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Resumen

Introduccién

El embarazo es un momento de gran ilusion para los futuros padres y sus familias. Sin
embargo, cuando la muerte aparece donde se espera una nueva vida la madre y el padre
experimentan una tragedia silenciosa. Tendran que enfrentarse a la reconstruccion de un
mundo de significados que se ha visto amenazado por la pérdida perinatal; el duelo. Este
duelo se ve envuelto en un clima de soledad debido a la falta de apoyo por el entorno

familiar, social e incluso, sanitario.

Objetivos
El objetivo de esta revisién sistematica es identificar las necesidades de cuidados
psicosociales y emocionales basadas en la evidencia de las madres y padres tras

experimentar una pérdida por muerte perinatal en el entorno hospitalario.

Metodologia

Se ha llevado a cabo una busqueda haciendo uso de la herramienta Punto Q de la
Biblioteca de La Universidad de La Laguna y en las bases de datos PubMed, Medline,
CINAHL Complete, Scielo Espafia, Dialnet y Cochrane Library. Asimismo, se llevaron a cabo
busquedas manuales con el fin de asegurar la recopilacion de mayor informacién relevante

posible.

Resultados

Se seleccionan 14 articulos de los cuales se identifican 5 temas principales: Reconocimiento
de la identidad del bebé como ser unico e irremplazable, reconocimiento de la identidad de
los progenitores como padres y la legitimacion del duelo, las expectativas del rol masculino y
las necesidades de los padres durante el proceso de duelo, la necesidad de la continuidad

de cuidados y finalmente, aspectos importantes en el cuidado profesional.

Conclusiones

Pese a la falta de investigacion que proporcione intervenciones eficaces para ayudar a los
padres en duelo perinatal basadas en la evidencia, se encuentran diversas actividades y
cuidados que se pueden ofrecer y que pueden ser efectivos, siempre y cuando se respete la

cultura, creencias e ideales de cada familia.

Palabras clave

Muerte perinatal, duelo perinatal, pérdida, cuidados de enfermeria.



Abstract

Introduction

Pregnancy is a time of great excitement for future parents and their families. However, when
death appears where a new life is expected, the mother and father experience a silent
tragedy. They will have to face the reconstruction of a world of meanings that has been
threatened by perinatal loss, grief. This grief is involved in a climate of loneliness due to the

lack of support from the family, social and even health environment.

Objective
The objective of this systematic review is to identify the evidence-based psychosocial and
emotional care needs of mothers and fathers after experiencing a perinatal death loss in the

hospital setting.

Methodology

A search has been carried out using the Punto Q tool of the Library of the University of La
Laguna and in the databases PubMed, Medline, CINAHL Complete, Scielo Espafia, Dialnet
and Cochrane Library. Likewise, manual searches were carried out in order to ensure the

collection of as much relevant information as possible.

Results

14 articles are selected, of which 5 main themes are identified: Recognition of the identity of
the baby as a unique and irreplaceable being, recognition of the identity of the progenitors as
parents and the legitimation of grief, the expectations of the male role and the needs of the
fathers during the grieving process, the need for continuity of care and finally, important

aspects in professional care.

Conclusion
Despite the lack of research that provides effective interventions to help parents in perinatal
grief based on evidence, there are various activities and care that can be offered and that

can be effective, as long as the culture, beliefs and ideals of each family are respected.

Key words

Perinatal death, perinatal grief, bereavement, nursing care.



1. Introduccién

El embarazo es un momento de gran ilusion para los futuros padres y sus familias, los
cuales imaginan que nacera un bebé sano al que conoceran y querran. Se preguntan como
sera y que le tendra preparado el futuro. Sin embargo, muchas veces no sucede esta
situacion ideal y si por el contrario el bebé nace muerto o muere en las ultimas etapas del
embarazo, durante el parto o poco después del parto, las madres, los padres y las familias
experimentan una tragedia silenciosa.” Tendran que enfrentarse a la reconstruccion de un

mundo de significados que se ha visto amenazado por la pérdida, el duelo.?

Existen numerosos términos y definiciones en torno a la situacion que estamos tratando en
esta revision.

La muerte perinatal abarca aquella que se produce durante el embarazo a partir de las 22
semanas y la muerte durante el periodo neonatal. Este término cuenta con varias
definiciones: desde las 22 semanas hasta un maximo de 28 dias de vida en su definicion
mas amplia, o desde las 28 semanas hasta los 7 dias posparto en su definicion mas

restringida.?

Vemos entonces que tal y como se ha comentado anteriormente, la muerte perinatal
comprende un amplio periodo de tiempo.

Por un lado, cuando la pérdida tiene lugar en la etapa prenatal, es decir, antes del
nacimiento, se define como muerte fetal, y esta, a su vez, se subdivide en tres etapas:
temprana (antes de la semana 22 de gestacion) la cual también recibe el nombre de aborto
espontaneo o pérdida temprana del embarazo*, intermedia (entre las semanas 22 y 27) y

tardia (tras cumplir las 28 semanas de gestacion).

Por otro lado, la muerte perinatal también incluye la que se considera como etapa neonatal.
Este es el periodo que comprende desde el momento del nacimiento hasta los 28 dias de
vida. Concluimos entonces en que: cuando la pérdida tiene lugar en este periodo de tiempo
se divide en muerte neonatal precoz (los primeros 7 dias de vida) y muerte neonatal tardia

(desde los 7 dias de vida hasta los 28). '

Figura 1. Tabla definiciones muerte perinatal. Fuente: Elaboracion propia



Clasificacion de muerte perinatal
Muerte fetal (MF) Muerte neonatal (MN)
MF temprana MF intermedia MF tardia MN temprana MN tardia
(aborto)
Definicion estandar muerte perinatal
Definicion ampliada de muerte perinatal
Definicion restringida muerte
perinatal
FUR 22 semanas 28 semanas Nacimiento 7 dias vida 28 dias vida

Nada de esto debe confundirse con el término interrupcion voluntaria del embarazo, que se
produce de manera electiva por la mujer y que se llevara a cabo de manera legal siempre y

cuando concurra durante las primeras catorce semanas de gestacion.®

Alrededor del 84% de la totalidad de muertes perinatales se registra en los paises de
ingresos bajos y medianos bajos. No obstante, también se observan altas tasas de muertes
perinatales entre los grupos vulnerables y las minorias étnicas en los paises de ingresos

altos.”

La determinacion de las vias fisiopatologicas que en teoria dan lugar a la muerte perinatal
ayuda a comprender el por qué y el cdmo de esta tragica situacién, lo cual ayudara

significativamente a los padres en su proceso de duelo.?

Existen diferentes factores de riesgo descritos con frecuencia que estdn asociados a la
muerte perinatal como por ejemplo, la muerte fetal previa, los factores socioecondmicos, la
raza... Otros factores de riesgo reportados son la edad gestacional avanzada, el embarazo
multiple y las enfermedades maternas como edad avanzada (>35 afos), obesidad,
intoxicaciones por drogas, preeclampsia, etc. Sin embargo, al analizar la causa de la muerte
no se debe centrar unicamente en la enfermedad materna, ya que muchas veces ésta no

esta relacionada con la causa de la muerte fetal. 8

Ademas, nos encontramos con diversas dificultades para el estudio de la etiologia de la
mortalidad perinatal, en Espafa los principales problemas para su analisis son la

infradeclaracion o la no inscripcion de casos en el Registro Civil y la inclusion o no de los



casos de interrupcién del embarazo, por motivo de anomalias fetales severas/graves o

amenaza a la salud de la madre a partir de la semana 22.3

Segun la OMS, mundialmente se producen casi 2 millones de muertes perinatales cada afio,
una cada 16 segundos.’ Siguiendo los datos obtenidos en el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) en 2022 a nivel nacional contamos con una tasa de 4 defunciones por cada mil
nacidos. Por otro lado, en la Comunidad Auténoma de Canarias se obtuvo una tasa de 5

muertes por cada mil nacidos en el mismo afio."

A nivel nacional podemos observar una tendencia al descenso en los ultimos cinco anos
registrados en el INE (2018-2022) con tasas de 4’3 defunciones por cada mil nacidos en
2018 y 2019 contra un notable descenso en 2020, 2021 y 2022 con cifras de 42, 4 y 4’1
respectivamente. Por el contrario, a nivel autonédmico nos encontramos con cifras mas
elevadas con tasas de entre 5’8 en 2018 y 4’4 en 2020, sin un claro patron de ascenso o

descenso, aspecto que podemos apreciar claramente en la grafica (Figura 1)."

Figura 2. Comparacion tasa de mortalidad perinatal a nivel nacional y autonémico. Fuente:

Instituto Nacional de Estadistica.

Tasa de Mortalidad Perinatal por comunidad autonoma segin sexo
Indicadores Demogréficos Basicos, Ambos sexos, Comunidades y Ciudades Auténomas

D ] ] ol n
S X o ¢ A
S > F B $

W

B Total Nacional 05 Canarias

Con respecto al marco teérico este trabajo esta realizado desde la perspectiva de la Teoria
de los cuidados de Kristen M. Swanson, quien propone cinco procesos basicos (conocer,
estar con, hacer por, posibilitar y mantener las creencias) que dan sentido a los actos
etiquetados como cuidados, estos estan claramente definidos y dispuestos en una

secuencia légica que describe los procesos de prestacion de cuidados. En estos reconoce



que “estar con” significa estar emocionalmente presente para el otro. Engloba estar alli en
persona, transmitir disponibilidad y compartir sentimientos sin presionar al paciente
atendido. Asi como “posibilitar” es facilitar el paso del otro a través de las transiciones vitales
y los acontecimientos desconocidos, centrandose en el acontecimiento, informando,
explicando, apoyando, validando los sentimientos, generando alternativas, reflexionando y
proporcionando retroalimentacion. Aspectos fundamentales en una situacion como la que

tratamos en este proyecto.'*"?

Por otro lado, el metaparadigma describe los principales conceptos que hacen referencia al
tema principal, asi como a la finalidad de una disciplina. Por lo que la aplicacion de una
teoria enfermera garantizara que todas las profesionales compartan una misma concepcion
del metaparadigma e igual lenguaje en la orientacion de los cuidados.

Segun Swanson, un componente fundamental y universal de la buena practica enfermera es
atender el bienestar biopsicosocial y espiritual del paciente. La autora afirma que los
cuidados se basan en el mantenimiento de una creencia basica en los seres humanos,
apoyada por el conocimiento de la realidad del cliente, transmitida por estar emocional y

fisicamente presente, y representada al hacer por y posibilitar al paciente.?

Con todo esto llegamos a la conclusion de que los cuidados son fundamentales para la
practica enfermera, es por ello que se recalca la importancia de un enfoque riguroso y
especializado en los ambitos del saber, hacer y ser que asegure, en nuestro caso, a los

progenitores un cuidado de la mas alta calidad.™

La pérdida de un hijo es ampliamente reconocida como una de las experiencias mas
profundamente dolorosas, intensas y con uno de los tipos de duelo mas devastadores.™

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.' Ademas, las
pérdidas perinatales son en la actualidad un tema tabu. Se trata de una pérdida que no es
reconocida ni validada socialmente, no es 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, social e incluso, sanitario.'®

Tras la pérdida perinatal, la persona en duelo experimenta shock e insensibilidad,
aturdimiento y dificultades para seguir con la vida diaria. Siente melancolia y presenta
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.



Posteriormente aparece la desorientacion y desorganizacién de la vida cotidiana, con
sensacion de vacio y soledad. Los progenitores se sienten desautorizados para estar en
duelo, temen enfermar y deprimirse. Estos sucesos comienzan a tener lugar cuando
todo el mundo se sorprende de que no lo haya "superado", pues "hay que seguir adelante"...
y tener otro hijo. Finalmente y en los casos en los que no existe una complicacion del
duelo, se produce una reorganizacién, en la que sin olvidar la pérdida, se rehace la

vida y se recupera la capacidad de disfrutar."”

Cuando la muerte aparece donde se espera una nueva vida, el personal sanitario no
formado con estrategias y herramientas para ayudar a los padres a afrontar estas
situaciones, puede reaccionar con ansiedad y descuido, evitando el contacto por no saber
qué decir, como actuar o por miedo a que los progenitores lloren o se muestren afectados.

Esto les hace dificil ayudar a las familias que han perdido un hijo.

El cuidado de familias en duelo puede causar angustia e incomodidad, lo que puede
representar un desafio tanto personal como profesional para la enfermera.”® En algunas
situaciones, las enfermeras y matronas pueden experimentar sentimientos de fracaso
personal e impotencia asi como la necesidad de distanciarse de esos padres en duelo
debido a que se sienten incapaces de hacer frente a la magnitud de los sentimientos de los
padres ante la pérdida.”® La respuesta profesional ante la pérdida perinatal se aborda de
manera deficiente en la practica enfermera. Dichas profesionales refieren sentirse
emocionalmente abrumadas, conmocionadas, con una sensacion de pérdida intensa y con

un conflicto interno acerca de lo que es mejor para el paciente.

La atencion sanitaria a las familias ante la pérdida gestacional es una de las areas mas
deficitarias en los sistemas de salud de todo el mundo. La escasa formaciéon y
especializaciéon en duelo perinatal, asi como la necesidad de ampliar el apoyo por parte de
las instituciones a los profesionales de las areas materno infantiles, son los puntos clave
identificados para poder ofrecer una correcta atencion a las mujeres y parejas ante la

pérdida de un hijo/a.?

Es por esto por lo que surge la idea de realizar esta revision sistematica, con el fin de
determinar las necesidades de cuidados de los progenitores tras sufrir esta llamada tragedia
silenciosa. De esta manera, los profesionales sanitarios que se ven involucrados en estas
situaciones podran actuar con conocimiento de qué herramientas e intervenciones pueden

ser de mayor o menor ayuda.



Objetivos

2.1. Objetivo principal:

El objetivo de este proyecto es identificar las necesidades de cuidados psicosociales y
emocionales basadas en la evidencia de las madres y padres tras experimentar una pérdida

por muerte perinatal en el entorno hospitalario.

2.2. Pregunta de investigacion:

Siguiendo una alternativa similar al sistema PICO mas sencilla y enfocada a este tipo de

trabajo, se ha elaborado la siguiente pregunta de investigacion:

¢, Cuales son los principales cuidados que como profesionales sanitarios debemos ofrecer a

las madres y padres tras la pérdida por muerte perinatal?

2. Material y métodos

3.1. Diseno

Se utilizé la metodologia de “revisidn sistematica” o “Scoping Review" la cual es utilizada
para mapear las ideas principales que sostienen un campo de estudio. Es un tipo de
investigacion secundaria que consiste en la busqueda, localizacion, recuperacion, analisis e
integracion del conocimiento cientifico sobre una determinada pregunta de investigacion.

Es sistematica y rigurosa e integra investigacion empirica y conceptual. Permite, a partir de
los resultados, generar hipotesis y proponer ambitos de estudio insuficientemente
desarrollados. "%

Ademas, las revisiones sistematicas pueden llevarse a cabo a partir de estudios de
investigacion cuantitativa (revisiones sistematicas cuantitativas) o de estudios de

investigacion cualitativa (revisiones sistematicas cualitativas).?



3.2. Estrategia de busqueda

Se ha realizado una busqueda haciendo uso de la herramienta Punto Q de la Biblioteca de

La Universidad de La Laguna y en las bases de datos PubMed, Medline, CINAHL Complete,

Scielo Espana, Dialnet y Cochrane Library. Asimismo, se llevaron a cabo busquedas

manuales con el fin de asegurar la recopilacion de la mayor informacion relevante posible.

Se han utilizado los tesauros Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) y descriptores del

Medical Subject Heading (MeSH) en las diferentes bases de datos que he mencionado

anteriormente.

Asimismo, se ha hecho uso de los siguientes términos:

DeCS

MeSH

Muerte perinatal

Perinatal death

Mortinato

Stillbirth

Muerte fetal

Fetal death

Cuidados de enfermeria

Nursing care

Afliccion

Bereavement

Pesar

Grief

Enfermeros comadrones

Nurse midwives

Enfermeros

Nurses

Ademas, para aquellas palabras que no cuentan con DeCS y MeSH se ha utilizado el

lenguaje natural en espafiol o inglés segun corresponda, ya que su inclusién en la busqueda

proporciona beneficios a la revision.

Entre estos términos nos encontramos con:

Espariol

Inglés

Pérdida perinatal

Perinatal loss

Duelo perinatal

Perinatal grief
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3.3. Seleccidén de estudios

A continuacién se muestran los criterios de inclusion que se han aplicado a la revision:

e Articulos publicados en los ultimos 20 afos.
e Articulos en inglés y/o espanol.
e Articulos que se puedan obtener a texto completo.

e Articulos que aporten evidencia cientifica e incluyan las palabras clave.

Para este proceso de seleccion de estudios se ha realizado un flujograma que detalla los
diferentes pasos que se han llevado a cabo para llegar a obtener finalmente los articulos

seleccionados, véase figura 3.

Por otro lado, para realizar la lectura critica de estos articulos se han utilizado las
herramientas proporcionadas por Critical Appraisal Skills Programme Espafol (CASPe) asi
como las facilitadas por Joanna Briggs Institute (JBI) para el nivel de evidencia y el grado de
recomendacion. Estas herramientas se componen de diferentes plantillas con cuestionarios
y guias que sirven de ayuda para valorar dichos aspectos. Estos datos han sido recogidos
en una tabla junto a la presencia o no de cada tema principal en los diferentes estudios,

véase figura 4.

Cabe destacar que para la valoracién del nivel de evidencia y el grado de recomendacién de
los estudios cualitativos se utilizaron también las herramientas proporcionadas por JBI. Pese
a que estas no son las mas indicadas para valorar este tipo de estudios, no se encontraron
otras adecuadas para hacerlo. Es por esto por lo que es posible que se encuentren algunas
discordancias entre un nivel de evidencia bajo y un grado de recomendacién alto. No
obstante, en algunos de estos estudios se ha decidido otorgar un grado de recomendacion A
debido a que queda claro que los efectos deseados superan a los indeseados, y ademas, se

tienen altamente en cuenta los valores, las creencias y la experiencia de los pacientes.
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Figura 3. Diagrama de flujo de busqueda bibliografica. Fuente: Elaboracion propia
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Figura 4. Tabla de lectura critica de los articulos incluidos en la revision. Fuente:

Elaboracion propia

Joanna Temas principales
Estudio incluido | Tipo de estudio | Lectura Briggs (enumerados del 1 al 5)
critica
CASPe | NE [ GR 1 2 3 4
Bezerra (2024)% Revision 8/10 1b | A X X X X
integradora
Fernandez Revision 8/10 1.b A X
(2021)% sistematica
Camacho Estudio 10/10 3 A X X
(2019)* cualitativo
Salgado (2021)* | Estudio mixto 8/10 2d [ A X X X
Mota (2023)% Revision de 7/10 1b | A X
alcance
Obst (2020)* Revision 9/10 1b | A X
sistematica
Ramirez Estudio 8/10 3 B X
(2019)* cualitativo
Investigacion 9/10 3 A X X X X
Farrales (2020)*° | participativa
cualitativa
Andlisis 8/10 3 B X X
Endo (2024)* cualitativo
narrativo
Persson (2023)% Revision 9/10 1b | A X X X
sistematica
Fernandez Revision 7/10 1.b B X X X
(2012)* sistematica
Jiménez (2021)* Revision 7/10 3b | B X X X
bibliografica
Avila (2020)?® Estudio 10/10 3 A X X X X X
cualitativo
Cabezas Revision 8/10 3.b B X X
(2022)% bibliografica

*Temas principales:
1.Reconocimiento de la identidad del bebé fallecido como ser tnico e irremplazable.
2.La legitimacién del duelo y el reconocimiento de la identidad de los progenitores como padres.
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3.Expectativas del rol masculino y las necesidades de los padres durante el proceso de duelo.
4.La necesidad de la continuidad de cuidados.
5.Aspectos importantes en el cuidado profesional.

3. Resultados

4.1. Descripcion de los resultados de la busqueda

Tras la obtencion de los diversos resultados después de aplicar las estrategias de busqueda
correspondientes se procede a la extraccién y codificacion de los datos junto al analisis de

los resultados obtenidos.

En primer lugar, se realiza un cribado con la lectura del titulo y resumen, de esta manera se
descartaran articulos que no presenten relacion con el tema de estudio o que no cumplan
con alguno de los criterios de inclusion detallados anteriormente. De esta manera de 772

articulos reclutados en un principio, nos quedamos con 120.

Una vez se han seleccionado los 120 articulos como he mencionado anteriormente, se
comenzara a leerlos a texto completos, con el fin de asegurar que incluimos estudios que
aporten evidencia cientifica al trabajo asi como que cumplan con los criterios de inclusion

respondiendo total o parcialmente la pregunta de investigacion.

Finalmente, se incluyeron a la revision un total de 16 articulos de los cuales un 64.3%
corresponden a PubMed, un 21.4% a Dlalnet, un 7.1% a Scielo y un 7.1% a Medline, tal y

como podemos observar en el grafico detallado a continuacion:

Figura 5. Grafico de proporcion de resultados de busqueda segun las bases de datos.

Fuente: Elaboracion propia.
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4.2. Descripcion de las caracteristicas de los estudios incluidos

Por otro lado, se detalla el tipo de estudio que es cada articulo que se ha incluido en la
seleccion. Se encuentran una gran variedad pero destacan principalmente las revisiones
sistematicas con un 42.9% vy los estudios cualitativos con un 28.6%, asimismo se encuentra
una revision integradora, una revisién del alcance, una revision bibliografica y un estudio de

métodos, cada uno con un 7.1%, como podemos ver a continuacién en la figura 6.

Figura 6. Grafico de proporcion de resultados de busqueda segun los tipos de estudio.

Fuente: Elaboracion propia.
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4.3. Resultados del analisis de los datos extraidos

Tras analizar la informacion obtenida de los articulos seleccionados se han encontrado 5
temas principales: reconocimiento de la identidad del bebé fallecido como ser unico e
irremplazable, la legitimacion del duelo y el reconocimiento de la identidad de los
progenitores como padres, expectativas del rol masculino y las necesidades de los padres
durante el proceso de duelo, la necesidad de la continuidad de cuidados y por ultimo,
aspectos importantes en el cuidado profesional. Y un subtema incluido dentro del primer
tema principal: establecer relaciones emocionales con el bebé fallecido a través de la

creacion de recuerdos positivos.
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4. Discusion

5.1. Reconocimiento de la identidad del bebé fallecido como ser Uunico e

irremplazable:

La peérdida de un hijo puede considerarse uno de los acontecimientos mas devastadores e
involucra tres momentos diferentes: el pasado, donde se idealizé el suefio; desilusién y
tristeza, que parecen interminables por el momento presente; y duda sobre el futuro.?® Los
padres tienen la necesidad de darle a su bebé fallecido una identidad como miembro de la

familia.?*

Hacer un esfuerzo por parte de los profesionales por interactuar con el bebé que murié,
como con cualquier bebé vivo, cuidandolo y refiriéndose a él como una persona es un
ejemplo de reconocimiento que los padres destacaron.?®* Asimismo, segun los padres,
términos como “feto”, “producto de la concepcion”, “aborto espontaneo” e incluso
“nacimiento fetal” suenan deshumanizantes, distanciadores y despersonalizantes, mientras
que usar el nombre del bebé es una forma de reconocimiento muy necesaria y establece
una relacion unica entre el bebé y sus padres. También se resalta el reconocimiento de la
belleza fisica del bebé por parte de los profesionales sanitarios, esto es importante para
mitigar los temores de los padres acerca de ver o no el cuerpo del bebé.?® "Hablaban de él

como si hablaran de cualquiera de los bebés. Incluso le pusieron un panal”. %6

Los estudios muestran que, en muchos casos, pese a que familiares y amigos también
sienten la pérdida, estos en muchas ocasiones silencian a los progenitores, ya que esperan
que tanto la madre como el padre aceleren el procesamiento de su duelo.?

Estas personas comentan que pronto, la madre puede volver a quedar embarazada, por
ejemplo, en un intento de reemplazar al hijo perdido, o que son jévenes y pueden tener
tantos hijos como quieran. En estas situaciones se produce una desvalidacion y
silenciamiento del proceso de pérdida y duelo.?

La existencia de otras personas que reconozcan el hecho de que efectivamente la mujer
habia estado embarazada y el nifio estaba vivo en el Utero es un factor importante para el

apoyo espiritual.?’

En la figura 4 se puede observar como este tema esta presente en casi todos los articulos

incluidos en esta revision, por lo que se puede deducir, que es un aspecto muy importante a
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valorar y tener en cuenta en la practica asistencial, puesto que las intervenciones y cuidados
relatados anteriormente podrian beneficiar a los padres en su proceso de duelo. Ademas, el

60% de los estudios que incluyen este tema presentan un grado de recomendacién A.

5.1.1 . Establecer relaciones emocionales con el bebé fallecido a través de la creacion de

recuerdos positivos:

Los padres valoran el esfuerzo de los profesionales de la salud para ayudarles a despedirse
del bebé: permitiendo el contacto fisico, manteniendo la pinza del cordén umbilical, la ropa,
huellas de pies/manos del bebé... En cambio, algunos padres se angustian porque
determinados sanitarios no les ofrecen la posibilidad de guardar algunos recuerdos y les

recomiendan no ver al bebé. No tener tiempo para decir adiés conlleva sufrimiento.?*

La evidencia y las recomendaciones de los organismos internacionales recomiendan que los
padres decidan si quieren realizar algunas practicas propuestas ante la muerte perinatal.
Pero los profesionales que atienden las mujeres y a su familia tienen que proponerlo, desde

el respeto, y dando toda la informacion necesaria de la forma mas objetiva.?®

Hoy en dia se encuentra con frecuencia la creacion de cajas de recuerdos que permitan
tener un contacto simbdlico con el bebé. Para ello se crea una caja donde el personal
sanitario incluye fotografias, huellas dactilares, el cordon umbilical, pulseras del hospital,
mechones de pelo, certificados de nacimiento, ropa, certificados de bautismo... que es
entregada a los padres. Estas recomendaciones se centran en un nuevo modelo de
intervencion, en el que en lugar de dejar pasar el tiempo, el objetivo seria establecer
relaciones emocionales con ese nifio que ya se ha ido, reconociendo de esta manera su
lugar dentro de la familia. Ademas, parece ser que tener recuerdos del nifio en sus ultimos
momentos es un aspecto importante, independientemente de la edad con la que haya
fallecido.?®?3° Sj los padres no quieren llevarse esos recuerdos en el momento de la
pérdida, conviene guardarlos siempre que se pueda. Ya que en ocasiones, después de
semanas o0 meses, algunos padres vuelven a buscar esos recuerdos del hijo que

perdieron.®’

Ademas, se sabe que los padres identifican consistentemente las fotografias como un medio
esencial para validar su experiencia, incluida la validacion de la existencia de su bebé, su
identidad como padres y el lugar de su hijo en la unidad familiar. Las fotografias pueden
haber sido el Unico medio disponible para los padres para autentificar la realidad de la

existencia de su bebé. “El estuvo aqui, y las fotografias lo celebran, eso no se lo puede
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quitar. Aunque él no esté aqui, no se puede quitar eso, que él estuvo aqui, que era parte de

nuestra familia y que era un nifio hermoso.” %

Participantes de un estudio realizado en Estados Unidos acerca de la fotografia en el
contexto de pérdida perinatal, destacaron las formas en que las fotos crearon un registro
permanente y tangible, capturaron momentos y pequefios detalles irremplazables, aliviaron
el miedo al olvido y crearon un legado familiar. La permanencia de las fotografias
proporciona a los padres la seguridad de que el recuerdo de su hijo existira mucho mas alla
de su breve existencia. “Esta era la tinica manera, no teniamos otra opcion... Era esto o
confiar en nuestra memoria, y creo que ambos sentimos que queriamos algo mas

permanente que solo nuestro recuerdo de él.” %2

Los hallazgos sugieren que las fotografias pueden ayudar a los padres que han sufrido una
pérdida perinatal en la validacién de la existencia del bebé, la facilitacién de la expresién del
duelo, la provisibn de un marco para el apoyo social y la asistencia en la creacién de
recuerdos. Sin embargo, no se puede asumir que las fotografias benefician a todas las
familias; por ejemplo, algunas culturas no permiten la fotografia post mortem y es posible
que algunos padres no se sientan comodos con esta practica. Las necesidades de duelo de
cada familia varian enormemente y deben ser apoyadas de manera personalizada y

centrada en los dolientes.®

Los recuerdos también se fortalecen cuando los padres pueden cuidar a sus bebés todo el
tiempo que quieran. Se sugiere ofrecer a los padres la opcién de ver, coger en brazos y
tocar al bebé siempre que ellos lo deseen. Los profesionales de la salud podrian iniciar y
apoyar la creacion de esta memoria para los padres y permitir y fortalecer la relacion de los
padres con el bebé, esto ayudara a reforzar los lazos de apego y ayuda a los padres a crear
recuerdos solidos del nifio.?*?° Los efectos de esta practica son beneficiosos tanto a corto
como a largo plazo en la elaboracion del proceso del duelo.?® Estos padres sufren menos

estrés postraumatico que aquellos que no han visto a su bebé.?*

No obstante, el shock que esto provoca y la decision de no ver al bebé para cortar el apego
pueden evitar un mayor sufrimiento, ya que esto puede causar una ansiedad considerable.
Lamentablemente, no se ha encontrado estudio alguno que haya realizado investigaciones
experimentales para comprobar la eficacia de estas medidas de afrontamiento, por lo que de

momento sélo podemos guiarnos por las opiniones de los padres a través de entrevistas.?
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Es por esto por lo que si los padres tienen dudas acerca de esta cuestién, se debe dar
tiempo para pensarlo. Respetar los deseos individuales en caso de que no deseen verlo o
cogerlo. Asimismo, es aconsejable que se le explique a la familia cémo sera la apariencia de
su bebe y prepararlos para el momento del encuentro. Algunos estudios sefialan que no

verlo puede incrementar levemente el riesgo de estrés postraumatico.*

Ademas, la literatura existente apunta que cuando los padres, en un primer momento, no
quieran ver al bebé por miedo o aprension, no deben de ser forzados, pero si es importante

reevaluar esta practica algunas horas mas tarde.?

Los estudios muestran que la mayoria de los padres se alegran de haber visto a sus hijos, y
que a un gran porcentaje le hubiera gustado poder disponer de mas tiempo.?°
Por lo tanto, tales creaciones de recuerdos del bebé podrian facilitar el proceso de duelo, ya

que los recuerdos confirman que es una persona Unica, un bebé, quien esta siendo llorado.?

Por otro lado, en cuanto a los rituales post mortem, las madres y los padres participantes
coincidieron en la necesidad de que cada grupo de padres pueda actuar de acuerdo con sus
creencias. Estos rituales, ademas de elegir un lugar de descanso final, pueden ayudar a los
padres a establecer una conexién duradera con sus bebés y a honrar su existencia. Es
importante que todos los padres decidan como proceder con el cadaver segun sus creencias

y necesidades.?*%

El respeto por parte de los profesionales acerca de las decisiones, creencias y cultura de
cada familia es lo mas destacable de este subtema. Si bien, parece que a la mayoria de
padres les beneficia el contacto y apego con su bebé a través de la creacion de recuerdos,
se deben individualizar los cuidados, proporcionando la informacion necesaria para que

estos pacientes puedan tomar las decisiones que crean mas convenientes para si mismos.

5.2. La legitimacién del duelo y el reconocimiento de la identidad de los progenitores

como padres:

El duelo es un evento que requiere adaptacion a la pérdida, y cuando este camino no se
valora, no se legitima o deja vacios, se vuelve aun mas dificil de transitar. Asi, implica un
proceso cognitivo que incluye el afrontamiento, la reestructuracion de los sentimientos y de

la experiencia de pérdida, y cambios en la vida cotidiana debido a la muerte del nifio.?
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El proceso de duelo es vivido por todos los involucrados y trasciende el espacio personal de
cada uno, afectando el ambiente laboral y social. El impacto de la muerte fetal se refleja en
las dimensiones emocional, fisica y psicoldgica de la pareja y de cada miembro de la familia.
La construccion de esta familia, llena de suefios, se interrumpe y los sentimientos tras el
duelo a menudo quedan velados por la comunicacion tacita y el silencio. Esto persiste en las
familias en duelo y esta asociado con la forma en que se vive y representa la pérdida fetal

en la sociedad, lo que lleva a una deslegitimacion de este duelo.?

El silencio que rodea a la muerte fetal y neonatal se identifica como una de las partes mas
dificiles del duelo. Los padres sienten que no pueden expresar sus emociones o recordar a
su hijo en publico, porque el resto de la sociedad no reconoce su pérdida ni entiende sus
necesidades. Es dificultoso para la sociedad hacer real la existencia de un nifio que no han
conocido. Las personas del entorno social piensan que el duelo tras una muerte fetal en el
utero, el nacimiento o el fallecimiento pocos dias después de haber nacido es menos
doloroso para los padres. Toda esta situacion conduce a los padres hacia un profundo
sentimiento de soledad y aislamiento. "La sociedad no lo entiende, mide el dolor por el
tamafio del ataud y tienes que escuchar algunas frases como: ‘No pasa nada, ya tendras
mas hijos’... era mi hija y no va a volver y la he perdido yo..." Esta falta de comprension,
tanto por parte de la sociedad como por parte de las enfermeras, lo convierte en un “duelo

desautorizado”.?833

Se considera que cada familia tiene su ritual de duelo, y la importancia de respetar las
creencias individuales ayuda a elaborar y legitimar el duelo vivido. El duelo resultante de la
pérdida fetal difiere del duelo que ocurre con otras muertes y presenta un mayor riesgo de

complicaciones.?®

Comprender cdmo se produce este proceso es crucial porque es importante reconocer el
vinculo que existe entre los padres y el nifio. El duelo puede funcionar como un
desestabilizador emocional de una persona, ya que la sociedad no esta ética y
adecuadamente preparada para afrontar el sentimiento de pérdida, especialmente cuando
existe un vinculo emocional con el difunto.?® Esta situacién supone un trauma para algunos

padres y parte de este trauma podria mitigarse simplemente reconociéndolo.?

La presencia de personas que reconozcan a las mujeres como madres, parece que facilita
la adaptacion a la pérdida.?” Este reconocimiento del bebé y de la maternidad/paternidad,
permite la validacion de su profundo dolor.?® “Mientras atin estaba en el hospital, nadie del

personal sanitario se refiri6 a mi como "madre” nunca. Sélo en una ocasion, el hombre de la
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morgue. Cuando me trataron de esa manera, me senti feliz porque senti que yo merecia

pensar en mi como madre.” %

Su bebé nacid, y el bebé estaba muerto, pero todavia son padres y tuvieron una pérdida
personificada y un dolor asociado con su bebé fallecido. Su paternidad con el bebé muerto

es para toda la vida, pero invisible.?®

En este tema, las enfermeras tienen una gran responsabilidad e impacto. La muerte es un
tema dificil de abordar para aquellos profesionales que no han sido formados. Sin esta
formacion, proporcionar cuidados a los padres que han sido sometidos a ella puede
convertirse en todo un reto. Seguir ademas las recomendaciones de la evidencia disponible

puede aliviar el dolor y facilitar el proceso de duelo.

El 67% de los estudios que nos hablan de este tema presentan un grado de recomendacion

A, por lo que nos sugiere una alta recomendacion de las actividades propuestas. (Figura 4)

5.3. Expectativas del rol masculino y las necesidades de los padres durante el

proceso de duelo:

Cuando la muerte perinatal tiene lugar, los hombres generalmente se sienten marginados y
mal informados puesto que tradicionalmente han sido relegados por la sociedad y los
profesionales a un papel secundario en lo relacionado con los hijos. Ademas, estan
culturalmente reconocidos como el pilar o sostén de la mujer y la familia, por lo que relatan
la necesidad de que alguien les pregunte por su estado o un hombro donde llorar, ya que,

perciben una atencién centrada exclusivamente en la madre.?322°

Respecto al proceso de duelo perinatal, existen estudios que indican que la mayoria de los
hombres viven su duelo de forma enmascarada porque sienten que deben desempefar un
papel de fuerza, comprension y apoyo hacia su pareja, lo que les impide expresar sus

propios sentimientos de dolor o recibir el apoyo psicosocial necesario.?®2%34
Esta invisibilidad del duelo en el hombre puede deberse a que en el embarazo la madre
tiene una conexion fisica, mientras que en el hombre es solo mental. No obstante, se ha

demostrado que la muerte perinatal si tiene repercusiones en la figura masculina.?®

Algunas reacciones reportadas con frecuencia en los hombres tras enterarse del

fallecimiento de su hijo incluyeron conmocion causada por la noticia inesperada; dolor
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causado por la pérdida; sentimientos de tristeza, impotencia y desesperanza; y una
sensacién de vacio. La mayoria de los padres estuvieron de acuerdo en que se sentian
obligados a reprimir y controlar estos sentimientos para poder cumplir con las expectativas
sociales que tenian como hombres. La necesidad de apoyar explicitamente a su pareja
surgié de la percepcién de que ella tenia una reaccion de duelo mas intensa en comparacion

con ellos. 3* %

Segun algunos estudios, la expectativa de ocultar sus emociones también significa que el
impacto de la pérdida en estos hombres frecuentemente se oculte a familiares, amigos y
profesionales de la salud. Esto conduce a una falta generalizada de reconocimiento de su
duelo y a una mayor sensacién de privacion de derechos, por encima de la que ya existe

para el duelo después de un embarazo o pérdida neonatal en general.®®

Estas expectativas tienen un impacto negativo directo en su proceso de duelo, ya que se
sienten impedidos de mostrar sus emociones frente a los demas, buscar apoyo y/o superar

su duelo.®

En cuanto a las necesidades de los hombres ante la muerte de sus hijos encontramos:

e La necesidad de ser reconocidos como padres, incluso si la muerte del bebé les
impide desempeniar las funciones socialmente asignadas al rol paterno.®*

e La atencion que reciben por parte de los profesionales de la salud que atienden a
sus parejas. Los padres se sienten insatisfechos con los profesionales sanitarios
porque perciben que toda la atencién esta centrada en la mujer, minimizando asi su
propio dolor. Refieren sentirse “fuera de lugar’, “marginados” y, a veces, como si

“apenas existieran” 3%

En general, los padres entrevistados en diversos estudios calificaron consistentemente

como insatisfactoria la atencion y cuidado que recibieron de los profesionales de la salud.**

Se recalca con un grado de recomendacion A, (figura 4) la importancia de fomentar que el
padre exprese sus sentimientos y emociones, reconocerlo como padre y como persona que
también esta sufriendo esa pérdida y atravesando ese duelo, y no solo como un apoyo de la
mujer. Por lo tanto, la atencion de las enfermeras se debe centrar en ambos progenitores,

haciéndolos participes de su proceso.
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No obstante solo un 36% de de los estudios hallados, tratan este aspecto por lo que este
area de estudio tiene mucho margen de mejora y lo identificamos como ambito de

investigacion futura.

5.4. La necesidad de la continuidad de cuidados:

La presencia de apoyo especializado en varios sistemas después del alta hospitalaria
representa otra forma de reconocimiento del bebé, de su paternidad y la amplitud y

profundidad de su dolor.?

Los padres ponen de manifiesto la ausencia de cuidados tras el fallecimiento y el alta
hospitalaria. Se sienten abandonados, marginados, desprotegidos y no saben qué esperar
durante el periodo postnatal. La evitacion del duelo y la ausencia de cuidados durante esta
etapa, hacen pensar a los padres que deben sobreponerse rapidamente a la pérdida y
continuar con sus vidas. "Cuando sales del hospital los profesionales sanitarios se
desentienden y no percibes ese apoyo o cuidado que tienes en un primer momento.

Estabamos muy dolidos, perdidos y necesitabamos una guia..."?®

Las madres y padres demandan varios tipos de ayuda que van desde llamadas telefénicas
de seguimiento, asesoramiento sanitario, grupos de apoyo, asesoramiento y conexién con
otras familias en duelo. No obstante los progenitores no suelen recibir informacion sobre sus
derechos, posibles reacciones, necesidades y probables recursos de afrontamiento como
libros, recursos online o grupos de apoyo. Ademas, algunos destacan las deficiencias y la
falta de habilidades especializadas en entornos individuales y grupales para satisfacer sus
necesidades. “Tienes bebés muertos, diez minutos con un trabajador social y una llamada al

dia siguiente. Si. Estoy bien.” %>

Asimismo, las madres y padres manifiestan la ausencia de asistencia psicolégica durante la
hospitalizacién y fallecimiento de sus hijos. Por ello, demandan mayor coordinacién
hospitalaria y la disminucién de los tiempos de espera, ya que el retraso en recibir dicha

asistencia agrava la sintomatologia asociada al duelo.?®

Los protocolos de atencion deben de incluir un seguimiento por parte de los profesionales,
tanto por el/la ginecologo/a para recoger resultados de autopsia y para aclarar cualquier
duda o demanda de informacién, como un seguimiento por su matrona, la enfermera de
familia y psicélogo/a de atencién primaria, brindando el apoyo emocional y una continuidad

de cuidados que repercuta de forma positiva en madres y padres.?®*
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Marcella-Brienza y Mennillo junto a Elder y Burke, recomiendan ofrecer informacion acerca
de grupos de apoyo, tanto en linea como presencial, que facilten a la pareja la
reincorporacion a la sociedad después de este duro proceso y les ayude a aprender
estrategias de afrontamiento, favoreciendo la expresion de sentimientos en un entorno
donde sean aceptados y donde todos compartan una misma experiencia.**“° Algunas de las
asociaciones que apoyan a los padres en estas situaciones son Umamanita que ofrece
charlas informativas tanto a profesionales como a familias interesadas; el Hueco de mi
Vientre a nivel nacional,®' Asociacion Pulseras Blancas y Cometa Asociacion en las islas de

Gran Canaria y Tenerife respectivamente.

Esta intervencion se encuentra también entre las recomendaciones basadas en la evidencia
del Manual de Diagndsticos de Enfermeria de Ackley y Ladwig.*” Lo que aporta mayor grado
de evidencia en ambos sentidos.

La continuidad de cuidados no es un aspecto muy estudiado segun las necesidades de las
madres y padres tras la muerte perinatal y consideramos que requiere mas estudios que
permitan acumular mayor evidencia al respecto. No obstante, el 75% de los trabajos

encontrados gozan de un grado de recomendacion A.

5.5. Aspectos importantes en el cuidado profesional:

Cuidados de enfermeria especificos prescritos a las familias que experimentan muerte fetal
y neonatal permiten facilitar el duelo. Los servicios de salud deben adaptarse y brindar un
espacio para abrazar activamente las emociones y sentimientos de estos padres para que
puedan encontrar significado a esta ausencia. Se debe emplear la comunicacion
terapéutica, utilizando sus conocimientos y habilidades para ayudar a enfrentar los desafios
de los pacientes, ya que los estudios han demostrado que los padres en duelo experimentan
un dolor emocional mas evidente después de la pérdida perinatal cuando los profesionales
de la salud no pueden brindar una atencion adecuada al duelo.?® La soledad, la falta de

empatia y de informacion profundizaron el sentimiento de dolor por la muerte del bebé.?*

Un cuidado fisico y emocional sensible y comprensivo facilitd el afrontamiento de esta
situacion. Que la enfermera se centre en aspectos clinicos del fallecimiento Unicamente,
aumenta el estrés y la impotencia de los progenitores quienes se benefician mayormente de
una atencion mas enfocada a los aspectos emocionales. "Los profesionales sanitarios que

me atendieron me mimaron mucho, me informaron de todo a cada paso, durante toda la
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noche me trataron de diez...En ese momento no te das cuenta... pero después lo

agradeces..."®

Se observé que los servicios con aspectos organizativos, como dotacion de personal,
preparacion de equipos profesionales adecuados y habitaciones dedicadas para pérdidas
perinatales brindan una atencién integral e individualizada, y que hacer que padres que han
perdido un bebé compartan la misma habitacion del hospital con otros padres que han dado
a luz a un bebé sano aumenta el sufrimiento, por lo que se debe fomentar su
intimidad.?*242%30 E| entorno debe ser lo mas confortable posible proporcionando a los
padres seguridad y confianza, alejado de ruidos y posibles interferencias, intentando reducir
el nivel de luz y ruido suspendiendo las alarmas de monitores y resto de aparatos, sin la
presencia de restricciones horarias y proporcionando libertad a la familia para ejercer sus

ritos culturales o religiosos.®'

Ademas, destaca la importancia de que los padres y madres tengan voz en la toma de
decisiones.** Estudios sefialan que los padres muestran menos enojo e irritabilidad, asi
como menos problemas para dormir, pérdida de apetito, lloros o depresion cuando se les
involucra en la toma de decisiones sobre el futuro del nifio.?® Los padres que recibieron una
informacién adecuada durante el proceso percibieron que tenian un mayor control de la

situacion.?833

Por otro lado, es fundamental crear un vinculo con los padres y facilitar la comunicacion
entre los profesionales de la salud y el paciente para conocer sus necesidades.*® Ser
atendidos por el mismo personal durante todo el proceso significo seguridad para los
padres, puesto que eran atendidos por personas que conocian su situacién y con las que
podian crear una relacion.?® Se recomienda una actitud empatica y respetuosa, que permita
a los padres tomar sus propias decisiones y ayudarles en la busqueda de soporte social.?
De igual manera, se deberia fomentar la comunicacion no verbal y utilizar un lenguaje

sencillo con mensajes claros y concisos evitando tecnicismos.®'

Estas actividades estan respaldadas por la NIC “Facilitar el duelo” como son: Desarrollar
una relacion de confianza para poder atender a estos pacientes afligidos (Glenn, 2015) asi
como fomentar el uso de técnicas de afrontamiento positivas como por ejemplo pasatiempos
y actividad fisica (Granek et al., 2016).*"
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También se recomienda permitir a los padres hablar de su hijo cuando lo necesiten
asegurandoles que hicieron todo lo que estuvo en sus manos y que recibié el mejor cuidado

posible.?’

Las familias reclaman un lenguaje mas apropiado cuando en los asuntos de administraciéon y
documentos se refieren a sus hijos fallecidos. La denominacién feto la consideran

peyorativa, leer esa palabra en los informes les provoca dolor y sufrimiento.?®

Asimismo, se sugiere proporcionar informacion escrita sobre los servicios funerarios y los

tramites que se deben realizar en la oficina de registro civil en caso de que asi proceda.*

Por otro lado, se debe ofrecer informacion sobre cémo afrontar la produccion de leche
materna, por lo que si la madre estuviera en proceso de lactancia, existen cuatro
posibilidades que deben ser ofertadas con tacto, cuidado y apoyandola finalmente en su
decision: inhibicién farmacoldgica, inhibicion fisioldgica, lactancia a hermanos mayores o

donacion de leche materna.30313

En algunos servicios se colocan adhesivos especiales como la mariposa azul 0 morada,
tanto en el tablén de anuncios como en la puerta de la habitacion de las madres en duelo,
para que el personal esté al tanto de su condicion. Esta es otra de las practicas

recomendadas.333

Finalmente habra que valorar la influencia de las creencias, las normas y los valores
culturales sobre las practicas de duelo y luto del paciente, siguiendo las intervenciones
recomendadas relacionadas con el NIC mencionado anteriormente.*”

Por lo tanto, como aspecto a destacar se debe respetar la singularidad de cada familia,

reconocer su cultura Unica y abrazar y comprender su dolor.?>%

La importancia del cuidado profesional aparece en diez de los catorce estudios incluidos, 7
de los cuales presentan un grado de recomendacion A. No obstante, el nivel de evidencia de
mas de la mitad esta entre 2.d y 3.b, al tratarse principalmente de estudios cualitativos. Sin
embargo, estos estudios son muy valiosos puesto que han abierto el camino para ahondar
en la investigacion con disenos del tipo de ensayos clinicos aleatorizados que enriquecieran

la evidencia disponible.
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S. Conclusién

La principal conclusion obtenida tras finalizar esta revision es la necesidad de una guia o
protocolo con recomendaciones y pautas a seguir para poder ofrecer unos cuidados
basados en la evidencia, que tengan en cuenta el respeto y la empatia, las caracteristicas
individuales de cada familia y el establecimiento de una relacion de confianza para asi,

poder ofrecer los cuidados necesarios en funcion de las necesidades de cada progenitor.

Ademas, se ha destacado la importancia que tienen los cuidados ofrecidos por parte de la
enfermera en la evolucion del duelo de las madres y padres. Como han sido tratados
durante su estancia en el hospital y qué cuidados han recibido, marcan una diferencia en
cémo los padres afrontaran este suceso traumatico. Asimismo, se resalta la importancia de
un seguimiento tras el alta hospitalaria, puesto que muchos progenitores refieren sentirse

solos, desinformados y abandonados en el momento de volver a sus casas.

Las enfermeras que trabajan en el ambito obstétrico deben familiarizarse con herramientas
que les ayuden a afrontar estas situaciones vitales de sus pacientes, tanto para poder
ofrecer cuidados de calidad orientados en las caracteristicas idiosincrasicas de cada
persona, como para poder hacer frente a estas circunstancias de manera personal y
emocional. No hay que pasar por alto el impacto que estos sucesos pueden producir en las

enfermeras en términos de sentimientos de frustracion, impotencia y tristeza.

El campo de investigacion acerca de los cuidados que necesitan los padres en la muerte y el
duelo perinatal a nivel nacional e internacional sigue siendo muy amplio e inexplorado. Sin
embargo, y pese a que la necesidad de protocolos y guias a nivel institucional es evidente,
no podemos pasar por alto la responsabilidad personal que cada profesional sanitario debe

tomar en cuanto a la formacién en este ambito.

Por otro lado, tras relatar y discutir las caracteristicas de cada tema hallado en la revision
realizada, se ha podido observar que la mayoria de las intervenciones que se han
recomendado en este trabajo, al haber sido halladas en los diferentes articulos cientificos,
se encuentran incluidas también en las actividades recomendadas en el NIC “Facilitar el
duelo: muerte perinatal” *® (véase anexo 5), con lo cual, desde nuestro punto de vista este
trabajo aporta evidencia a dichas intervenciones sugeridas tanto en la NIC como en el

Manual de Diagnésticos de Enfermeria de Ackley y Ladwig. Es imperativo que estas
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intervenciones sean prescritas atendiendo al respeto de las creencias, necesidades y

situacién de cada familia.

6. Recomendaciones a la prictica

A continuacion, se sintetizan las diferentes actividades e intervenciones que se recomiendan
ofrecer como cuidados de enfermeria a aquellas madres y padres que han sufrido una
pérdida perinatal y se encuentran en el ambito hospitalario.

e Referirse al bebé por su nombre y evitar términos como “feto”, “aborto” o “producto
de la concepcion”.

e Fomentar la participacion de los padres en la toma de decisiones.

e Comentar las decisiones que deberan tomarse acerca de las disposiciones del
funeral, autopsia, consejo genético y participacion familiar.

e Proporcionar informacién escrita acerca de asociaciones y grupos de apoyo.

e Asesorar acerca de la lactogénesis y dar informacion en cuanto a las opciones
disponibles, respetando siempre su decision.

e Preparar al bebé para que sea visto, bafiandolo y vistiéndolo, incluyendo a los
padres en estas actividades, segun corresponda.

e Animar a la familia para que esté tiempo a solas con el bebé si es que asi lo desea.

e Crear una caja de recuerdos con diferentes memorias del bebé como por ejemplo:
fotos, huellas de manos y pies, pinza del cordon umbilical, impresién de placenta,
ropa, gorritos, mantas, pulsera del hospital, certificado de nacimiento, mechones de
pelo...

e Ofrecer completar un certificado de nacimiento conmemorativo si la ley estatal no
requiere uno a la edad gestacional del parto.

e Comentar las caracteristicas del duelo normal y patolégico, incluidos los factores
desencadenantes que precipitan sentimientos de tristeza.

e Valorar la influencia de las creencias, las normas y los valores culturales sobre las
practicas de duelo y luto del paciente.

e Colocar una pegatina de una mariposa morada/azul en los paritorios o habitaciones
donde se encuentra la familia que acaba de perder a su bebé con el objetivo de que

tanto el personal sanitario como otras visitas, cuiden y respeten el ambiente.
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e Proporcionar informacion escrita acerca de los servicios funerarios y los tramites
administrativos que se deben llevar a cabo.

e Permitir y animar a que tanto las madres como los padres hablen de sus hijos y de
sus sentimientos y emociones.

e |Intentar en la medida de lo posible que los progenitores sean atendidos por el mismo
personal ya que esto genera seguridad y confianza.

e Establecer una relacion de confianza, respeto y empatia con los padres.

e Fomentar la comunicacion no verbal y evitar el uso de tecnicismos.

e Dedicar una habitacién individual para los padres que estan pasando por una pérdida
perinatal, alejados de otros padres con bebés sanos y ruidos ambientales.

e Reconocer la identidad de los progenitores como padres y madres.

e No centrar la atencion exclusivamente en la madre. Dirigirse a ambos padres a la
hora de proporcionar informacion, establecer una relacién terapéutica, en la toma de

decisiones...

Figura 7. Tabla con recomendaciones a la practica diferenciadas en relacion a: los padres,

los bebés, el entorno, la informacién y los cuidados generales. Fuente: Elaboracion propia.

Recomendaciones a la practica

En relacion a los bebés

En relacion a los padres

Referirse al bebé por su nombre y evitar

términos técnicos.

Fomentar la participacion de los padres en

la toma de decisiones.

Preparar al bebé para que sea visto

involucrando a los padres.

Asesorar acerca de la lactogénesis

Animar a la familia para que esté tiempo a

solas con el bebé, si asi lo desean.

Reconocer la identidad de los progenitores

como padres y madres.

Crear una caja de recuerdos con diferentes

memorias del bebé.

Permitir y animar a que tanto las madres
como los padres hablen de sus hijos y de

sus sentimientos y emociones.

Ofrecer completar un certificado de

nacimiento conmemorativo.

No centrar la atencidon exclusivamente en la

madre.
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Recomendaciones a la practica

Informacion a proporcionar

Servicios funerarios y los tramites administrativos que se deben llevar a cabo.

Acerca de asociaciones y grupos de apoyo.

Entorno

Colocacién de pegatina de una mariposa morada en los paritorios o habitaciones donde

se encuentra la familia.

Dedicar una habitacion individual para los padres que estan pasando por una pérdida

perinatal.

Cuidados generales

Comentar las caracteristicas del duelo normal y patolégico.

Valorar la influencia de las creencias, las normas y los valores culturales sobre las

practicas de duelo y luto del paciente.

Intentar en la medida de lo posible que los progenitores sean atendidos por el mismo

personal.

Establecer una relacién de confianza, respeto y empatia.
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Anexo 1

8. Anexos

Tabla cuantitativa de la informacion de las busquedas.

Fuente: elaboracion propia

Tabla 1. Estrategia de busqueda

Loss,

23(2),

Base de datos: Pubmed

Periodo Términos de busqueda Fecha de | Resultados

buscado acceso

Ultimos 5 | “Perinatal grief’ 08.04.24 97
afos

Ultimos 20 | ("Stillbirth"[Mesh]) AND "Nursing Care"[Mesh]. 22.03.24 2
anos

Ultimos 20 | ("Perinatal Death"[Mesh]) OR "Fetal Death"[Mesh] 22.03.24 7
afos AND "Nursing Care"[Mesh].

Ultimos 20 | ("Grief'[Mesh]) AND "Perinatal Death"[Mesh]. 22.03.24 17
anos

Ultimos 20 | ("Nursing Care"[Mesh]) AND "Perinatal 22.03.24 3
anos Death"[Mesh].

Ultimos 20 | (("Nurse midwives"[Mesh]) OR "nurses"[Mesh]) AND 22.03.24 3
afos "perinatal death"[Mesh].

Ultimos 20 | "perinatal death"[Mesh] AND "Bereavement"[Mesh]. 22.03.24 32
anos

Ultimos 20 | "perinatal death"[Mesh] AND "grief" [Mesh] AND 22.03.24 1
anos "Nursing Care"[Meshl].

Ultimos 20 | Perinatal loss AND "Nursing Care"[Mesh]. 22.03.24 5
anos

Base de datos: MEDLINE

Periodo Términos de busqueda Fecha de | Resultados

buscado acceso

Ultimos 20 | “perinatal death” AND “nursing care”. 22.03.24 4
anos

Ultimos 20 | “perinatal loss” AND “nursing care”. 22.03.24 5
afnos

Ultimo afio | “stillbirth” OR “perinatal death” AND “grief” AND 09.04.24 145

“nursing care”

Ultimos 4 | "Nurse midwives" AND "perinatal grief" 09.04.24 30
anos

Ultimos 20 | “perinatal death” AND “nursing care” AND 22.03.24 3
anos "bereavement".

Ultimos 20 | “perinatal grief’. 09.04.24 46
afnos

175-190.
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Base de datos: CINAHL Complete

Periodo Términos de busqueda Fecha de | Resultados
buscado acceso
Ultimos 20 | “Perinatal death” AND “Nursing care” 22.03.24 17
anos
Ultimo afio | “stillbirth” OR “perinatal death” AND “grief” AND 09.04.24 145
“nursing care”
Ultimos 20 | “perinatal loss” AND “nurse midwives” 22.03.24 52
afnos
Base de datos: Scielo
Periodo Términos de busqueda Fecha de | Resultados
buscado acceso
Ultimos 20 | “perinatal death” AND “Nursing care”. 22.03.24 7
afnos
Ultimos 20 | “Perinatal death” AND “bereavement’. 22.03.24 3
afnos
Ultimos 20 | “stillbirth” AND “grief’. 22.03.24 7
afnos
Base de datos: Dialnet
Periodo Términos de busqueda Fecha de | Resultados
buscado acceso
Ultimos 20 | “Perinatal death” AND “Nursing care” 22.03.24 13
afnos
Ultimos 20 | “stillbirth” AND “grief’ 22.03.24 18
afnos
Ultimos 20 | “perinatal grief’ 22.03.24 56
afnos
Base de datos: Cochrane library
Periodo Términos de busqueda Fecha de | Resultados
buscado acceso
Ultimos 5 | “Perinatal death” 22.03.24 34
afnos
Ultimos 20 | “stillbirth” AND “grief’ 22.03.24 6
anos
Ultimos 20 | “perinatal grief’ 22.03.24 13
afnos
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Anexo 2

Tabla de resultados cualitativos de la informacion de las busquedas.

Fuente: elaboracion propia

Tabla. Resultados cualitativos de la busqueda.

https://doi.org/10.1590/003
4-7167-2022-0811

de los profesionales
de la salud y Ila
importancia de un
enfoque holistico en
la atencion. Se
destaca el papel de la
enfermera en la
aportacion positiva al
equipo, destacando la

participacion en la
formacién y el
suministro de

informacion esencial.

Referencia Resumen

N° Fuente Objetivos Muestra Método Resultados Conclusiones

1 Bezerra, N. A., Santos, C. | Identificar Articulos Revision El analisis cualitativo | Las enfermeras deben contribuir
N. S. D, Silva, A. T. C. S. | evidencia publicados entre | integradora de | de los nueve estudios | positivamente  participando vy
G. D,, Linhares, F. M. P., & | cientifica sobre los | 2016 y 2021 de los | estudios que componen la | realizando la capacitacion del
Morais, S. C. R. V. (2024). | cuidados de | cuales se | originales  en | muestra involucré | equipo, brindando la informacion
Nursing care for parents | enfermeria  para | escogieron 9, la | seis bases de | categorias tematicas, | necesaria para una atencion
who have experienced fetal | padres que han | mayoria datos. explorando el impacto | integral a las mujeres y las
demise: integrative review. | experimentado publicados en el | Los estudios se | de la pérdida perinatal | familias. Esta atenciéon no debe
Revista brasileira de | duelo tras la | afio 2020. clasificaron en las familias, la | limitarse a los aspectos técnicos
enfermagem, 77(1), | muerte fetal. segun el nivel | comunicacién de enfermeria sino que debe
€20220811. de evidencia. inadecuada por parte | abarcar todo el contexto

biopsicosocial de los padres y
familias que experimentan Ia
muerte fetal. De esta manera, las
contribuciones de esta revision
enfatizan la importancia del
cuidado de enfermeria cualificado
en el proceso de cuidado de los
padres que experimentan muerte
fetal. La preparacion profesional
marca la diferencia en este
contexto
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Fernandez-Férez, A., | Determinar la | Articulos Revision De los cuatro estudios | Las intervenciones que fueron de
Ventura-Miranda, M. |, | eficacia de las | publicados entre | sistematica de | seleccionados, dos de | ayuda para los padres después
Camacho-Avila, M., | intervenciones de | 2016 y 2020 de los | estudios de | ellos fueron ensayos | de la muerte perinatal fueron el
Fernandez-Caballero, A., | enfermeria  para | cuales se | intervenciones | clinicos controlados | apoyo de los profesionales de la
Granero-Molina, J., | facilitar el proceso | escogieron 4. siguiendo  los | aleatorios (ECA) vy [salud a los afectados, Ila
Fernandez-Medina, I. M., & | de duelo como Manuales dos fueron estudios | educacion sanitaria para
Requena-Mullor, M. D. M. | consecuencia de Cochrane y las | de intervencioén | comprender el proceso Yy
(2021). Nursing | la muerte recomendacion | cuasiexperimentales. | permitirles participar en la
Interventions to Facilitate | perinatal. es de la guia | Los dos ECA | pérdida, la  expresion  de
the Grieving Process after Preferred estudiaron a mujeres | sentimientos y emociones,
Perinatal Death: A Reporting ltems | que estaban | métodos de distraccion, sesiones
Systematic Review. for Systematic | embarazadas y | grupales, apoyo social, actividad
International  journal of Reviews and | requirieron la | fisica y educacion familiar. Estas
environmental research Meta-Analyses | interrupcién del | actividades mejoran la ansiedad,
and public health, 18(11), (PRISMA). embarazo. Los dos |los sentimientos de pena, el
5587. estudios suefio y la confianza en uno
https://doi.org/10.3390/ijerp cuasiexperimentales mismo. Estas intervenciones de
h18115587 examinaron a mujeres | apoyo a las familias que sufren
que habian | una  pérdida perinatal son
experimentado efectivas si se llevan a cabo tanto
muerte perinatal o [ antes (si es previsible) como
fetal antes de la | después de la muerte del bebé.
intervencion.
Camacho-Avila, M., | El objetivo de este [ En este estudio | Estudio Emergieron ocho | La confirmacién de la muerte
Fernandez-Sola, C., | estudio es | participaron trece | cualitativo subtemas, agrupados | provoca un shock emocional,
Jiménez-Lépez, F. R, | describir y | madres y ocho | basado en la |en tres temas | caracterizado por dolor vy
Granero-Molina, J., | comprender las | padres que habian | fenomenologia | principales: 'Percibir la | sufrimiento. La oportunidad de
Ferndndez-Medina, |. M., | experiencias y | sufrido una muerte | hermenéutica amenaza y anticipar | participar en los rituales de duelo
Martinez-Artero, L., & | percepciones de | perinatal en los 5 | de Gadamer. El | la muerte del bebé: | y darle al bebé la identidad de un
Hernandez-Padilla, J. M. | madres y padres | afios anteriores al | estudio se | "Algo va mal en mi | bebé fallecido puede ayudar en el
(2019).  Experience  of | que han sufrido | estudio. realizé en dos | embarazo™; proceso de duelo y duelo. Tener
parents who have suffered | una muerte hospitales del | 'Desbordamiento empatia por los padres vy
a perinatal death in two | perinatal. sur de Espafia. | emocional: el shock | notificarles de la muerte de
Spanish hospitals: a de perder un bebé y | inmediato puede ayudar a aliviar
qualitative  study. BMC el dolor de dar aluza | el dolor. Las parteras pueden
pregnancy and childbirth, un bebé muerto’; | ayudar en el proceso de duelo
19(1), 512. "Hemos tenido un | facilitando los rituales de
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bebé": La necesidad
de darle una identidad
al bebé y legitimar el
duelo'.

despedida, acompafando a la
familia, ayudando a honrar la
memoria del bebé y apoyando a
los padres para que le den al
bebé fallecido una identidad que
los convierta en un miembro de la
familia.

Salgado, H. O., Andreucci,
C. B., Gomes, A. C. R, &
Souza, J. P. (2021). The
perinatal bereavement
project: development and

evaluation of supportive
guidelines  for  families
experiencing stillbirth and
neonatal death in
Southeast Brazil-a
quasi-experimental

before-and-after study.

El objetivo
principal es
evaluar los efectos
de las directrices
internacionales

sobre duelo
adaptadas al
contexto brasilefio
en la salud mental
y la experiencia de
duelo de madres
que han sufrido

Se incluyen
cuarenta mujeres.
Se evaluaran
veinte

participantes antes
y veinte después
de la
implementacion de
las directrices.

Estudio de
métodos mixtos
(cualitativo/cua
ntitativo) y
cuasiexperimen
tal

(antes/después.
La intervencion
es la
implementacion
de pautas de
apoyo en el

Se halloé una
combinaciéon de un
estado de duelo
(sintomas de

adaptacion al duelo) y
tasas de depresion,
estrés y ansiedad.

Entre los factores mas
importantes se encuentran la
formacioén del personal sanitario y
de otros profesionales, Ia
preparacion de la sala de
maternidad para apoyar a las
familias en duelo y el apoyo
continuo a los profesionales
implicados en el duelo. Este
articulo propone pautas para
apoyar a las familias que sufren
muerte fetal y neonatal.

Reproductive health, 18(1), | una pérdida duelo para
5. perinatal. mujeres que
https://doi.org/10.1186/s129 sufrieron  una
78-020-01040-4 muerte fetal o

una muerte

neonatal.
Mota, C., Sanchez, C., | Explorar las | Articulos Se llevo a cabo | Se encontraron cuatro | También es necesario discutir la
Carrefio, J., & Gomez, M. | experiencias  de | publicados entre | una revision de | temas comunes: la | importancia de validar el duelo
E. (2023). Paternal | duelo en hombres | 2019 y 2022 de los | alcance. Se | experiencia del duelo | perinatal en hombres y estudios
Experiences of Perinatal | que perdieron a un | cuales se | siguieron la [ de los hombres, su [ que lo examinen sin estigmas
Loss-A Scoping Review. | hijo durante la | escogieron 12. metodologia papel como padres, el | sociales de  género para
International  journal of | etapa perinatal. PRISMA vy las | impacto de la muerte | brindarles un apoyo emocional
environmental research pautas de |y sus necesidades | efectivo.
and public health, 20(6), extension para | frente al duelo y cémo
4886. las revisiones | afrontarlo.
https://doi.org/10.3390/ijerp de alcance

h20064886
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Obst, K. L., Due, C., Oxlad,
M., & Middleton, P. (2020).
Men's grief following
pregnancy loss and
neonatal loss: a systematic
review and  emerging
theoretical model. BMC
pregnancy and childbirth,
20(1), 1.
https://doi.org/10.1186/s128
84-019-2677-9

Resumir y evaluar

la literatura
centrada en el
duelo de los

hombres después
de la pérdida del
embarazo y la
pérdida neonatal.

Articulos

publicados entre
1998 y 2018 de los
cuales se

escogieron 46.

Se realizé una
revision
sistematica con
busquedas
completadas en
cuatro bases de
datos. Estos se
guiaron por dos
preguntas de
investigacion:
1) ¢cuales son
las
experiencias de

Se identific6  una
muestra final de 46
articulos, incluidos 26
cualitativos, 19
cuantitativos y uno de
métodos mixtos. Los
hallazgos indican que
las experiencias de
duelo de los hombres
son muy variadas y es
posible que las
medidas de duelo
actuales no capturen

Es necesario aumentar Ia
accesibilidad de los servicios de
apoyo para los hombres después
de una pérdida de embarazo o
neonatal, y brindar
reconocimiento y validacion de
sus experiencias de duelo. Se
requieren estudios de cohortes
entre diversos grupos de hombres
en duelo para confirmar las
relaciones entre los predictores
del duelo y para refinar un modelo
socioecolégico emergente del

duelo de los |todas las | duelo de los hombres.

hombres complejidades del

después de un | duelo para los

embarazo o | hombres.

pérdida

neonatal? y 2)

scuales son los

predictores del

duelo de los

hombres

después de un

embarazo o]

una pérdida

neonatal?
Ramirez, F. D., Bogetz, J. | Comprender el | Participaron 23 | Estudio Los analisis | Entre la muestra del estudio, los
F., Kufeld, M., & Yee, L. M. | papel de la | personas, cualitativo cualitativos generaron | padres que experimentaron una
(2019). Professional | fotografia incluidos 6 padres | narrativo. 5 temas principales: | pérdida perinatal valoraron Ia
Bereavement Photography | profesional de | en duelo, 8 validacion de la | fotografia de duelo para aceptar

in the Setting of Perinatal
Loss: A Qualitative
Analysis. Global pediatric
health, 6,
2333794X19854941.

duelo para ayudar
en el proceso de
duelo de los
padres que han
perdido un feto o

fotografos y 9
profesionales de la
salud.

experiencia, permiso
para compartir,
creacion de un legado
permanente y
tangible, creacion de

su pérdida. Investigaciones
anteriores han identificado
componentes clave de las

intervenciones en duelo perinatal,
incluida la_validacion _de la
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un bebé. Estos
hallazgos son
esenciales  para
informar el
desarrollo de
programas
integrales

centrados en la

recuerdos positivos y
seqguir adelante
después de la
pérdida. Aunque las
perspectivas de los
padres se
consideraron mas
importantes para los

existencia del bebé, la facilitacién
de la expresion del duelo por
parte de los padres, la provision
de un marco para el apoyo social
y la asistencia en la creacion de
recuerdos.

Nuestros hallazgos sugieren que
las fotografias de duelo pueden

familia para hallazgos, todos los | ayudar a los padres en todas
apoyar el duelo de temas, y casi todos | estas categorias.
los padres. los subtemas,
tuvieron eco en las
perspectivas de los
fotografos
profesionales de Ila
salud.
Farrales, L. L., Cacciatore, | Explorar las | Participaron 12 | Disefio de | El tema principal que | Tanto las madres como los padres
J.,  Jonas-Simpson, C., | experiencias de | padres y 15 | investigacién surgié se centr6 en el | sienten que el reconocimiento de
Dharamsi, S., Ascher, J., & | padres en duelo | madres. participativa reconocimiento del | su bebé como individuo, su
Klein, M. C. (2020). What | durante su cualitativa que | bebé como un | paternidad y su dolor traumatico
bereaved parents want | interaccién con respeta la | individuo duradero por parte de los
health care providers to | proveedores de sabiduria y | irremplazable. Los | proveedores de atencion médica

know when their babies are
stillborn: a
community-based
participatory study. BMC
psychology, 8(1), 18.
https://doi.org/10.1186/s403
59-020-0385-x

atenciéon  médica
durante y después
de la muerte fetal
de un bebé.

experiencia de
los
participantes,
potencia su
autonomia y da
voz a sus
experiencias.
Este tipo de
enfoque
enfatiza la
profundidad de
la investigacion
y se considera
mas ético,
culturalmente

subtemas reflejaron 1)
reconocimiento de la
paternidad y el duelo,
2) reconocimiento de
la naturaleza
traumatica de la
muerte fetal y 3)
reconocimiento de un
duelo duradero junto
con el acceso a
apoyo.

son elementos clave necesarios
en el proceso de iniciar una
atencion inmediata y continua
después de la muerte fetal de un
bebé.
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apropiado y
basado en la

comunidad.

Endo, Y., & Saito, I. (2024). | Encontrar qué | Participaron 25 | Este estudio | Las madres Vvivian | Las mujeres que han sufrido un
Spiritual Support to | apoya mujeres que | utilizé un | "juntos" con sus hijos. | aborto espontaneo o una muerte
Improve Women's Mental | espiritualmente la | habian sufrido un | analisis Obtuvieron apoyo | fetal encontraron apoyo espiritual
Health after Miscarriage | salud mental de | aborto espontaneo | narrativo espiritual de oftros, | que les ayudd a recuperar las
and Stillbirth: A Qualitative | las mujeres que | o una muerte fetal | tematico como "la presencia de | ganas de seguir viviendo y la
Study in Japan. The Kobe | han al menos un mes | basado en la | alguien que vive | autoestima que estuvieron a
journal of medical sciences, | experimentado antes y habian | idea de | ahora después de | punto de perder.
70(1), E1-E14. | abortos participado en | Riesman de | haber experimentado | Ademas, comenzaron a aceptar
https://doi.org/10.24546/01 | espontaneos y | reuniones de | que el sujeto | angustia" y "otros que | su tristeza y a sentir carifio y
00486284 muerte fetal. grupos de | del analisis | reconocen la | una relacion con su hijo fallecido.

autoayuda al | narrativo es presencia de mi hijo y | Las madres se dieron cuenta de

menos dos veces.

la “historia que
se cuenta”. El

analisis
narrativo se
centro en

narrativas

individuales 'y
se concentro en
encontrar

apoyo espiritual
centrandose en
“‘qué” se dijo,
en lugar de
perseguir el
significado de
quién y con qué
proposito.

de mi como madre".
Otros elementos del
apoyo incluyeron
"resignarme a
enfrentar mi dolor" y
"fuertes vinculos con
los nifios fallecidos".
Mientras, enfrentan su
dolor aceptando que

esta angustia no
puede ser
reemplazada y

resignandose a la
realidad, por lo que su
vinculo con su hijo se
fortalece.

que sus hijos tenian un lugar en
Sus corazones y

sintieron fuertes vinculos con sus
hijos fallecidos.
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Persson, M., Hildingsson,
l., Hultcrantz, M., Karrman
Fredriksson, M., Peira, N.,
Silverstein, R. A., Sveen,
J., & Berterd, C. (2023).
Care and support when a
baby is stillborn: A
systematic review and an
interpretive meta-synthesis
of qualitative studies in

high-income countries.
PloS One, 18(8),
e0289617.

https://doi-org.accedys2.bbt
k.ull.es/10.1371/journal.pon
e.0289617

Identificar

aspectos

importantes de la
atencion y el
apoyo a los
padres, hermanos
y profesionales de
la salud en paises
de altos ingresos
desde el
diagnéstico de
muerte fetal
durante todo el
parto y el periodo
posparto.

Se incluyeron 16
articulos.

Se realizé una
revision
sistematica vy
una
metasintesis
cualitativa para
obtener una
comprension
mas profunda y
amplia del
conocimiento
disponible
sobre el
tratamiento y el
apoyo cuando
se produce la
muerte fetal.
Los articulos
relevantes se
identificaron
mediante
busquedas
sistematicas en
bases de datos
electrénicas
internacionales
y seguimiento
de citas. Se
evaluo la
calidad de los
estudios
incluidos y los
datos se
interpretaron 'y
sintetizaron
utilizando la
hermenéutica
de Gadamer.

La metasintesis
cualitativa dio como
resultado cuatro
fusiones:
personificacion,
actitud respetuosa,
problemas
existenciales y
estigmatizacion. Las
fusiones son

interdependientes e
interactuan, por lo que
se unen a ofras
fusiones. Refleja una
comprension mas
profunda y ampliada
de lo que importa a
los padres, hermanos
y profesionales de la
salud cuando un bebé
nace sin signos de
vida.

Las profundas  experiencias
sintetizadas en las fusiones de
esta meta-sintesis mostraron los
complejos impactos que el
nacimiento de un bebé sin signos
de vida tuvo en todos los
involucrados. Estas cuatro
fusiones: personificacién, actitud
respetuosa, problemas
existenciales y estigmatizacion
pueden abordarse y apoyarse
mediante la aplicacion de una
atencion centrada en todas las
personas implicadas. Por lo tanto,
el duelo puede ser facilitado para
padres y hermanos, y los
profesionales de la salud pueden
tener buenas herramientas en su
practica profesional.
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11 | Fernandez-Alcantara, Con esta revision | Articulos Revision, El analisis se agrupa | Se realiza un analisis critico de la
Manuel, Cruz-Quintana, | se pretende | publicados entre | mediante el | en cuatro categorias: | situacidon del duelo perinatal y se
Francisco, Pérez-Marfil, | sehalar y analizar | 2000 y 2010 de los | andlisis de la |las reacciones a la | plantea el desarrollo de nuevas
Nieves, & Robles-Ortega, | las diferentes | cuales se | literatura. pérdida, la diferencia | lineas de investigacion que
Humbelina. (2012). | variables que | escogieron 48. entre hombres vy | puedan mejorar la practica clinica
Factores psicoldgicos | interactian en el mujeres, las | y dar pie a futuras
implicados en el Duelo | duelo perinatal. intervenciones  mas | investigaciones.

Perinatal. Index de adecuadas por parte
Enfermeria, 21(1-2), 48-52. del personal sanitario,
https://dx.doi.org/10.4321/S asi como los
1132-12962012000100011 principales problemas
que presenta la
practica para ellos.

12 | Jiménez, A. C. A., Torres, | Describir las | Articulos Se realizé una | Para ayudar en el | Segun varios investigadores la
M. N., Hernando, L. M, [ intervenciones publicados entre | busqueda proceso de ajuste de | participacion de los padres en el
Boronat, E. P., Ferrer, A. B., | mas  apropiadas | 2015 y 2020. bibliografica de |la pérdida, se debe | cuidado de sus hijos junto con la
& Pefia, N. S. (2021). | para humanizar la articulos ofrecer una serie de | toma de decisiones supone un
Intervenciones de | asistencia cientificos  en | opciones a los padres | empoderamiento que facilita el
enfermeria ante la pérdida | prestada por los diferentes sin olvidar que el | proceso de ajuste de la pérdida.
perinatal en una unidad | profesionales bases de datos | proceso de pérdidaes | Los  profesionales  sanitarios
neonatal. Revista Sanitaria | sanitarios a nacionales e | unico y personal | desempefiamos un papel
de Investigacion, 2(7), 62. familias que han internacionales | enfocandose en una | fundamental durante este proceso

sufrido la pérdida atencién al proporcionar disponibilidad,

de un hijo en el individualizada de la | apoyo emocional y dar respuesta

periodo neonatal. familia y guiandolos |a las necesidades fisicas,
para que transite por [ emocionales, psicosociales vy
todas las etapas de | espirituales del recién nacido y su
pérdida y Iluto no | familia mediante la creacidon de un
permitiendo que se | entorno confortable y la
repriman los | humanizacion de los cuidados.
sentimientos de los
padres.

13 | Avila, M. C. (2020). Estudio | Explorar, describir [ Se entrevistaron a | Estudio En el anadlisis de los | EI duelo perinatal es una
fenomenolégico sobre la |y comprender las | 13 madres y 8 | cualitativo datos se obtuvieron | experiencia devastadora tanto

experiencia de las familias

experiencias de

padres.

basado en la

para la madre y el
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en el duelo perinatal | madres y padres fenomenologia | 33 subtemas y estos | padre, como para los hermanos y
(Doctoral dissertation, | que han hermenéutica se agruparon en 9 el resto del entorno familiar
Universidad de Almeria). vivido un duelo de temas; a su vez, de | afectando de forma fisica,
perinatal. Gadamer. Se | estos temas | psicoldgica y emocional. Por ello,
realizaron emergieron 4 temas | es necesaria una alta calidad en
entrevistas en | principales: la asistencia sanitaria, con
profundidad vy | "Experimentando la | una unificacién de criterios y de
se hizo un | muerte cuidados basados en la evidencia
analisis de un hijo", "Secuelas | cientifica, asi como en los
inductivo para fisicas y psicolégicas | deseos y expectativas de los
encontrar  los | de la muerte | padres.
temas perinatal",  “Impacto
principales de la muerte
perinatal en el
contexto sociofamiliar
de los padres” vy
“Experiencias de los
padres sobre el
apoyo después de la
muerte fetal y
neonatal".

14 | Cabezas, L. B., Rodriguez, | Adquirir Articulos Esta revision | Entre los articulos | El apoyo y la comprensiéon por
C. M., & del Fresno | conocimientos publicados entre | bibliografica ha | seleccionados se | parte de los profesionales que les
Serrano, M. A. (2022). | sobre el proceso | 2013 y 2022 de los | sido realizada | encuentran 6 | atienden pueden mejorar la
Duelo en la maternidad y | de duelo en la | cuales se | entre los meses | revisiones evolucién del duelo y prevenir la
en la reproduccién. | maternidad y en la | escogieron 15. de noviembre y | bibliogréficas, 5 | patologia psicosocial derivada del

Intervencion de la matrona. | reproduccién para diciembre del | estudios descriptivos | mismo.

Revista Sanitaria de | realizar unos afio 2020, |y 4 guias de practica | Todos los profesionales de

Investigacion, 3(2), 39. cuidados entendiéndose | clinica. Se persigue | maternidad deben ser entrenados
adecuados Y, como un | divulgar las | en la asistencia al duelo perinatal,
como especificos, resumen de | actualizaciones de la | asegurando una adecuada
analizar el evidencias que | evidencia cientifica en | atencion a las parejas dolientes.
concepto de utiliza un | este tema, asi como | Es recomendable establecer una
duelo, conocer las riguroso concienciar del | comunicacion abierta y sincera
necesidades proceso (para |impacto de nuestra | con la pareja, dedicandose el
relacionales de las minimizar actuacion en el | tiempo que precisen. Es preferible
personas en $esgos), que sea un unico profesional o
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proceso de duelo,
definir el proceso
de duelo asociado
a la maternidad y
reproduccién y
describir las
recomendaciones
para la actuacion
ante un proceso
de duelo.

identificando,
evaluando y
sintetizando
cualitativament
e estudios para
contestar a una
pregunta
cientifica, de
manera que
extrae
conclusiones
sobre los datos
recopilados. Es,
por tanto, de
tipologia
secundaria
puesto que
ofrece una
descripcion de
documentos
primarios

desarrollo del
de las parejas.

duelo

equipo de profesionales el que
trate con la pareja durante todo el
proceso.
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Anexo 3

Grados de recomendacién segun Joanna Briggs Institute (JBI).

Fuente: Joanna Briggs Institute Levels of Evidence and Grades of Recommendation Working
Party October 2013. Disponible en:

https://ibi.global/sites/default/files/2019-05/JBl-grades-of-recommendation 2014.pdf

('r.s')

JOANNA BRIGGS INSTITUTE

JBI Grades of Recommendation

Developed by the Joanna Briggs Institute Levels of Evidence and Grades of
Recommendation Working Party October 2013

1Bl Grades of Recommendation

Grade A A‘strong’ recommendationforacertain health management strategy where (1) itis clear that
desirable effects outweigh undesirable effectsof the strategy; (2) where thereis evidence of adequate
quality supporting its use; (3) there is a benefit or noimpact on resource use, and

(4) values, preferences and the patient experience have been taken into account.

Grade B A‘weak’ recommendationfora certain health management strategy where (1) desirable effects
appeartooutweigh undesirable effects of the strategy, although thisis notas clear;

(2) where thereis evidence supporting its use, although this may notbe of high quality; (3)

thereis a benefit, noimpact or minimal impact on resource use, and (4) values, preferences and the

patient experience may or maynot have been taken into account.

The FAME(Feasibility, Appropriateness, MeaningfulnessandEffectiveness)scalemayhelp inform the

wording and strength of a recommendation.

F - Feasibility; specifically:
*  What is the cost effectiveness of the practice?
¢ s the resource/practice available?
¢ [sthere sufficient experience/levels of competency available?
A - Appropriateness; specifically:
¢ [sit culturallyacceptable?
¢ [sittransferable/applicable to the majority of the population?
+ [sit easily adaptable to a variety of circumstances?
M — Meaningfulness; specifically:
+ [sitassociated with positive experiences?
+ [sit not associated with negative experiences?
E - Effectiveness; specifically:
¢ Was there a beneficialeffect?

¢ |Isitsafe? (i.eisthere a lack of harm associated with the practice?
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Anexo 4

Niveles de evidencia segun Joanna Briggs Institute (JBI).

Fuente: Joanna Briggs Institute Levels of Evidence and Grades of Recommendation Working
Party October 2013. Disponible en:
https://ibi.global/sites/default/files/2019-05/JBI-Levels-of-evidence 2014 0.pdf

<95
JOANNA BRIGGS INSTITUTE

JBI Levels of Evidence

Developed by the Joanna Briggs Institute Levels of Evidence and Grades of
Recommendation Working Party October 2013

PLEASE NOTE: These levels are intended to be used alongside the supporting
document outlining their use. Using Levels of Evidence does not preclude the need for
careful reading, critical appraisal and clinical reasoning when applying evidence.

LEVELS OF EVIDENCE FOR EFFECTIVENESS

Level 1 - Experimental Designs
Levell.a—-Systematicreview of Randomized Controlled Trials(RCTs)
Levell.b-Systematicreview of RCTsand otherstudydesigns
Level 1.c - RCT
Level 1.d — Pseudo-RCTs
Level 2 — Quasi-experimental Designs
Level 2.a — Systematic review of quasi-experimental studies
Level2.h—Systematicreview of quasi-experimentaland otherlower study designs Level 2.c -
Quasi-experimental prospectively controlled study

Level 2.d — Pre-test — post-test or historic/retrospective control group study
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<95

JOANNA BRIGGS INSTITUTE

Level 3 — Observational — Analytic Designs

Level 3.a - Systematic review of comparable cohort studies
Level3.b—Systematicreview of comparable cohortand otherlower studydesigns Level3.c—
Cohort study with control group

Level 3.d — Case — controlled study

Level 3.e — Observational study without a control group

Level4—Observational-DescriptiveStudies Level4.a
- Systematic review of descriptive studies Level 4.b -
Cross-sectional study

Level4.c-Caseseries

Level4.d—Casestudy

Level 5—Expert Opinionand Bench Research Level
5.a-Systematicreviewofexpertopinion Level5.b

- Expert consensus

Level 5.c — Bench research/ single expert opinion

Page |2
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<95
JOANNA BRIGGS INSTITUTE

LEVELS OF EVIDENCE FOR DIAGNOSIS

Level 1 — Studies of Test Accuracy among consecutive patients

Level1.a—-Systematic review of studies of testaccuracyamong consecutive patients Level 1.b -
Study oftestaccuracy among consecutive patients

Level 2 — Studies of Test Accuracy among non-consecutive patients
Level2.a-Systematicreview of studies of testaccuracyamongnon-consecutive patients Level 2.b —
Study oftestaccuracy among non-consecutive patients

Level 3 — Diagnostic Case control studies

Level3.a-Systematic reviewof diagnosticcasecontrol studies Level 3.b —

Diagnostic case-control study

Level 4 — Diagnostic yield studies

Level4.a—Systematic review of diagnosticyieldstudies Level

4.b-Individual diagnostic yield study

Level 5—Expert Opinionand Bench Research Level

5.a-Systematicreviewofexpertopinion Level5.b

- Expert consensus

Level 5.c — Bench research/ single expert opinion

Page |3
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<95

JOANNA BRIGGS INSTITUTE

LEVELS OF EVIDENCE FOR PROGNOSIS

Level 1 — Inception Cohort Studies

Level1.a—-Systematicreview ofinception cohortstudies

Level 1.b — Inception cohort study

Level2-StudiesofAllornone

Level2.a—Systematicreview of all or none studies

Level 2.b—All or none studies

Level 3 - Cohort studies

Level3.a—Systematicreview of cohort studies (or controlarmof RCT) Level 3.b—
Cohort study (or control arm of RCT)

Level 4 - Case series/Case Controlled/ Historically Controlled studies
Leveld.a—Systematicreview of Case series/Case Controlled/ HistoricallyControlled studies Level 4.b—
Individual Case series/Case Controlled/Historically Controlled study

Level 5—Expert Opinionand Bench Research Level
5.a-Systematicreviewofexpertopinion Level5.b

- Expert consensus

Level 5.c — Bench research/ single expert opinion

Page |4
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Anexo 5

Actividades incluidas en el NIC [56294] Facilitar el duelo: muerte perinatal.

Fuente: Herramienta online para la consulta y disefio de Planes de Cuidados de Enfermeria.
[Internet]. NNNConsult. Elsevier; 2015 [citado 01 mayo 2024]. Disponible en:

http://www.nnnconsult.com.accedys2.bbtk.ull.es

NIC [5294] Facilitar el duelo: muerte perinatal

CODIGO: 5294
EDICION: 2.3 edicién 1996; revisada en 2018

INTERVENCION: Facilitar el duelo: muerte perinatal
DEFINICION: Ayuda en la resolucién de una pérdida perinatal.
DOMINIO: 5 Familia

CLASE: W Cuidados de un nuevo bebé

ESPECIALIDADES DE ENFERMERIA: Enfermeria gerontolégica, Obstétrica, Perioperatoria, Enfermeria

obstétrica

ACTIVIDADES

Discutir con los padres y la familia qué esperar si la pérdida es inminente o probable.

Fomentar la participacion en la toma de decisiones acerca de la interrupcion del soporte vital.

Ayudar a mantener vivo al bebé hasta la llegada de los padres.

Bautizar al bebé, segun corresponda.

Animar a los padres a coger al bebé durante su muerte, segun corresponda.

Apoyar a los padres y a la familia con cualquier vinculo que pueda o no tener con el embarazo y el feto.
Determinar cémo y cuando se ha diagnosticado la muerte fetal o del bebé.

Comentar los planes que se hayan realizado (entierro, funeral, nombre del bebé).

Comentar las decisiones que deberan tomarse acerca de las disposiciones del funeral, autopsia, consejo
genético y participacién familiar.

Describir los recuerdos que se obtendran, incluyendo huellas de los pies, huellas de las manos, fotos, gorrito,
batas, mantas, pafiales y manguitos de presién arterial, segun corresponda.

Comentar los grupos de apoyo disponibles, seguin corresponda.

Comentar las diferencias que hay entre los patrones de duelo masculino y femenino, seguin comresponda.
Obtener huellas de los pies, de las manos, medicién de la altura y peso del bebé, si es necesario.

Preparar al bebé para que sea visto, banandolo y vistiéndolo, incluyendo a los padres en las actividades, segun
corresponda.

Animar a los familiares a ver y coger al bebé cuanto deseen.

Comentar el aspecto del bebé en funcién de la edad gestacional y el tiempo transcurrido desde la defuncién.
Centrarse en las caracteristicas normales del bebé, a la vez que se discuten las anomalias con sensibilidad.
Animar a la familia para que esté un tiempo a solas con el bebé, segin se desee.

Remitir al capellan, servicios sociales, asesor de duelo y genético, seguin corresponda.

Elaborar recuerdos y presentarlos a la familia antes del alta, segun corresponda.

Ofrecer completar un certificado de nacimiento conmemorativo si la ley estatal no requiere uno a la edad
gestacional del parto.

Comentar las caracteristicas del duelo normal y patolégico, incluidos los factores desencadenantes que
precipitan sentimientos de tristeza.

Notificar al laboratorio o funeraria, para que dispongan del cuerpo, segun corresponda.

= _RELX Group
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