas al duelo dadas a los
padres y el nivel general de satisfaccion con los cuidados.*®

En resumen, los padres en proceso de duelo fueron mas
agradecidos con las acciones que demostraron apoyo emocional por
parte de los profesionales y que mostraron atencién a las necesidades
fisicas de la madre y su bebé. También, percibieron la formacién sobre
el proceso de duelo, la comunicacién directa sobre el estado del bebé
y la causa de su muerte y la informacién consistente de todos los
miembros del equipo como cuidados valiosos ofrecidos por los
profesionales sanitarios.

Discusion

Aunque el indice de muerte fetal y muerte infantil ha disminuido
lentamente durante afios, estas pérdidas afectan a uno de cada 50
nacimientos. Cémo los profesionales de la salud asisten a los padres
en duelo a sobrellevar este acontecimiento traumatico parece tener un
impacto importante en cémo los padres experimentan y recuerdan su
pérdida y puede tener efectos significativos en su sanacion. Las
perspectivas parentales sobre las formas Utiles de atencién pueden

proporcionar una guia a médicos y enfermeros/as que atienden a
pacientes con otras clases de pérdidas traumaticas como la muerte de
un nifio mayor 6 la muerte inesperada de un adulto.

Este estudio buscé evaluar sistematicamente la experiencia de los
padres con los profesionales sanitarios tras la pérdida perinatal e
identificar comportamientos comunes que fueron considerados Utiles
o no utiles para los padres. En general, se consider6 la interaccién con
los médicos menos favorablemente que con los/as enfermeros/as.
Igualmente, el estudio de una comunidad hospitalaria de Weinfeld
(1990) encontré que los/as enfermeros/as estaban mas a favor que los
médicos de alentar el contacto con el nifio fallecido (100% de las
enfermeras versus 15% de los médicos), de hacer fotos (100 vs 0%) y
de proporcionar ayuda emocional ( 90 versus 35%).2" Los padres
identificaron las actitudes mas desoladoras como las interacciones
con personal sanitario que desconocian completamente el hecho y la
evasion, la insensibilidad, o la falta de apoyo emocional de los
profesionales. Acciones tales como prestar atencion extra y prestar
cuidados emocionales, atencion fisica a ambos, la madre y el bebé, e
informar sobre el nacimiento y los resultados fueron considerados
positivamente por los padres.

Las interacciones que los pacientes valoraron a menudo implicaban
solo un pequefio esfuerzo de los profesionales sanitarios (Tabla 1). Se
describié como asistencia Util que los profesionales se sintieran
coémodos hablando sobre el nacimiento y la pérdida y que formaran a
los padres sobre qué esperar durante su proceso duelo. Fue crucial el
trato respetuoso con las madres y con sus hijos muertos. Estas
actitudes no son especificas del duelo perinatal; Widger (2004) ha
identificado la importancia de estas acciones en los cuidados
paliativos de los nifios.*”

Es preocupante que aunque en las escuelas de medicina hayan
aumentado el interés por las interacciones médico-paciente y hayan
favorecido los modelos empaticos de su practica, los pacientes sigan
considerando a los médicos mucho menos de ayuda que a las
enfermeras. Este estudio demostré un interés creciente en las
intervenciones durante el proceso de duelo desde 1970 hasta el 2000,
pero no habia ninguna tendencia similar hacia una mayor compasién o
apoyo por parte del profesional sanitario.

Ademas, un excesivo numero de profesionales estan incobmodos
con la muerte y el duelo — particularmente de bebés y nifios. Algunas
guias sobre la pérdida establecen especificamente que la culpay la
ansiedad del profesional tienen la capacidad para interferir en los
cuidados y recomiendan formacién sobre el proceso de duelo a los
profesionales de salud.*®*"

En un Hospital, los coordinadores del duelo descubrieron tanta
incomodidad y ansiedad en el equipo a la hora de relacionarse con la
muerte perinatal que tuvieron que incrementar la formacién y los
programas de aprendizaje de los/as enfermeros/ as para ayudarles a
sobrellevar este tema tan dificil antes de establecer nuevos programas
sobre el proceso de duelo.*? El Informe del Instituto de Medicina
“Cuando el Nifio muere” (2003) resalta que los profesionales de salud
que trabajan con nifos y sus familias deben formarse para adquirir
competencias basicas en cuidados paliativos, en cuidados antes de
morir y en la atencién al proceso de duelo como parte de su
ensefianza de residentes, de su formacién continuada y de su modelo
curricular.® Basandose en los feedback de los padres de este estudio
sistematico, parece que estos modelos podrian beneficiar a los
profesionales de Obstetricia y Atencién Perinatal.
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Tabla 1.- Actitudes de los profesionales sanitarios consideradas
mas favorables por los padres tras a Muerte perinatal

Tabla 2.- Recursos en Internet seleccionados para los
profesionales de salud

Ofrecer Apoyo emocional
Estar con la familia y estar tiempo extra con ellos tanto como sea posible
Hablar del bebé por su nombre
Permitir a los padres afligirse 6 llorar
Ser sensible a comentarios que pudieran percibirse como tristes 6 que quiten
importancia al dolor
Ir a ver a los familiares repetidas veces, si es posible.

Atender las necesidades fisicas de los padres y el bebé

Continuar con las atenciones médicas y de enfermeria rutinarias de post-parto
con la madre

Tratar el cuerpo del bebé respetuosamente

Considerar el vestirlo, bafarle o arroparle como si viviera

Ser flexible con las medidas hospitalarias que no se adecuan a las familias en
duelo

Ayudar a los padres a crear recuerdos tangibles de su hijo

Educar a los padres

Comunicar a todo el equipo la pérdida para evitar comentarios o acciones
inadecuadas.

Ayudar a los padres anticipandoles como sera un duelo normal

Proporcionarles informacion directa sobre las causas de la muerte, si se sabe.
Utilizar un lenguaje sencillo.

Sentarse con los padres para comentar la informacion.

Los hospitales que ofrecen atenciones obstétricas y perinatales
deberian establecer formacién y un protocolo sobre la muerte fetal e
infantil. Esta deberia incluir, no sélo un plan concreto para ayudar al
equipo de atencidn sanitaria a manejar medicamente el fallecimiento,
sino también una formacién continuada del equipo sanitario sobre el
dolor y el duelo y sobre como atender a las familias que experimentan
estos sucesos de manera sensible. Un nimero de organizaciones
nacionales han publicado recomendaciones para la atencion de la
muerte perinatal que pueden ser Utiles en los hospitales que
desarrollan programas sobre el duelo.*®*"

Estos programas deberian incluir intervenciones para ayudar a las
familias durante el nacimiento y la muerte, un guia para los
profesionales sanitarios sobre cémo manipular el cuerpo de los nifios
muertos de forma responsable y respetuosa; ademas, deberia
enfatizar que los padres afligidos no sélo recordaran durante afios o
de por vida las pequefias demostraciones de amabilidad sino también
comentarios y actuaciones insensibles o un actitud evasiva con las
familias. El equipo deberia admitir también que la cultura o la religion
de la paciente pueden ejercen influencia en sus decisiones sobre las
intervenciones médicas, la atencién y el manejo del nifio en el
momento de morir, las autopsias, los funerales o incluso las
fotografias. Finalmente, dados los problemas emocionales de atencién
a una familia que haya perdido un bebé, el equipo de duelo deberia
anticipar la necesidad de formar al equipo sanitario en atenciones
basicas y paliativas ante la muerte, antes de implementar un programa
de perinatologia y este programa deberia planificar la ensefianza
continuada y la formacion sobre el tema. La Tabla 22 contiene algunas
de las muchas paginas web con recursos o formacién sobre la muerte
perinatal para los profesionales de atencién sanitaria.

Servicios Gundersen de Duelo Luterano

Este programa ofrece programas a nivel nacional de formacion sobre el duelo
para los profesionales de salud que trabajan con familias que experimentan la
pérdida perinatal. http:// www.bereavementprograms.com

March of Dimes

Esta web es conocida por sus trabajos sobre la prevencion de la
prematuridad, los defectos de nacimiento y la mortalidad infantil. La March of
Dimes incluye una coleccion de recursos sobre el embarazo y las pérdidas de
neonatos para los familiares, amigos y profesionales de la salud.
http:// www.marchofdimes.com

Programa del Servicio de Muerte Perinatal de Wisconsin

Es parte del Centro de Clinica Genética de la Universidad de Wisconsin. El
WIiSSP proporciona formacion y apoyo a las familias y a los profesionales de la
salud. Esta web incluye un protocolo paso a paso de evaluacion continuada
sobre la muerte perinatal para los profesionales sanitarios.
http://www.marchofdimes.com

Como muchas familias en este estudio citaron los comentarios
inapropiados del equipo hospitalario desconocedores de la muerte,
todo programa sobre el duelo deberia incluir un protocolo que permita
comunicar rapidamente sobre la muerte. Esta informacién es
importante no sélo para los que interactian con el paciente y su
familia durante su estancia hospitalaria sino también para los
profesionales que asistiran a los pacientes y a sus familias en un futuro
préximo fuera del hospital. Hay que compartir esta informacion de
forma discreta durante la hospitalizaciéon, muchas instituciones
colocan simbolos especiales, dibujos o indicadores coloreados en la
puerta de la habitacién del paciente (Fig.2); esto permite al todo el
equipo - desde los médicos hasta el equipo de dietistas o el equipo de
limpieza - estar atentos al suceso y actuar o responder de forma
responsable y adecuada.

Aunque el programa de duelo hospitalario puede incorporar
diversidad de intervenciones, algunas han sido testadas
aleatoriamente o incluso sistematicamente para determinar su eficacia.
Muchos programas usan técnicas ampliamente aceptadas como
Utiles, pero les falta una evaluacién rigurosa. Algunos podrian tener
efectos inesperados 6 inadvertidos en las familias. Futura investigacion
en esta area deberia centrarse en la observacién eventual o aleatoria
de alta calidad, ensayos controlados de atencién a los pacientes, para
determinar como afectan estas intervenciones a las respuestas de los
pacientes.

Cuando se considera la muerte perinatal o la muerte infantil como
suceso traumatico, esta claro que un comentario espontaneo del
médico o enfermero/a en un momento de fuerte reaccién paternal
puede tener mas impacto que el que tendria en cualquier otra
situacion. En estos supuestos, la insensibilidad por parte del
profesional podria contribuir en las dificultades a largo plazo para los
padres afligidos en como sobrellevar el duelo y podria incrementar las
posibilidades de una reaccién de duelo complicada.
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Figura 2.- Simbolos usados para comunicar la muerte perinatal en
la puerta de la habitacion de un hospital.

(@) Postal con hoja impresa del Centro Médico de la Universidad de San
Francisco.

(b) Mariposa del Hospital Judio de Barnes en St. Louis, MO;

(c) lIris en el Hospital de Maternidad e Infantil de la Isla de Rhode en Providence,
RI;

(d) Tarjeta bicolor (en amarillo/verde) de la Maternidad de la Universidad de
Michigan, Ann Arbor, MI, USA.

Photos: Katherine Gold, MD

Como hemos visto innumerables veces en esta revisién, un
comentario irreflexivo tras un fallecimiento podria grabarse en el
recuerdo de los padres mucho mas a pesar de que el mismo
comentario en un contexto cotidiano podria ser angustioso pero sin
dejar secuelas permanentes.

Como todo estudio, este articulo tiene que ser visto dentro del
contexto de sus limitaciones. La revision se limité a las experiencias en
hospitales americanos y requeria una dependencia relevante en
estudios cualitativos que ofrecieran informacién sobre experiencias,
pero con métodos distintos y que no permitian la meta-sintesis de los
resultados o la completa aplicacion de los criterios MOOSE.™ EI
proceso de busqueda podria haber olvidado estudios importantes a
pesar de que se utilizaron los servicios de un bibliotecario profesional
para mejorar la calidad de la busqueda. Como en toda revisién, existe
la posibilidad de ser una publicacién positiva sesgada y los temas en
estos estudios cualitativos podrian a veces reflejar una muestra parcial
de padres en duelo.

Los profesionales de la atencién perinatal deben reconocer la
importancia de su papel en el momento de la muerte fetal 6 infantil. A
estos profesionales debe darseles una formacién mayor de cémo sus
comportamientos pueden adquirir una importancia particular debido a
la naturaleza traumatica de la pérdida y cémo las pequefias
insensibilidades pueden impactar profundamente en las familias
afligidas. Los médicos y las/os enfermeras/os deberian sentirse
comodos en los debates responsables de temas sensibles como la
muerte o el duelo, y aprender a atender a los padres en su manejo del
proceso del duelo. Aunque nadie puede desprenderse del dolor

fundamental de la pérdida de un bebé, los profesionales tienen
potencialmente la capacidad para reducir sus efectos traumaticos que
muy frecuentemente siguen a la pérdida y para mejorar la atencién a
los miembros de la familia.
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