


MUERTE PERINATAL Y EL PROCESO DL DUELO

autolimitada y cede gradualmente al cabo de un tiempo ra-
zonable. Debe distinguirse de la depresion.

Pérdida Perinatal: Es un concepto vago que se refiere a
un embarazo que culmina con la pérdida del producto, in-
cluidos el aborto espontanco, el embarazo ectopico, el aborto
terapéutico y la muerte neonatal temprana. Cualquier pérdi-
da perinatal causa alteraciones emocionales, psicosociales
y de conducta. E120 al 30% de las mujeres que han experimen-
tado una pérdida perinatal sufre alteraciones psiquiatricas en
el primer afio de su pérdida *.

Duelo: Eslarespuesta de abatimiento debida a la pérdi-
da de algo valioso; no es racional ni intelectual. Es tristeza
profunda, incontrolable que lleva al luto en fases a través
del ttempo. En cierta forma es perder el amor por ¢l ser en
formacidn aun sin haberlo conocido. Son todas las fanta-
sias que tienen los padres, antes de nacer el cuerpo que
nunca abrazaran y que sin embargo, ya tenia un lugar como
sujeto irreemplazable en su vida.

Hospicio v Hospitad Perinatal: Cuando se diagnostica
una anomalia fetal incompatible con la vida, algunos padres
deciden que continde el embarazo. Para estos casos espe-
ciales se han establecido en los ultimos afios, programas de
cuidados médicos, manejo del duelo perinatal, para ayudar
a resolver problemas que surgen. Sin embargo, sigue ha-
biendo resistencia a creer que este tipo de programas sean

realmente necesarios **° .

El proceso de duelo
Esta constituido por periodos temporales que ayudan a
desapegarse del objeto amado; se le da una nueva direc-
cién al sentimiento amoroso, para utilizarla en una nueva
relacion. Cada fase del duelo es un mecanismo de defensa
que ayuda a superar la crisis. Este proceso de adaptacion
evita que la psique del individuo se quebrante por el dolor
inmenso de la pérdida 7#. El progreso es ciclico y no lineal;
no esordenado de principio a fin; es fluctuante. Cada per-
sona progresa de acuerdo a su estructura psiquica, sus
caracteristicas emocionales, culturales etc. Uno de los es-
quemas mds conocidos del proceso de duelo, es el descrito
por Elisabeth Kiibler Ross °, quien seilala cinco fases.
Laprimera fase se caracteriza por negacion y aislamien-
to. La negacion de los hechos es una defensa provisional,
que pronto es substituida por una aceptacion parcial.
Lasegunda fase es de ira. Cuando no se puede mantener
la fase de negacion, es substituida por sentimientos de ra-
bia, ira, envidia y resentimiento. La pregunta obvia es “; Por

qué Yo?”. Esta fase, a diferencia de la pasada, es dificil de
sobrellevar. El caracter pasional de la ira, como todas las
pasiones, es irracional e incontrolable.

La tercera fase es la de un pacto. Quiza es la menos cono-
cida, pero es igualmente util para los padres, aunque so6lo
dure breves periodos. En realidad es un intento de pospo-
ner los hechos. Incluye un premio a “la buena conducta”;
ademas, fija unplazo de vencimiento y la promesa implicita
de que no se pedird nada mas si se le concede ese plazo.

La cuarta fase es la depresion. En las pérdidas perinatales
la depresidn es silenciosa; es un dolor preparatorio que nos
afecta al enfrentarnos a lo inevitable. La comunicacion es
mejor cuando no es verbal. Sin embargo, cada persona lo
vive de manera diferente y es el silencio el que dificulta la
recuperacion.

La quinta fase consiste en aceptacion. No es una fase
feliz, casi desprovista de sentimientos; no hay depresioén ni
enojo. Solo se encuentra cierta paz. El apoyo que se recibe
en esta fase es muy importante.

Otro modelo de proceso de duelo es el propuesto por
Bowly y Parkes, modificado por Davidson '“. Consta de
cuatro fases: 1) Choque y obnubilacion; 2) busqueda y
deseos; 3) desorientaciéon y desorganizacidn; 4) reorgani-
zacion. Este modelo se baso en la experiencia de 30 madres
con algtn tipo de pérdida perinatal y 1,200 personas quie-
nes habian perdido algin ser amado adulto. Al igual que
Kiibler, encuentran que las fases continuamente se
traslapan. La descripcion del proceso de duelo de Davidson
se aplica mejor al duelo por pérdida perinatal '*'' (Cuadro 1).

En la fase de choque, la caracteristica principal es la re-
sistencia a los estimulos. Los padres sélo ven una seccién
de larealidad y es dificil la comunicacion. Esta fase alcanza
su punto algido entre dos dias y dos semanas. Siempre es
un periodo muy intenso, pero alrededor de los cuatro meses
posteriores a la muerte, la mayoria de los casos se resuelve.

La fase de busqueda, a diferencia de la primera, consiste
en que los padres se encuentran muy sensibles. Esta sensi-
bilidad aumentada puede ser con experiencias tales como
oir llorar al bebé que ha muerto. Son reacciones universales
que no indican alteraciones psicopatoldgicas. Los padres
se hacen muchas preguntas acerca de lo que sucedio, y se
aislan paulatinamente de su circulo social. Durante esta fase
los padres buscan la causa y tratan de esclarecer su pérdi-
da.

La fase de desorganizacion, alcanza su maximo entre seis
y nueve meses posteriores a la muerte. La caracteristica
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dominante es la depresion autolimitada. Los padres no co-
men, presentan insomnio, estan apaticos. Otra caracteristi-
ca de esta fase es tomar conciencia de la pérdida en forma
detallada. Las alteraciones fisiologicas pueden ser pronun-
ciadas. Se ha descrito hasta disminucién en la funcién
linfocitaria 2.

La fase de reorganizacion usualmente se inicia alrededor
de 18 meses después de la muerte. Sin embargo, depende
mas de la estructura psiquica de la persona, su historia y el
trabajo de duelo que de un lapso determinado. Este periodo
marca el regreso a la vida normal. Los padres sienten una
liberacidn y la mayoria pueden recordar el momento exacto
de esta experiencia.

Cuadro 1. Fases de duelo descritas por Davidson?®

Choque y obnubilacion
Resistencia a estimuios
Dificuitad para realizar juicios
Disfuncion en las labores diarias
Explosiones emocionales
Periodos lucidos
Duracién de 1 a 4 meses después de la muerte
tisqueda y disertacidn
Hipersensibilidad a los estimulos
Sentimientos de ira, culpa 0 ambos
Infatigabilidad e impaciencia
Preguntas
Conducta inapropiada
Duracion de 3 a 6 meses después de la muerte
Desorganizacion y desorientacion
* Depresion clinica autolimitada
* Desorganizacion
® Disfuncion en las labores diarias
®* Toma de conciencia detallada de la pérdida
® Empeoran las fallas organicas y funcionales
® Duracion de 6 a 18 meses después de la muerte
Reorganizacién
® Sentimiento de liberacion
Energia renovada
Mejora la realizacion de juicios
Se estabilizan los habitos de suefio y de alimentacion
Duracion de 18 a 36 meses después de la muerte

......m......

Situaciones perinatales acompaiiadas
de duelo

La muerte es un hecho de la vida. Cada fase del desarrollo
implica la pérdida de algin privilegio de la fase anterior y
adentrarse hacia lo desconocido de la fase siguiente. Todo
evento adverso que conlleva una pérdida, se acompaiia de
un proceso de duelo; asi sucede en un divorcio, en la pérdi-
da de un trabajo; con una enfermedad; por la muerte de
alguien amado. Cuando un embarazo no culmina con el na-

cimiento de un bebé saludable, se produce una situacion
perinatal que se acompaiia de duelo. Ejemplos de esto son
los siguientes:

Aborto espontaneo
Los trabajadores sociales inicialmente describieron el trau-
ma por la pérdida perinatal en la década de los afios 70 del
siglo XX %, Se han publicado multiples informes anecddticos
e investigaciones cientificas sobre los efectos psicolégicos
del aborto espontaneo. La mayoria describe que la respues-
ta de los padres es el duelo, la depresion y la ansiedad 7.

En el fenémeno de duelo de los padres consecutivo a un
aborto espontaneo el médico puede pasar por alto el diag-
nostico de trastorno mental agudo o de trastorno postrau-
matico, en cuyo caso no solicita una interconsulta con
psicologos o psiquiatras y sus equipos multidisciplinarios.

En el trastorno agudo, los sintomas como disociacion,
revivir el traurna, o evitar estimulos relacionados con el trau-
ma, no duran mas de cuatro semanas. Cuando los sintomas
persisten mas alla de ese lapso, se trata de un trastorno
mental postraumatico. Después de un aborto espontaneo el
diez por ciento de las mujeres puede presentar un trastorno
agudo y s6lo el 1%, un trastorno postraumatico'*.

En estos casos los padres reciben menos apoyo, ya que
el bebé solo existe para los papas.

Defuncion

Entre mas avanzado esta el embarazo, las expectativas de
los padres son mayores, pues en torno al nifio en formacion
se han elaborado fantasias mas complejas. Esto hace mas
dificil superar la pérdida, maxime si se tiene en cuenta que
cerca de la mitad de este tipo de pérdidas ocuire repenti-
namente y sin causa aparente, lo que a su vez causa un
sentimiento de desesperanza y soledad en los padres. El
pediatra es quien tiene mas contacto con ellos, cuya espe-
ranza trata de mantenerse ante lo inevitable.

El problema es enfrentar a los padres con la realidad de
su hijo muerto, mostrandoles el cuerpo del bebé, con objeto
de que terminen los temores y las fantasias. Se les pide que
toquen y abracen af nifio. Esto da fin al proceso de la acep-
tacion del suceso; los enfrenta al hecho y les permite iniciar
el proceso de duelo '*. Debe seilalarse que algunos estu-
dios dudan que esta practica sea benéfica *°.

Pérdida del Bebé “Perfecto”
Los recién nacidos pretérmino malformados, los que nacen
con el sexo “no deseado” o los que morirdn en el periodo
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desean que muera; simultineamente lo aman y lo rechazan.
Estos sentimientos son aterradores y socialmente inacepta-
bles y por lo tanto a menudo no se habla de ellos.

Cuadro 2. Signos y sintomas del duelo37

Somaticos

Gastrointestinales

® Anorexia y pérdida de peso

¢ Bulimia

® Nausea y vomito

* Dolor abdominal

® Diarrea y constipacion
Respiratorios

*® Tos y sensacion de ahogamiento

* Respiracion entrecortada

* Hiperventilacion
Cardiovasculares

* Palpitaciones

*® Sensacion de opresion en el pecho
Neurologicos

® Cefalea

* Vértigo

* Debilidad muscular

* Enfermedad de Brisaud (tics)

Conductuales

Sentimientos de
¢® Culpa, tristeza, soledad, apatia, enojo y hostilidad
Pensamiento con el bebé perdido
*® Pesadillas
* Suefios y fantasias
Alteraciones interpersonales
¢® Incremento de la irritabilidad
® Disminucion de la libido
® Llanto facil
Incapacidad para regresar a sus actividades
* Fatiga y apatia o sobreactividad
¢ Insomnio o mucho suefio
* Problemas de atencién, concentracion
® Discurso lento

Discusion
Reconocer el duelo de los padres después de la muerte de
un hijo debe ser parte integral de la practica pedidtrica
institucional y privada. El pediatra se enfrenta frecuente-
mente a la muerte de un paciente, sin pensar en el apoyo
que requieren los padres. La pediatria exige un apego espc-
cial al nacleo familiar que nos brinda la posibilidad de ser
casi parte de la familia; un amigo, un consejero. Por esta
razoén nos obliga a dar apoyo emocional y profesional.

Los padres que han experimentado la pérdida de un niilo

28,

sugieren lo siguiente **:

1. Los sentimientos que acompafan a la pérdida de un
hijo sélo los comprenden quienes han sufrido la misma tra-
gedia,

2. Quien no ha tenido la experiencia del fallecimiento de
un hijo, no puede decir a los padres “Créanme que los en-
tiendo”.

3. La muerte de un hijo causa trastornos emocionales en
la pareja.

4. Muchos matrimonios se¢ disuelven cuando fallece un
hijo. Sin embargo, si se sobreponen a la pérdida, sus lazos
matrimoniales se hacen mas fuertes.

5. Durante el duelo, los padres se sienten como “gente
diferente”

6. Los padres y las madres reaccionan en forma diferente
ante el fallecimiento de un hijo.

7. Algunos padres inician proyectos para ayudar a otras
personas, relacionadas en alguna forma con el paciente fa-
llecido.

8. Los padres reaccionan de manera adversa ante las
frases hechas y las explicaciones.

9. Los padres desean que sus familiares y los amigos se
muestren disponibles.

10. La muerte de un hijo quien es parte integral de la
familia, deja una marca en la vida familiar. No se deben pedir
intentos por “olvidar”.

En esta época de crisis hay que mantener la puerta abierta
para brindar ayuda, pero este hecho vuelve mas vulnerable
a la familia ante las reacciones de otros. La finalidad del
trabajo del médico, o en el caso de los nifios el pediatra, es
apoyar a la familia mediante el conocimiento adecuado de
los procesos de duelo y sus caracteristicas, para mantener
la serenidad de los padres antes de la crisis y para mejorar la
capacidad de resolver los problemas en la fase critica. Esta
accion puede quedar a cargo de un grupo de profesionales
expertos en el manejo de estos problemas: psicologos, psi-
quiatras, tanatdlogos etc. El médico siempre debe estar
disponible para brindar consuelo a los padres de sus pa-
clentes, que nos brindaron la confianza de tratar a su hijo.

Intervenciones inadecuadas
La mayoria de este tipo de intervenciones se realiza con Ia
“mejor intencidén”, pero no tienen caracteristicas de una in-
tervencion eficaz.

* Mantener el estado de negacion retrasa la aceptacion
de la realidad. El progreso hacia la resolucién no se inicia
hasta que desaparece el estado de incredulidad. El uso de
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drogas, callar o no llorar por la pérdida; el uso de distractores
propicia reacciones de inadaptacion a través de mantener un
“cémodo” estado de negacion. La energia necesaria para
iniciar el proceso de duelo se disipa por el efecto de medica-
mentos que transforman la tragedia en un fendmeno menos
creible #79 No hablar de la pérdida es un medio poderoso de
negacion, lo que evita que los padres enfrenten la realidad.

* Cuando los médicos evitan hablar con los padres acer-
ca de la muerte de un hijo o muestran desinterés ante el
hecho, los padres pueden pensar que la pérdida del bebé no
ha sido un hecho importante.

* Laincapacidad de llorar en respuesta a la pérdida de
un hijo, no ayuda a los padres e impide el proceso de duelo.
La incapacidad de lorar puede haber sido aprendida tem-
pranamente en la vida o puede ser el resultado de un duelo
no resuelto, Otra razén para no llorar es la actitud de apare-
cer como una figura fuerte %,

* Las distracciones son otra manera de negar la pérdida
o de minimizar su importancia. Los médicos, los amigos o
los familiares intentan distraer a los padres de sus senti-
mientos de pena y dolor agudos mediante actividades de
recreacion o platicas triviales. Otra forma de distraccidn es
derivar la atencién al cuidado fisico sin darle importancia al
estado psicologico.

* Negar la existencia del problema eliminando los ob-
jetos personales que estaban destinados al nifio en for-
macién y no reconocer el papel de madre o padre, aunque el
producto haya muerto, no ayuda a los padres a mantener
bajo control la realidad de la situacion 2293,

* El aislamiento de la familia en duelo, no permite formar
relaciones dependientes que potencialmente puedan apo-
yar y reconfortar a los padres. La ausencia de otras perso-
nas no permite compartir su duelo y se incrementan enton-
ces laira y el enojo.

* Evitar el contacto entre los padres y el bebé, propicia
que las fantasias se multipliquen y atemoricen mds que la
realidad. Demorar el contacto, prolonga el estado de nega-
cion. Hay que recordar que las expectativas y el ego de
los padres estan en relacién directa con las cualidades de su
hijo, y el que se considere al producto inaceptable para ser
visto o tocado, dafla su autoestima.

* Enun intento de reconfortar a los padres, los amigos,
los parientes y también los médicos hacen comentarios que
no ayudan, ni apoyan, tales como *":

1. No se preocupen, lo bueno es que ain son jovenes y

pueden tener mas hijos

2. ;Por qué no te embarazas de nuevo?

3. Es mejor perder al nifio ahora, que cuando tuviera
tres arios

4. Hubiera sido un nifio anormal y sufriria mucho

3. Por lo menos tienes otros hijos vivos

6. Pero no lo conociste; ni siquiera nacio

7. Ast lo quiso Dios

Este tipo de expresiones reducen o niegan el impacto del
apego al feto o al recién nacido.

* Otra estrategia inadecuada es embarazarse nuevamen-
te. Es uno de los consejos que frecuentemente dan los
familiares, los amigos e incluso los médicos. Hay estudios
que indican que un nuevo embarazo poco tiempo después
de haber suftido una pérdida perinatal incrementa el duelo
patoldgico en la madre 2. En estos casos hay tres proce-
sos emocionales que pueden actuar simultaneamente; el
proceso de duelo del bebé fallecido; el proceso de apego
al nuevo bebé; el temor de una nueva pérdida del nuevo
embarazo. Esta mezcla de procesos y sentimientos causan
emociones complejas a los padres que prolongan o blo-
quean el proceso de duelo *.

Estrategias propuestas
Los médicos rara vez tienen conocimientos suficientes para
manejar de estas situaciones trdgicas. Los pediatras estan
en una posicion ideal para brindar apoyo y consejo a los
padres durante el duelo a saber:

* Iniciar y mantener el contacto con los padres.

* Escuchar atentamente, sin emitir juicios ni soluciones
“no solicitadas” ante las reacciones iniciales de duelo.

* Conversar con ambos padres en un cuarto privado
cuando sea posible.

* Si se puede prever razonablemente el tiempo del falleci-
miento, se debe brindar a los padres la oportunidad de estar
con el bebé; abrazarlo; tocarlo, incluso hablarle y tomar fo-
tografias ',

* Exhortar a los padres a que dén unnombre al bebé, para
afirmar su identidad propia **.

* Dar informacion escrita breve, sobre el proceso de due-
lo y revisarla con los padres. La respuesta de los padres
varia ampliamente pero se deberd manejar.

* Una vez que el nifo fallece se preguntara a los padres
si desean ver el cuerpo. En caso negativo, se les informa
que pasadas 24 o 48 horas se les volvera a preguntar.

* El médico debe saber que se ha iniciado el proceso de
duelo y que la primera fase es la resistencia a los estimulos.
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Debe aprovechar los periodos de calma para comunicarse
con los padres.

* Informar a la familia o a las personas de apoyo sobre el
proceso de duelo, la autopsia y los arreglos funerarios.

* Cuando la madre se encuentre en el puerperio inmedia-
to si la pérdida fue durante el parto, se debe tener cuidado
especial en el manejo del dolor y sobre las necesidades que
surgen en ese estado, tratando de que esta experiencia sea
menos traumatica.

* Pedir autorizacion para la autopsia siempre es dificil,
pero podra brindar informacién sobre las causas de la muerte
del bebé, que los padres requeriran en la fase de busqueda
%, Es importante explicar el procedimiento.

* El funeral es el ultimo de los temas que se tratard con
los padres antes de que abandonen el hospital. Se les infor-
mard sobre las opciones. Es recomendable que se realice un
tipo de ceremonia. Ambos padres deben tomar parte en su
planeacién ',

* Se dara al personal que esté4 en contacto con los padres
una lista de aspectos que se deben cuidar y asegurar que
110 se pase por alto ninguno.

* Una o dos semanas después de la muerte del nifio, es
habitual que los padres estén solos. Mantener contacto
telefénico con los padres, por el pediatra involucrado en el
cuidado del bebé, es algo que los padres aprecian enorme-
meite.

* Se calculara el tiempo en que los padres podrian estar
en la fase de busqueda, obsesionados por todo lo relacio-
nado con la muerte de su bebé. En esta etapa la ayuda que
brinda el pediatra y los resultados de la autopsia, pueden
acelerar y avanzar en el proceso de duelo de los padres.

¢ Referir a los padres a los profesionales de los equipos
multidisciplinarios en el manejo de estos aspectos
tanatolégicos.

Elpediatra debe conocer e identificar los problemas du-
rante el proceso de duelo; con frecuencia brinda atencion a
otros miembros de la familia y debe estar alerta para orientar
a los padres, respecto a las sensaciones que pueden experi-
mentar, por ejemplo conductas anémalas. Debe informarles
que estas manifestaciones son universales; que no es que
estén perdiendo el juicio. Debe informarles que pueden ser
objeto de aislamiento social, cuando sus amigos y familia-
res consideren que ya es tiempo de “aceptar el hecho” y
paulatinamente retiran su apoyo.

Quiza el manejo final debe estar a cargo de un tanatélogo.
Sin embargo, el conocimiento de estas situaciones y su

actitud ante ellas devuelve al médico la dimension humani-
taria que no debe perder.

Los hermanos olvidados

Un punto que generalmente se olvida es el de los hermanos
de los nifios que fallecen. Los padres, agobiados en su due-
lo, no se dan cuénta de los efectos de la muerte en su otro
hijo. El duelo de los padres, desde el punto de vista del nifio
que lo observa tiene un impacto mayor que el propio. Los
cambios observados con mas frecuencia en la relacién pa-
dres-hijo, son alteraciones en los patrones de suefio, mala
interaccion social, regresién en el control de esfinteres
y cambios en los patrones de la alimentacién. Mandell *¢ y
cols. encontraron que el 80% de las madres mostraron dis-
minucién de la paciencia y sobreproteccidén. La mala
interaccién social se acompaiioé de aumento de la violencia.
El 50% de los nifios que ya tenian control de esfinteres,
present6 enuresis por mas de 12 meses.

Es fundamental que los padres comuniquen a su(s) hijo(s)
lo sucedido, como parte que son de la familia. La explicacion
debe ser acorde con la etapa del desarrollo en la que se
encuentre ¢l nifio. No se deben usar frases como “se dur-
mid”, o “se fue” o “Dios se lo llevd”, pues provocan temor
al dormir, odio o resentimiento innecesarios *'. Este aspecto
depende del grupo sociocultural y religioso al que pertene-
ce la familia.

Conclusién

El duelo que viven los padres después de una pérdida
perinatal es tan devastador como el de la pérdida de un
adulto amado. El patrén del duelo puede ser anticipado y
pueden implementarse intervenciones utiles gracias a las
cuales los padres pueden sobrellevar y superar esta catas-
trofe familiar y personal con un minimo de cicatrices. Si el
médico se esfuerza, puede tener un efecto positivo dramati-
co en la vida de estos padres.
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