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San Salvador, 21 de septiembre de 2023

Acuerdo n.° 2180

El Organo Ejecutivo en el Ramo de Salud

Considerando

II.

Que el articulo 65 de la Constitucion establece que la salud de los habitantes de la
Republica constituye un bien publico, y que el Estado y las personas estan obligados a
velar por su conservacion y restablecimiento;

Que de conformidad a lo establecido en los Articulos 41 numeral 4, 54 y 203 del
Codigo de Salud, corresponde al Ministerio de Salud, organizar, reglamentar y
coordinar el funcionamiento y las atribuciones de todos los servicios técnicos
administrativos de sus dependencias, debiendo organizar y desarrollar actividades de
salud mental para la prevencion, tratamiento y rehabilitacion de las enfermedades y
trastornos mentales o problemas psicoldgicos, debiendo dar asistencia psicoldgica y
psiquiatrica de las nifias, nifos y adolescentes.

Que los articulos 23 y 27 literales “r", “s" y “v" de la Ley Crecer Juntos para la
Proteccion Integral de la Primera Infancia, Nifiez y Adolescencia, establecen que a
través del Sistema Nacional Integrado de Salud, debe brindarse atencion integral en
salud a las nifias, nifios y adolescentes, brindandoles servicios curativos, paliativos, de
habilitacion y rehabilitacion, que sean capaces de maximizar el bienestar de la nifiez y
la adolescencia, desde el primer nivel de atencion, conllevando ademas, la atencion
psiquiatrica especializada de ellos y el articulo 32 donde establece que el Estado
garantizara la proteccion del derecho de embarazadas, nifias, nifos y adolescentes a
la salud mental.



IV. Que la Ley Nacer con Cariflo para un Parto Respetado y un Cuidado Carifloso y
Sensible para el Recién Nacido, establece en su articulo 1 que - La presente ley tiene
por objeto garantizar y proteger los derechos de la mujer desde el embarazo, parto y
puerperio, asi como los derechos de las nifias y nifios desde la gestacion, durante el
nacimiento y la etapa de recién nacido, a través del establecimiento de los principios y
normas generales para la organizacion y funcionamiento del Sistema Nacional
Integrado de Salud, y el articulo 7: La madre y el padre de la nifla o nifio recién nacido
en situacion de riesgo tienen los siguientes derechos literal f En el caso de
fallecimiento del recién nacido, se debe proporcionar apoyo psicologico y crear un
entorno de intimidad para que puedan sobrellevar su proceso de duelo.

V. Que el 23 de agosto de 2017, se emitieron los Lineamientos técnicos para la atencion
psicosocial de nirias, nifios y adolescentes en proceso de duelo, los cuales deben ser
actualizados en su contenido, para brindar un mejor servicio de atencion en salud de
las nifAas, nifos y adolescentes en proceso de duelo.

POR TANTO, en uso de las facultades legales, ACUERDA emitir los siguientes:

Lineamientos técnicos para la atencion psicosocial por duelo perinatal y primera
infancia



I. Introduccion

La sociedad actual tiende a negar la muerte, mas aun la acontecida en los niflos ya nacidos o
todavia en la etapa intrauterina de desarrollo. Sin embargo, las cifras de mortalidad en estas
etapas de la vida no son bajas. Se estima que entre el 15-20% de los embarazos clinicos
acaban en un aborto espontaneo.

El duelo (del latin dolus: dolor) es un proceso adaptativo natural ante la pérdida de una
persona que incluye reacciones y componentes fisicos, psicologicos, sociales y espirituales,
cuya intensidad y duracion seran proporcionales a la significacion de la péerdida.

La muerte perinatal es aquella que se produce entre la semana numero veintidos de
gestacion y los primeros siete dias de vida después del nacimiento.

En la practica y en numerosa literatura sobre el tema algunos autores amplian este periodo
desde la concepcidn hasta los primeros dos aflos, (Umamanita, Kowalski, Olza, Sociedad
Marcé Europea, APSA, Salud Mental Sardd, Alianza Francofona, Alianza Britanica, entre otras).

Por lo tanto, se consideran pérdidas perinatales al embarazo ectdpico, al aborto espontaneo
o inducido, a la reduccion selectiva, a la muerte de un gemelo, en gestacion, al feto muerto
intrautero o intraparto, a la muerte neonatal, incluyendo nifios prematuros y con anomalias
congenitas.

El concepto de pérdida perinatal rebasa el concepto de la OMS e incluso de la pérdida por
muerte. Se sabe que la muerte perinatal se describe como “abrazar la muerte cuando se
espera la vida" y representa una de las peores pérdidas que puede sufrir el ser humano. En los
ultimos afnos se esta adquiriendo una mayor sensibilidad sobre la importancia de una correcta
atencion en los casos de muerte perinatal, ya que, las actitudes y conductas del personal de
salud tienen consecuencias directas sobre la familia y la manera en la que esta afronta la
pérdida sufrida.

Por otra parte en el concepto de duelo, en los modelos y teorias explicativas, se analizan las
caracteristicas del duelo en las nifias y los nifios y de qué manera los adultos pueden ayudar o
perjudicar durante el proceso, la manera correcta de comunicarle la noticia, el abordaje tanto
antes como después del fallecimiento, como detectar si el nifio necesita atencion
especializada, asi como aquellos instrumentos y técnicas de intervencion que el profesional
tendra a su disposicion ante un posible duelo patoldgico. Todo ello con el fin de que pueda
ser utilizado tanto por padres, tutores, profesores como profesionales para la intervencion y
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prevencion del estado del animo del nifio ante el duelo, algo crucial para preservar el
bienestar en la infancia y/o reducir futuros problemas. El Concepto de duelo abarca no solo
la pérdida por muerte, sino también, por migracion interna o externa de un familiar o de la
persona, separacion por cambio de escuela, de domicilio, pérdida de una mascota o un
objeto querido, u otros procesos desadaptativos que generan duelo (Artolin y otros. 2020).

Los presentes lineamientos técnicos, constituyen una herramienta que permitira al personal
del Sistema Nacional Integrado de Salud, estandarizar conceptos y procedimientos para la
atencion psicosocial en duelo perinatal y primera infancia

II. Objetivos

General

Establecer las disposiciones técnicas para la atencion psicosocial en duelo perinatal y primera
infancia en los establecimientos del Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS).

Especificos

1. Establecer las directrices para la atencion y seguimiento de la mujer en el periodo de
embarazo, parto y puerperio en situacion de duelo.

2. Definir las directrices en el proceso de abordaje del duelo en la primera infancia (etapa
del desarrollo comprendida desde su gestacion hasta los 8 afios).

3. Establecer pautas para la coordinacion y articulacion interinstitucional e intersectorial
para el abordaje integral del duelo perinatal y de primera infancia.

III. Ambito de aplicacién

Estan sujetos al cumplimiento de los presentes Lineamientos técnicos, el personal del
Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS.
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La

IV. Marco conceptual

terminologia descrita a continuacion corresponde a las caracteristicas que determinan los

procesos de duelo y que seran parte del desarrollo del presente lineamiento.

1.

Dimensién fisica: se refiere a molestias fisicas como la sensacion de “vacio” en el
estdmago, un nudo en la garganta, sequedad en la boca, alteraciones de suefio y
alimentacion, sensacion de opresion en el pecho, palpitaciones, falta de energia, entre
otros.

Dimensidon emocional: la persona experimenta sentimientos de tristeza, enojo, miedo,
culpa, soledad, ansiedad, impotencia, afioranza, desesperanza, alivio y liberacion,
amargura, entre otros

Dimensidén cognitiva: dificultad para concentrarse, falta de interés por las cosas,
confusion, tristeza, apatia, abatimiento, angustia, abatimiento, entre otras.

Dimensiéon conductual: son cambios en el comportamiento con respecto al patron
previo, por ejemplo, aislamiento social, hiperactividad, retraimiento, aumento en el
consumo de tabaco o alcohol.

Dimension social: Se refiere a la diversidad de aspectos que permiten a las personas
interactuar. En un proceso de duelo puede experimentar aislamiento y rechazo hacia los
demas.

Dimension espiritual: es en donde se replantean las propias creencias y la idea de
trascendencia. Se puede llegar a cuestionar a si mismo y pensar “;Por qué a mi?

V. Generalidades

A. Mitos y realidades sobre el proceso de duelo (en nifias y nifios)

Tabla 1. Mitos y realidades del duelo infantil

N° Mitos respecto al duelo en nifios Realidades respecto a los
y nifas mitos
1 Mito 1: Los nifios no sufren. Realidad 1. Todos los nifios sufren.
Mito 2: El duelo en los nifios no| Realidad 2. Los  niflos vy
provoca un sufrimiento tan profundo | adolescentes expresan su duelo de
2 como en los adultos. forma diferente a los adultos vy
también sufren.
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N° Mitos respecto al duelo en nifios Realidades respecto a los
y niias mitos
Mito 3: Los nifios cuentan con suerte, | Realidad 3. Los nifios son
3 porque son tan jovenes que no | vulnerables y pueden tener

entienden sobre la muerte.

desventajas cuando estan en duelo.

4| Mito 4: Los nifios deben ser protegidos
del dolor y el sufrimiento que la muerte
lleva con el fin de mantener su inocencia
infantil.

Realidad 4. La muerte es algo
inherente a la vida, por tanto, se
debe educar en la transmision del
proceso vital sin caer en
ocultamientos ni  desvirtuar la
realidad.

5| Mito 5: Dada su juventud vy resiliencia,
son capaces de olvidar facilmente a la
persona cercana fallecida o pérdida,
resolver el duelo rapidamente y seguir
con sus vidas.

Realidad 5. Las pérdidas que no se
abordan a través de las

constituyen puntos de

palabras
fijacién, que
impactan en el desarrollo.

6| Mito 6: Cuando se consideran como
grupo, los niflos y adolescentes
entienden, experimentan y expresan el
duelo de la misma manera.

Realidad 6. El duelo en nifios y
adolescentes es distinto a las
diferentes edades, en cuanto a
comprension, experiencia y
expresion.

7 Mito 7: Se dice: "En la infancia no se
comprenden los rituales y ademas les
pueden traumatizar, por lo que es mejor
que no asistan a ellos.”

Realidad 7. El que acudan a los
rituales y/o a los funerales es muy
favorable, ya que ayuda a los
nifos(as) a hacer real la muerte del
ser querido.

Fuente: Adaptado de “El duelo en la infancia” , Candelaria Gémez de la Calzada Ruiz. 2015

B. Mitos y realidades sobre el proceso de duelo (personas adultas)
Segun diversos especialistas algunos mitos con relacion al duelo son los siguientes:

Tabla 2. Mitos y realidades del duelo en personas adultas

Mitos respecto al duelo en
personas adultas

Realidades respecto a los mitos

Mito 1: El duelo se
aproximadamente en un afio.

resuelve

Realidad: El duelo es un proceso complejo y muy
personal, por lo que el periodo de tiempo para
atravesarlo satisfactoriamente varia en funcién de
multiples factores. En cualquier caso, dura tanto
como cada persona lo necesite.

Mito 2: El duelo es como una depresion.
De hecho, son términos practicamente
sinénimos.

Realidad: El duelo no es una enfermedad. Aunque

ambos comparten en ocasiones ciertas
manifestaciones (abatimiento, desilusion, tristeza
profunda, llanto, desapego de la vida, apatia),
conviene recordar que la depresion es una
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Mitos respecto al duelo en
personas adultas

Realidades respecto a los mitos

enfermedad mental con sus propias causas y
criterios diagnosticos. El duelo, es una reaccion
normal y adaptativa ante la pérdida de algo o
alguien significativo.

Mito 3: Dentro de los diferentes tipos de
muerte, hay unas que son peores que otras.

Realidad: El duelo no es una competicion de
méritos para ver quién ha tenido la peor desgracia y
quién esta sufriendo mas; cada pérdida tiene una
valoracion personal en la vida de las personas.

Mito 4: Cuando la muerte es “natural’,

sobre todo de una persona mayor, no
genera duelo.

Realidad: En el duelo, lo que importa es la
vinculacion que se tenia con quien se ha perdido,
¢qué significaba para la persona misma? ;Por qué se
necesitaba a esa persona? ;qué rol ocupaba en mi
vida? Una muerte puede ser “natural’, sin embargo,
estar acompafiada de ciertos factores de riesgo que
puedan complicar en un momento u otro ese duelo.

Mito 5: Los hombres lo llevan mejor, para
ellos es diferente, se recuperan antes.

Realidad: Durante afios se ha hablado de las
diferencias en el duelo entre hombres y mujeres. No
existen conductas diferenciadas por género, las
representaciones culturales de cada época y lugar
son las que imprimen condiciones de mayor
sensibilidad o fortaleza unas y otros.

Mito 6: Quien mas llora es quien mas dolor
tiene.

Realidad: El duelo es un proceso complejo y
misterioso, donde estan presentes muchas
emociones, muy alteradas, mezcladas, que pueden
surgir de modo muy desordenado.

No hay que reducir el duelo a tristeza y llanto, en el
duelo también hay culpa, rabia, miedo y verglenza;
el llanto es solo una manera mas de expresar el
dolor.

Mito 7: Las personas jovenes lo llevan
mejor.

Realidad. Ser joven no significa ser mas feliz, igual
que ser hombre no significa ser mas fuerte, ni ser
mujer es ser mas sensible. Todos los seres humanos
viven experiencias de dolor diferentes, cada uno
siente el dolor de manera individual.
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Mitos respecto al duelo en Realidades respecto a los mitos
personas adultas

Mito 8: lo mejor que puede hacer una | Realidad: Es un proceso muy complejo, cuando
persona en duelo (y cuanto antes) para | aparece, con momentos agudos donde el dolor
recuperarse es pasar pagina y orientarse a la | invade y ocupa toda la vida y puede convivir con
vida. “Centrarse en la pérdida es de | etapas de calma.

depresivos”.

Mito 9: el duelo es un proceso lineal de | Realidad: durante décadas se ha consolidado la
cinco fases (shock, negacién, negociacion, | creencia de que todo duelo tiene cinco fases por las
depresion y aceptacién). Se va saltando de | que todo el mundo pasa. Lo que es cierto es que el
una en una hasta llegar a la quinta y, una vez | duelo es un proceso dinamico, con algun tipo de
ahi, todo habra acabado. fases o etapas que se superponen y se repiten, pero
de ningun modo todo el mundo pasa por todas
ellas, ni en el mismo orden.

Fuente: Manual de capacitacioén para acompafiamiento y abordaje y de duelo, FUNDASIL-UNICEF 2020(pag. 11).

C. Desmitificacion del duelo

Con relacion a los mitos que existen respecto al duelo, es importante tomar en cuenta que
las creencias culturales y mitos sobre la muerte, también juegan un importante papel a la
hora de afrontar un duelo. “La muerte tiene una dimension social y cultural que varia segun el
momento historico, las costumbres, las creencias y la sociedad donde acontece y que puede
influir facilitando o dificultando los procesos de duelo individuales de las personas (Bermejo,
2016)".

En este sentido, es necesario analizar las creencias y el concepto de duelo que maneja cada
doliente. Sin embargo, en el caso concreto del personal de salud es importante saber escu-
char al paciente y estar informados en relacion a mitos e ideas que el doliente y su comuni-
dad, puedan tener, para de forma bondadosa encausarlo, aclarar informacion que resulte
necesaria y acompafiar, hasta donde la circunstancia permita, de modo que le sea favorable
en la superacion de su pérdida.

Ademas, el mito del duelo limitado solo por la muerte se queda como una concepcion muy restringida
las mujeres en estado de embarazo pueden experimentar otros tipos de duelo relacionados a los
cambios fisicos, corporales y estéticos, asi también por pérdidas laborales, separacion familiar. Es de
especial atencion para el personal de los establecimientos del SNIS las adolescentes embarazadas.

D. Etapas de duelo

Las etapas que la psiquiatra Kubler Ross propone son cinco:
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1. Negacién: al tener una pérdida se produce de manera habitual la "negacién”, se da de
manera inmediata, frecuentemente esta relacionada con el estado de shock o de
embotamiento emocional. La frase que podria resumir la esencia de esta etapa es
“Esto no me puede estar pasando a mi”.

2. lIra: luego de superar la negacién comienzan a surgir sentimientos de frustracion, de
impotencia con respecto a la propia capacidad de modificar las consecuencias de la
pérdida. Sentirse frustrado conlleva que aparezca sentimientos de enojo, de ira.

3. Negociacién: en esta fase de negociacion la persona guarda la esperanza de que todo
continue igual, que las cosas no cambien. Un ejemplo podria ser un paciente que a
pesar que los médicos ya indicaron que no hay cura para su enfermedad, continua
explorando diferentes opciones de tratamiento.

4. Depresion: En este periodo la persona empieza a asumir de forma definitiva la realidad
de la pérdida, y ello genera sentimientos de tristeza y de desesperanza junto con otros
sintomas tipicos de los estados depresivos, como el aislamiento social o la falta de
motivacion, segun el modelo de Kubler.

5. Aceptacion: La ultima etapa es la de aceptacién de la pérdida, y comienza el estado de
calma asociado a la comprension de la muerte o las pérdidas como parte natural de la
vida humana. Esta fase se relaciona con la inevitabilidad de la pérdida y por tanto del
proceso de duelo. Se puede resumir la esencia de esta etapa con la frase: “Todo va a
estar bien”. Consistira en aceptar la realidad de la pérdida, si es por una muerte,
entender que el ser querido se ha ido fisicamente por lo que se debe comprender que
esta nueva realidad que se vivira sin la persona, sera la nueva realidad permanente. Se
trata de aprender a convivir con esta pérdida y crecer a través del conocimiento de los
sentimientos.

E. Determinantes del duelo

Existen diferentes circunstancias que haran mas dificil la elaboracion del duelo, por ejemplo,
situaciones de conflicto de diferente indole, pre existentes previamente en los padres pueden
agravar aun mas este proceso y caracteristicas diversas de personalidad.

La relacion familiar, el nivel sociocultural de los padres, y la manera en que han enfrentado
otras pérdidas tienen influencia en el modo de enfrentar las pérdidas.
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Formas de duelo:

La presencia o no de duelo patoldgico se va a caracterizar por la intensidad y la duracion de
la reaccion emocional. Se describen a continuacion diferentes tipos de duelo:

1.

Duelo normal: experiencia humana por la que pasa toda persona que sufre la pérdida de
una persona representativa en su vida o un objeto abstracto como la patria, el honor,
entre otras.

Duelo anticipatorio: el doliente ha empezado la elaboracion del dolor de la pérdida sin
que ésta haya ocurrido y comienza desde el momento en que recibe el diagndstico o
acontezca la pérdida. .

Preduelo: duelo que se instala no frente a alguien que ya no esta vivo, sino frente a
alguien que ya no es mas como era antes alguien que ha modificado su caracter o su
cuerpo de una manera alterada como puede ser en las personas con enfermedades
terminales y/o cronicas.

Duelo por muerte subita: este es un tipo de duelo en el que podriamos colocar a los
padres que han perdido a un recién nacido, porque es una de las formas en la que él
bebe muere inesperadamente.

Duelo derivado por muertes que se producen sin aviso y requieren una comprension e
intervencion especiales como en el caso de un suicidio ya que es un duelo muy dificil de
elaborar porgque no hay aviso previo de la inminencia de la muerte.

Duelo ambiguo: la pérdida ambigua es la que provoca mas ansiedad porque permanece
sin aclarar: Los deudos perciben a determinada persona como ausente fisicamente, pero
presente psicologicamente ya que no es seguro si esta viva o muerta. El deudo percibe a
la persona como presente fisicamente, pero ausente psicoldogicamente.

Duelo patolégico: llamado también no resuelto, complicado, retrasado, inhibido,
pospuesto, e Intensificacion del duelo en que el doliente esta desbordado, recurre a
conductas desadaptativas o permanece interminablemente en este estado sin avanzar en
el proceso del duelo hacia su resolucion.

Duelo crénico: el deudo se queda adherido al dolor, pudiéndolo arrastrar durante afios y
unido muchas veces a un fuerte sentimiento de desesperacion.

Duelo congelado o retardado: conocido también como duelo inhibido o pospuesto ya
que el doliente en sus fases iniciales no da signos de afectacion o dolor por la muerte de
su ser querido.

Duelo enmascarado: el doliente experimenta sintomas (somatizaciones) y conductas que
le causan dificultades y sufrimientos, pero no las relaciona con la pérdida del ser querido.

10.Duelo exagerado: también llamado euforico y puede tener tres formas diferentes:
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e [ntensa reaccion de duelo.
e Negacion de la realidad de la muerte.

e Reconocimiento de que la persona fallecio, pero qué ocurrio para el beneficio del
doliente.

F. Proceso de atencion al duelo perinatal

El duelo perinatal conlleva la pérdida de un vinculo mas bien simbdlico, basado en deseos y
expectativas. Con motivo de hacer un poco menos aterradora una experiencia que es
devastadora, se orienta a que la familia, al igual que los profesionales de la salud, sea parte del
proceso, brindando herramientas y apoyo.

Muerte perinatal

Se consideran pérdidas perinatales las siguientes: embarazo ectopico, aborto espontaneo,
reduccion selectiva (muerte de un gemelo en gestacion), feto muerto intrautero o intraparto,
y muerte neonatal, incluyendo nifios prematuros y con anomalias congénitas.

Tipos de muerte perinatal: las muertes fetales se categorizan de acuerdo al tiempo de
gestacion en. Las pérdidas perinatales (solo estan consideradas las muertes fetales, debe
incluirse las pérdidas gestacionales, denominadas abortos en el discurso de la medicina,
previas a la semana veinte).

e Perdidas perinatales: Se refiere a la muerte del feto durante el embarazo, ya sea por un
aborto espontaneo o bien, debido a muerte fetal cuando es posterior a las primeras 20
0 21 semanas.

e Temprana: entre las veinte y veintiséis semanas de gestacion.

e Muerte fetal tardia: desde las veintiocho semanas de gestacion.

e Muerte neonatal temprana: producida durante los primeros siete dias después del
nacimiento.

e Muerte neonatal tardia: entre el dia ocho y el veintiocho después del nacimiento del
bebé.

Efectos psicologicos de la muerte perinatal

Con base a las experiencias, se ha observado en aquellos padres que sufrieron una pérdida de
este tipo sentimientos de tristeza, ansiedad, insensibilidad, culpa, desgano, irritabilidad,
negacion de la realidad y depresion.
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Se agrega que, ademas, la personalidad de los padres, la cultura, la forma en que se concibio
al bebé, si fue deseado y programado, actuan como factores de riesgo para ese transito por
el dolor.

® Conectar con la pérdida

Es importante tomar en cuenta que cuando el duelo se presenta, la personalidad, la psique de
la persona, su historia, experiencias de vida y el sistema de afrontamientos que posee, mas
alla de las circunstancias de la muerte, tendran que ver con la forma de asimilar el duelo. Al
presentarse el duelo, sera importante dejar que la persona pueda sentir el dolor junto a todas
las emociones que ello conlleva. Aceptar, que ese ser amado ya no estd y que la pérdida es
irreparable, serd un momento inicial y crucial para el fortalecimiento de la persona.

Tras el paso de los afios, se ha hecho énfasis en que los progenitores tengan un espacio para
pensar en la muerte de su hijo y expresarla. Y destacar la importancia de tener contacto con
€l, para lograr un duelo saludable.

¢ El duelo en las nifias y los nifios

La pérdida de un familiar en la infancia siempre es una situacion complicada, con
caracteristicas diferenciadas en funcion del momento evolutivo en que se encuentre el nifio.
A lo largo de la infancia el nifio se encuentra en proceso de desarrollo tanto a nivel fisico
como cognitivo y emocional, lo que implica también que su capacidad de resolver problemas
aun esta desarrollandose.

En tanto que el niflo es dependiente de los adultos, el proceso de duelo estard determinado
tanto por las circunstancias inherentes al niflo, como por las circunstancias del entorno y de
las personas cercanas: actitudes de los adultos, aspectos emocionales y afectivos, situacion
econdmica y social.

Recomendamos utilizar la Hoja de valoracion de indicadores de dificultades en la elaboracion
del duelo en las nifias y niflos, en anexo 3 para pre test y post test.
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VI. Contenido técnico

1. Atencion psicosocial en duelo perinatal

Con independencia del tipo o pérdida que se produzca, esta condicion implica un proceso de
afrontamiento psicoldgico natural adaptativo llamado duelo.

Este duelo abarca todas las pérdidas producidas durante el periodo de gestacion y neonatal,
incluyendo abortos espontaneos, pérdida de embriones congelados o intrautero, muerte
selectiva de un gemelo o mellizo durante la gestacion, nacimiento con patologia grave
congeénita o el dar a un hijo en adopcion, entre otras.

1.1 Proceso de decision para la atencion

a) El equipo de salud deberd estar notificado e identificard a las familias que perdieron un
embarazo o un bebé previamente a tomar contacto con ellas. El personal de salud de primer
nivel que recibe referencia de usuaria por parto de alto riesgo, pérdida, mujer que estaba en
control de embarazo y llega sin el recién nacido u otra condicion que genera sospecha de
alguna pérdida, se debe identificar que se esta ante una posible situacion de duelo, de
acuerdo a la sintomatologia manifestada realizara las siguientes preguntas:

1. ¢(Ha experimentado una pérdida recientemente o en los ultimos dias?
2. ¢Hace cuanto tiempo experimentd la pérdida?

b) Al identificar que se esta ante una situacion de pérdida, se debe referir al personal de
psicologia de planta del establecimiento donde se esta atendiendo o del establecimiento mas
cercano que brinde la atencion, si la persona ha tenido el alta.

Para identificar que se esta ante una situacion de duelo, el personal de salud debe tomar en
consideracion lo siguiente:

e |dentificar que las quejas, demandas o consultas que realiza una persona tienen
relacion con la pérdida de un ser querido. A ello pueden ayudar los criterios
diagnosticos de las clasificaciones psiquiatricas. Actualmente, el duelo (complicado o
no) En la CIE 10 (OPS, 2008) se emplea el cédigo Z 63.4 para el duelo normal y el
epigrafe de los trastornos de adaptacion F 43 para el duelo patologico.

e Una vez identificada la situacion de duelo, el personal de salud mental debe conocer
qué fase del duelo esta afrontando la persona atendida, en relacion a la fecha de
fallecimiento del ser querido. De acuerdo con este criterio podriamos estar ante un
duelo.
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e Duelo anticipado (previo a la muerte): shock ante el diagndstico y negacion de la
muerte proxima; ansiedad, miedo, cuidado de la persona enferma. Oportunidad para
prepararse psicologicamente para la pérdida.

O

Duelo agudo, (muerte): bloqueo emocional, aturdimiento, incredulidad,
despersonalizacion. Se prolonga ante muertes inesperadas.

Duelo temprano (semanas 0 meses): negacion, busqueda de la persona fallecida,
rabia, dolor, llanto.

Duelo intermedio (meses o afios): tormentas emocionales, vivencias
contradictorias (de busqueda, presencias, culpas y autorreproches). Con el
reinicio de lo cotidiano se comienza a percibir la realidad de la pérdida,
apareciendo duelos ciclicos en el primer afio (aniversarios, fiestas). Predomina el
sentimiento de soledad. Se establecen nuevos patrones de conducta que tienen
en cuenta la situacion actual de pérdida. Se reanuda la actividad social y se vuelve
a disfrutar de situaciones gratas sin culpa. Recuerdo cada vez menos doloroso.

Duelo tardio (afios): nuevos patrones de pensamiento, sentimiento y conducta
coexisten con sentimientos de soledad no tan invalidantes.
Duelo latente: marca indeleble. El duelo puede reactivarse en cualquier momento

ante determinados estimulos.

c) Se debe de evaluar esta situacion atendiendo a la fase de duelo que esta afrontando.
En este momento el personal de salud evaluara, basicamente, si:

¢El sujeto pide ayuda por su proceso?
¢El/la profesional de la salud diagnostica que es necesario darle ayuda?
¢Existen varios factores de riesgo asociados?

¢Se define claramente qué tipo de duelo es?

d) El personal de salud de los establecimientos del SNIS que esté a cargo explorara, si por
determinadas circunstancias, se puede esperar una mala evolucion del duelo. Para indagar en
esta cuestion se debe realizar las siguientes preguntas:

e ;Causa de la muerte?
e ,;Quién era la persona fallecida para la doliente?
e ;Tipo de relacion entre ellas?
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e ;Personalidad y recursos psicoemocionales del o de la doliente?
e ;Situacion familiar, social, laboral, cultural?

1.2 Factores de riesgo de duelo patoldgico

Para identificar si él o la doliente acumula factores que se asocian con el desarrollo de duelos
complicados, el personal de salud debe tomar en cuenta los siguientes factores:

Pérdida repentina o en circunstancias catastroficas.

Pérdidas multiples; pérdidas inciertas (no aparece el cadaver).

Muerte de un/a nifio/a o adolescente, (joven en general).

Muerte tras una larga enfermedad terminal.

Doliente en edades tempranas o tardias de la vida.

Aislamiento social.

Sentimiento de responsabilidad sobre la muerte (ya sea real o imaginaria).

Historia de pérdidas traumaticas.

Relacion de intensa ambivalencia o dependencia con la persona fallecida.

Distorsion o magnificacion de aspectos del duelo normal hasta alcanzar proporciones
psicoticas.

Historia depresiva previa.

Tener problemas econdmicos O escasos recursos personales como trabajo,
adicciones, entre otros.

m) Vivir en soledad; poco apoyo sociofamiliar real o sentido; alejamiento del sistema

n)

tradicional socio-religioso de apoyo (migrantes, entre otros).
Crisis concurrentes, laborales, econdmicas, judiciales, entre otros.

1.3 Deteccion de complicaciones

El personal del SNIS debe tener en cuenta los factores de riesgo y tener presente que existen
determinados rasgos psicologicos o conductas que complican el afrontamiento de
situaciones tan exigidas como la del duelo.

Las posibles complicaciones que el personal de salud debe indagar son las siguientes:

a) Estilos de afrontamiento abiertamente autolesivos, como los compensadores quimicos,
que se ayudan de sustancias como alcohol, nicotina, psicofarmacos u otras drogas, para
tratar de evitar el dolor.
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b) Conductas repetitivas, compulsivas, como el juego con maquinas o la adiccion al
trabajo.

c) Aparicion de morbilidad asociada: ansiedad, depresion, trastorno por estrés
postraumatico, fobias, crisis de angustia, entre otras.

d) Expresiones de duelo patolégico: intensa afloranza, culpa asfixiante, enfado continuo,
deterioro de las relaciones con las personas cercanas.

1.4 Comunicacidon verbal y no verbal

En la transmision de informacion, la comunicacion no verbal como el lenguaje corporal, la
actitud, el contacto visual, el tono de voz, la expresion facial, la proximidad, la postura
representa mas del noventa por ciento del significado recibido en el mensaje.

La compafia en silencio, puede ofrecer mayor consuelo, y obviar comentarios que no resul-
tan apropiados y no tienen lugar en los principios éticos.

Los problemas derivados de una atencion deficiente como la indiferencia, el desconocimien-
to e incluso la frialdad, tendran un impacto profundo en el proceso de duelo de la madre
gestante, su pareja y su entorno.

Los afectados precisan de compasion (diferente de lastima), empatia, paciencia, comprension
y comunicacion. Esta ultima es de suma importancia, pues la falta de informacion y respues-
tas sobre el bebé fallecido o los procesos médicos y administrativos que se estén realizando,
favorecen la aparicion de sentimientos profundos de culpabilidad y niveles altos de ansiedad.

1.5 Comunicacion de la noticia

La comunicacion es una de las herramientas basicas que cada dia ponemos en marcha para
desarrollar nuestro trabajo con pacientes. Ser poco habiles a la hora de comunicar a una
madre/padre la mala noticia de que ha muerto su bebé o morira al poco de nacer, generara
de manera innecesaria un mayor sufrimiento, pudiendo repercutir negativamente en la
posterior elaboracion del duelo.

Una noticia de este tipo es ya dura de por si, altera todas las expectativas de las
madres/padres y familiares. Por ello, a la hora de comunicar la noticia de la muerte del bebé,
habra que disponer de adecuadas habilidades de comunicacion y tener en cuenta los
factores personales y socioculturales de la madre gestante y su pareja, incluso de los
familiares que en ese momento los acomparien.
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Al comunicar la noticia, el personal de salud del SNIS, debe tomar en cuenta lo siguiente:

a)

Lo primero a lo que debe prestarse atencion a la hora de comunicar la mala noticia
es al entorno, procurar que sea un lugar tranquilo, privado, que permita la intimidad
de la persona que va a ser informada, asegurando de no ser molestados. Debe
procurar transmitir sensacion de calma, sin que se denote prisa, para favorecer un
ambiente de interés y respeto. Preguntar si desea estar acompafiada durante el
diagnostico de la muerte (ecografico habitualmente) por su pareja u otro familiar.

Debe presentarse con su nombre: empezar por decir nombre y el cargo de la
persona que le esta atendiendo, es una buena forma de acercarse a los padres o a
sus familiares. Es importante que exista un profesional de referencia en la atencion a
cada caso particular.

Brindar escucha activa: Se puede expresar el pesar por la muerte del bebé, pero
nunca se podra aliviar el dolor que sienten. El personal de salud debe limitarse a
escuchar compartiendo su dolor y haciéndoles sentir que no estan solos, pues
necesitaran hablar del bebé sin represiones. Permitirles a los padres/madres la
expresion del dolor.

Brindar tiempo: en los primeros momentos y tras conocer la noticia del
fallecimiento del bebé, debido al estado de aturdimiento en que se encuentran, les
resultara dificil tomar decisiones. Necesitan tiempo para llegar a sus propias
conclusiones. Tras explicar las opciones sobre algo, se puede esperar en la
habitacion por si necesitan alguna aclaracion y resolver cuantas dudas tengan.

Hablar sobre la situacion actual: los afectados necesitan estar informados para sentir
que tienen algo de control sobre la situacion. Informarles sobre lo que pueden
experimentar en cada momento y normalizar. Especialmente importante es ofrecer
las alternativas en caso de aborto y de muerte fetal, asi como las de manejo de la
lactogénesis. (La lactogénesis es la habilidad de producir lactosa y consiste en un
periodo de transicion caracterizado por la diferenciacion funcional de las células del
tejido mamario, las cuales cambian de un estado no lactante (no secretorio) a
lactante (secretorio) Hay una propuesta de los ultimos afios de ofrecer donacion de
leche (McManaman & Neville, 2003; Truchet & Honvo-Houéto, 2017).

No hay que ocultar la situacion, dirigirse a las personas por sus nombres, al igual que
al bebé, o el nombre que utilizaban durante la gestacion. Alentar a que muestren sus
emociones, si quieren llorar, por ejemplo.

23



9)

Cuidar el lenguaje corporal: No cruzar los brazos, mirar a los ojos, sentarse a su
misma altura y a poca distancia, entre otras. A veces vale mas un gesto que las
palabras.

Ser comprensivo y atender a las caracteristicas culturales y religiosas de cada
familia.

Hacer sentir su presencia, pero con discrecion: Mostrar nuestra disposicion para lo
que necesiten en cada momento, no siempre es necesario que nos quedemos de
pie junto a la madre/padre o familiares. Basta con decir "ahora voy a salir, pero si
necesitan que me quede mas tiempo con ustedes solo tiene que decirlo”.

Aconsejar, pero nunca obligarles: Se recomienda ofrecer siempre a los
padres/madres la posibilidad de ver, tocar, abrazar a su bebé fallecido y respetar al
maximo el criterio de cada uno, pues habra quien prefiera no verlo. Algunos
estudios seflalan que no verlo puede incrementar levemente el riesgo de estrés
postraumatico y dificultara la elaboracion del duelo. Si el estado fisico en que se
encuentra el bebé no es el esperado por llevar varios dias fallecido, se tiene que
explicitar y describir con amabilidad y cautela las anomalias morfologicas que
presente, al tiempo que mencionan los aspectos positivos y aspectos sanos que
presente. Presentar al bebé, de modo amigable, cuando sea posible envuelto en
una manta, y gorro (muy importante en casos de anencefalia), para presentarles a
los padres. Animarlos a tomar una fotografia de recuerdo. Destacar algo positivo del
bebé, por ejemplo, “es un bebé muy guapo”, “tiene unas manos preciosas”

Si en ningun caso desean ver al bebé, a pesar de las recomendaciones dadas,
ofrecer que otro familiar lo vea y tome una fotografia para el momento en que ellos
estén dispuestos a encontrarse con la imagen. También es conveniente en esos
casos describirles fisicamente al bebé; siempre hay que dejarles saber que si
cambian de idea solo hace falta decirlo, para poder acompanarlos.

En caso de que sea necesario establecer el diagndstico de muerte perinatal y se
indique realizar autopsia, es importante acompafiar la decision para autorizar el
procedimiento. Para ello, se debe explicar a madre, padre, o persona cuidadora que
deberan expresar por escrito su consentimiento y el deseo de recuperar el cuerpo,
de lo contrario el hospital dispondra de él. Esto no significa que tengan que escribir
una carta, si no que dentro de los documentos a complementar quede constancia
de esta decision. En ocasiones, las autopsias no llegan a dar una respuesta clara a la
muerte intrauterina, sin embargo, los resultados obtenidos permiten despejar si
existe alguna condicion genética, por ejemplo, de cara a futuros embarazos, y
generan informacion que oriente a la investigacion de la causa de muerte perinatal.
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m) Ayudar a tener recuerdos de su bebg, si lo desean: ofrecer el brazalete identificativo,
las huellas plantares, el gorrito, un pafal, una tarjeta con una frase emotiva del
equipo hacia los padres/madres, la pinza de corddn, un mechdén de pelo con un
lazo, para guardarlos en la “caja de recuerdos” que se llevaran a casa al salir del
hospital.

n) Hablar con ambos padres equitativamente: erroneamente se suele considerar que la
pareja de la madre gestante no debe mostrar su dolor para servir de apoyo a ella o
gue no sufre tanto la pérdida; asimismo, se suele ignorar a la madre gestante en los
tramites administrativos, por ejemplo, y ambas actitudes suponen una exclusion en
los asuntos relacionados con su bebé. Lo ideal es que ambos sean participes en
todo el proceso, en la medida que ellos demuestren que asi lo desean.

A) La informacion a los padres sobre la muerte del niflo ha de ser breve, comprensible y
exhaustiva, y debe darse en un ambiente adecuado durante la estancia en dilatacion o si
la mujer se va a domicilio, habra que explicar qué es el duelo y cuales son sus caracte-
risticas principales, enfatizando que el de cada uno/a es “"Unico” y que tienen permiso
para sentir lo que quieran cuando quieran.

o) Orientar sobre dudas mas habituales acerca del duelo: Por ejemplo, si es bueno ha-
blar del bebé muerto, asi como cualquier otra que surja. Si no se sabe qué responder,
mejor indicar que se buscara la informacion y después se les transmitird para evitar
errores 0 malentendidos. También orientar sobre las actitudes que encontraran en el
entorno familiar y social respecto a ellos/as y su duelo.

p) Favorecer la despedida: Los padres suelen necesitar de un momento de intimidad
con su hijo, ya que sera el unico que tendran en toda su vida. Respetar y resguardar su
intimidad, por todo el tiempo que necesiten. Los padres suelen no estar en condiciones
de pedir este tiempo, por sentirse “raros’, por no querer ser juzgados, por no querer
molestar. Puede ser de gran ayuda que el personal de salud a cargo de su caso les diga
“volveré en una hora, si me necesita antes, me puede llamar”.

El personal de salud, puede presentar temores ante la comunicacion de malas noticias
como:
e Miedo a causar dolor: La obligacion ética de no producir dolor puede llevar a
tomar actitudes evasivas respecto a la comunicacion de malas noticias.
e Dolor empatico: el personal suele sentirse incomodo ante el estrés que le
genera dar la noticia al usuario.
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e Miedo a ser culpado: Una situacion tan dificil de afrontar facilmente se
personaliza sobre el equipo de salud, con quien pueden descargar su rabia e

ira.

e Miedo a fallar o a la judicializacion: La idea de que todo ser humano tiene
derecho a ser curado hace que cualquier fallo se vea como un fracaso
terapéutico y un error que debe tener castigo penal o civil.

e Miedo a decir ‘no lo sé" A veces se cree que afirmar no saber supone
desvalorizarse como profesionales, cuando en realidad es un gesto de
honestidad que aumenta la credibilidad.

Recomendaciones para una mejor comunicacion:

e Al comunicar este tipo de noticias, debe informarse sobre los conocimientos,
sospechas o ideas que tiene la mujer y se tienen en cuenta a la hora de transmitir la
informacion.

e Utilizar un lenguaje sencillo y conciso, evitando en lo posible el uso de terminologia
técnica de salud e intentando simplificar al maximo la comprension del mensaje.

e Asegurarse que la informacion esta siendo entendida, pues la negacion normal del
primer momento puede hacer que se creen falsas expectativas.

e FEvitar palabras frias como el feto, el fetito, el embrion y sustituirse por hijo, hija, el
nombre si lo conocemos, o el bebé. Repetir, con paciencia, la noticia tantas veces
COMO Sea hecesario.

Tabla 3. Planificacidén de la intervencion en duelo

(Esta actividad es ejecutada por el psicologo psiquiatra, para establecer el plan de tratamiento)

El acompafiamiento del duelo requiere principalmente de la escucha activa y empatica.
Deberia figurar en estas opciones, para que no resulte una mera aplicacion de recetas.

Sesion Objetivo Técnica Actividad

1 Afianzar la asimilacion de la pérdida | Psicoeducacion Evaluacion pretest
aumentando el conocimiento de sus | grupal Presentacion ludica de informa-
manifestaciones clinicas y el proceso cion sobre el proceso de duelo
psicologico de duelo. perinatal.

2 Apoyar en realizar la correcta gestion de | Reestructuracion | Registro de pensamientos
los pensamientos intrusivos que causan | cognitiva.
un malestar significativo en el individuo.

3 Consolidar la identificacion y | Entrevista Identificacion de emociones vy
canalizacion de emociones y | motivacional sentimientos e ideas subyacentes,

sentimientos asociados a la pérdida.

uso de caja del recuerdo
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Sesion Objetivo Técnica Actividad
4 Consolidar la identificacion y Activacion Busqueda de actividades
canalizacion de emociones y conductual placenteras
sentimientos asociados a la pérdida
5 Mejorar el estado de auto eficacia y | Entrenamiento Busqueda de actividades
autoestima en placenteras
habilidades
sociales
Resolucion de
problemas
6 Consolidar redes de apoyo social que | Entrenamiento Juego de Roles
actuen de factor de proteccion ante | en Acompafiamiento de familiar o
posibles dificultades en el proceso de | habilidades amigo
duelo. sociales
Resolucion de
problemas
7 Seguimiento Entrevista Entrevista — post test

Fuente: Adaptado de “El proceso de duelo en psicoterapia de tiempo limitado”, Moraima Guadalupe Garcia Mantilla, Madrid,
2013.

Tabla 4. Frases para usar y frases para evitar

Puedes usar: Debes evitar:

e “Siento lo que les ha pasado” o "Sé fuerte”
e “Me imagino cuanto querrian a ese e “No llores”

bebe” e ‘“Eslavoluntad de Dios”
e “No me molesta que lloren” e “Todo pasa por alguna razon, es el destino”
e ‘Laverdad es que no sé muy bien que e “No es el fin del mundo”

decirles” e "Dios necesitaba otra flor en su jardin”
e “Tienes un bebé precioso/a” e “Ahora tienes un angelito”

e “Ahora esta en un lugar mejor”

e “Almenos no llegaste a conocerle bien”

e ‘“Eresjoven, ya tendras mas”

o "Debes ser fuerte por tus hijos/esposo/familia,
etc.”

“El tiempo lo cura todo”

“Ya le olvidaras”

Fuente: Adaptado de Fundacion Mario Losantos del Campo, “Hablemos de duelo” ,Autora: Patricia Diaz Seoane,Primera edicion:
Octubre de 2016

1.6 Espacios para el duelo
a) La habitacion de despedida

Este es uno de los aspectos mas importantes para proporcionar una atencion adecuada a la
hora de afrontar los primeros momentos tras una muerte perinatal es garantizar a la madre/
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pareja/familia un espacio confortable para despedirse y vivir estos momentos tan dificiles. Se
busca garantizar intimidad y tranquilidad, evitando en la medida de lo posible las interrupcio-
nes.

El trato respetuoso que acompafa los momentos de inicio del duelo, condiciona el modo en
que los padres y familiares comiencen a integrar la experiencia. Se debe considerar dentro del
pabelldn o unidad de maternidad, no incluir madres con bebés sanos con aquellas que aca-
ban de perder a su bebé; y asignar un espacio adecuado para el duelo.

Se debe considerar dentro del pabellon o unidad de maternidad, no mezclar padres que han
tenido un bebé sano con padres que acaban de perder a su bebé y asignar un espacio
concreto para el duelo.

En los establecimientos del SNIS un espacio de duelo debe cumplir dos funciones principales:
a) Elacompafiamiento en la ultima fase de la vida
b) Elapoyo durante el inicio del duelo.

El cuidado en un entorno respetuoso con las necesidades de la familia resulta especialmente
importante en el pre-duelo, en las ultimas horas o momentos de la vida de un bebeé o nifio. El
espacio debe permitir una despedida intima y tranquila, sin interferencias con el personal, sin
prisas, en un ambiente que genere serenidad y calma, proporcionando todo lo necesario para
estas dos fases de duelo, incluido cuidados paliativos integrales, en base a los Lineamientos
técnicos para la atencion en cuidados paliativos para el Sistema Nacional Integrado de Salud.

b) Cuidado del bebé

Cuando el personal del SNIS conozca que la decision de los padres es estar con el bebé
habra que prepararlo de la forma mas adecuada posible. Se debe realizar los siguientes
cuidados:

e Lavar la cara con suero fisioldgico y gasa.

e Los padres necesitan ver y tocar al nifio, al tiempo que confirman signos de
normalidad en su bebé. En los casos de anencefalia se coloca compresa y gorro, en
casos de hidrocefalia, no existe indicacion de cubrir la cabeza. Limpiar los restos de
sangre del bebé, envolverlo y ponerle el gorro o colocarle ropa que la familia
proporcione.

e Sila muerte se ha producido préoximo a término, llevarlo en brazos como se haria con
un recién nacido vivo (presentacion lo mas natural) y proporcionar una cuna para
dejarlo en ella.

e Alertar que parece un nifio dormido y que no estara frio.
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c¢) Recuerdos

No es de extrafiar, y ademas es muy recomendable que tengan recuerdos, que quieran hacer
fotos, tener recuerdos del bebé. Los profesionales deben ayudar y ofrecer un kit con las
pulseras de identificacion, gorrito, ficha del nacimiento con las huellas de la madre y el bebé
o cualquier otro tipo de recuerdo que ellos quieran conservar.

1.7 Cuidado emocional del personal de salud

El personal del SNIS debera recibir procesos de autocuidado y debera reconocer y aceptar las
propias emociones y sentimientos, poder gestionarlas en los diferentes contextos, manejar
habilidades comunicativas y de escucha terapéutica, mantener el cuidado personal integral.
Todo ello forma parte de las habilidades necesarias para el cuidado emocional del
profesional. Para este propdsito se puede apoyar del Manual para el autocuidado de la salud
mental en el ambito laboral del MINSAL.

Los profesionales que deben enfrentar los procesos de atencion de duelo perinatal y primera
infancia en el lugar de trabajo, deben tomar en cuenta lo siguiente:

a) Es importante que no sean siempre los mismos profesionales quienes atiendan a los
padres que sufren este tipo de pérdida. Esto tendra una doble ventaja: por un lado,
todo el personal podra ganar experiencia con estos casos; por otro, esto ayudara al
profesional a mejorar su atencion y sus capacidades.

b) Expresar lo que cada uno siente con naturalidad. Por ejemplo, no tener miedo a
expresar a las madres y padres si se siente tristeza por la pérdida del bebé.

c) Expresar las dificultades a los propios comparieros.

d) Si atender a una pérdida de este tipo, supone un problema que sea por una pérdida
personal, un problema religioso, entre otros, debe hablarlo con su superior inmediato,
para valorar si otra persona puede atender ese parto. Es importante tomar en cuenta
lo siguiente:

e Crear un grupo de apoyo con compafieros.
e Tratar el tema en sesiones clinicas.

e Trabajar en equipo. Asegurar que haya tiempo de respiro entre la atencidon a un
parto de un bebé muerto y un bebé vivo.

e Reconocer el trabajo que hacen los comparieros.

e Ayudar, animar, apoyar en equipo. Supone mucho desgaste emocional para los
compaferos y para el equipo.

e Proponer al establecimiento que se realice una capacitacion acerca de este tema.

29



Figura 1. Algoritmo para la atencion al duelo

Es importante diferenciar si la consulta de un/a paciente se debe a un duelo normal o
complicado y como actuar en cada caso. Esta figura resume criterios de diagndstico y
orientaciones de intervencion basicas.

Fuente: Adaptacion de flujograma de los procesos de atencion de los trastornos adaptativos de las guias clinicas para la
atencion en salud mental y psiquiatria del Ministerio de salud. San Salvador,El Salvador, 2017.
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2. Atencion psicosocial del duelo en primera infancia

2.1 El duelo en las nifias y los nifios.

Hasta los 3 0 4 afios hay una ignorancia relativa del significado de la muerte y no se la consi-
dera como algo definitivo. Se suele confundir la muerte con el dormir. Entre 4 y 7 afios, la
muerte sigue siendo un hecho temporal y reversible, se atribuyen a los muertos sentimientos
y funciones bioldgicas. Pueden preguntar como come el fallecido o si va al cuarto de bafio.
También puede haber “pensamientos magicos”, pueden creer que un mal pensamiento de su
parte, pudo causar esa muerte. Entre 5y 10 afios, comprenden la condicion irreversible de la
muerte, aunque conservan criterios ambivalentes. (los muertos conservarian algunas funcio-
nes bioldgicas). La mayoria de los niflos antes de los 10 afios, asume la muerte como irrever -
sible y el cese definitivo de todas las funciones bioldgicas.

Tabla 5. Valoracion de indicadores de dificultades en la elaboracion del duelo en los
nifnos

Hoja de valoracion de indicadores de dificultades en la elaboracion del duelo en
los nifios

Nombre nifo:
Nombre familiar fallecido:

Parentesco: Direccion:

Teléfono Evaluador Fecha

Marcar con una cruz los factores que sean aplicables:

Llorar en exceso durante periodos prolongados.

Rabietas frecuentes y prolongadas.

Apatia e insensibilidad.

Pérdida de interés por los amigos o actividades anteriores agradables.

Pesadillas o frecuentes problemas de suefo.

Miedo a quedarse solo.

Comportamiento infantil durante un tiempo prolongado.

Frecuentes dolores de cabeza u otros sintomas fisicos.

OO(N|OUN|A~ W

Imitacion excesiva de la persona fallecida y expresiones repetidas de reencontrarse con ella.

10 | Cambios en el rendimiento escolar o no querer ir a la escuela.

En opinion del evaluador es necesaria:

Atencion especializada: Sl NO

En caso afirmativo, derivar al psicologo

Observaciones:

Fuente: Adaptado de “El duelo en la infancia” , Candelaria Gémez de la Calzada Ruiz. 2015
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En casi todas estas edades, el hecho de la muerte le ocurre a los demas y no se piensa en una
muerte propia.

En realidad, antes de los cincos aflos no se llega a entender los tres componentes basicos de
la muerte: 1. Es irreversible, definitiva y permanente, 2. Consiste en la ausencia total de las
funciones vitales y 3. Es universal, es decir, que nadie escapa de morir. También antes de esa
edad es muy escasa la tendencia a llorar por un duelo.

¢Autor? L a experiencia demuestra que existen tres temores muy frecuentes en el duelo
infantil: 1. ;Causé yo la muerte?, 2.- ;Me pasara esto a mi? y 3. ;Quién me va a cuidar?

Puede decirse que la muerte del padre o la madre constituye una experiencia que afecta a la
manera en que el nifio estructura su mundo. Puede dividirse el proceso de duelo en los nifios
en tres fases: 1. Protesta. El nilo aflora amargamente al progenitor fallecido y llora suplicando
que vuelva, 2. Desesperanza. Comienza a perder la esperanza de que vuelva, llora
intermitentemente y puede pasar por un periodo de apatia, 3. Ruptura de vinculo. Empieza a
renunciar a parte del vinculo emocional con el fallecido y a mostrar interés por el mundo que
le rodea.

Tabla. 6. Respuestas en nifios de 2 a 5 afios

1 .. .z ;
Perplejidad y confusién. Buscan a la persona fallecida.
Regresion. No se apartan del progenitor superviviente, se quejan, se orinan, se chupan el dedo...
Ambivalencia. Se alternan fases de preguntas y expresién emocional con fases de indiferencia y
silencio.
4 oyt . .
Irritabilidad y rabia por haber sido abandonados.
Miedo a que también les abandone el otro progenitor (;Quién me va a cuidar?).
6 , . . :
Vinculos afectivos con alguien que se parezca al fallecido.

Fuente: Adaptado de “El duelo en la infancia”, Candelaria Gémez de la Calzada Ruiz. 2015
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Tabla 6. Respuestas en nifios de 6 a 8 afios

1
Negacion de lo ocurrido. Pueden aparentar indiferencia como un mecanismo de defensa.
Idealizacidon de la persona fallecida, lo que permite una relacion imaginaria.
3 oqe . . .
Culpabilidad, sobre todo, si no pueden expresar la tristeza que sienten.
4 . o . .
Miedo y vulnerabilidad, que pueden llevar a una cierta agresividad con las personas del entorno.
5 .y . . o
Asuncién del papel del fallecido, como el cuidado de los hermanos pequerios.

Fuente: Adaptado de “El duelo en la infancia”, Candelaria Gémez de la Calzada Ruiz. 2015

La duracion de un duelo normal en los nifios puede ser muy variable, de pocos meses a mas
de un afio. Conviene decir también que la mayoria de los nifos que sufren la muerte de un
progenitor superan el duelo sin grandes complicaciones, elaborando la pérdida de manera
adecuada. cuando cuentan con el apoyo de su familia y referentes cercanos y no ocurre el
ocultamiento del hecho.

Los factores de riesgo de duelo complicado que el personal de salud del SNIS debera
identificar en la primera infancia son los siguientes:

) Ambiente inestable con alternancia en la figura responsable de los cuidados

) Forma inadecuada de reaccionar del progenitor superviviente, ya que sirve de modelo
)

)

O O Y

Existencia de segundas nupcias y relacion negativa con la nueva figura

Pérdida de la madre para las nifas menores de 10 aflos y pérdida del padre para
varones adolescentes

e) Falta de consistencia en la disciplina impuesta al nifio o adolescente

f) Suicidio u homicidio del progenitor fallecido

g) Los predictores de riesgo permitiran identificar a aquellos nifios y nifias que necesitan
apoyo y ofrecer alternativas de prevencion e intervencion por parte del personal del
SNIS.

o

Antes de un tratamiento adecuado por parte del personal del SNIS, es necesaria una valoracion de la
situacion de duelo, para lo cual existen diversos instrumentos de evaluacion. Destacaremos los
siguientes:

e Cuestionario general de Salud (GHQ) de Goldberg (1978).
e Inventario de depresion de Beck para niflos y adolescentes, de 7 a 18 afos.
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2.2 Comunicacion de la pérdida.

Uno de los principales problemas que se presentan respecto al duelo y que crea bastante
ansiedad a los allegados del menor es el hecho de tener que comunicarle la pérdida. El
personal del SNIS debe tener en cuenta que lo mas importante de la pérdida es no evitar el
dolor, sino tratar de mejorar su nivel de comprension y el enfoque del problema para asi
ayudarle a realizar una elaboracion adecuada del duelo.

Pasos para comunicar la mala noticia a las niflas y nifos, se debe tomar en cuenta lo
siguiente:

a)

>2® 20T

La nifa o nifo debe estar informado cuanto antes de todo lo que sucede. Posponerlo
demasiado puede resultar confuso para el menor al encontrarse en una fase de duelo
muy desfasada respecto a la de sus allegados, aumentando la probabilidad de inhibirse
emocionalmente, asi como de elaborar un duelo complicado Solo se podra posponer,
pero no en exceso en el caso de que la familia sea dada a escenas de gran teatralidad o
cuando la muerte haya sido muy violenta.

La persona que debe dar la mala noticia debe ser alguien cercano al menor (Shaw, 1999).
Buscar un lugar que en la medida de lo posible sea tranquilo, intimo y cree confianza.

El discurso debe ser breve y adaptado al nivel del menor.

Irreversibilidad. Cuando nos morimos no volvemos.

Involuntariedad. Se ha de explicar que el difunto, aunque la causa de la muerte fuera
suicidio, no queria separarse de él y que si hubiera podido elegir se habria quedado a su
lado.

No-funcionalidad. Hay que recalcar que el cuerpo cuando muere deja de respirar, de
comer, sentir frio.

Universalidad. Todos los seres vivos algun dia mueren.

Excepcionalidad. Lo usual es vivir muchos afios. Deben entender “que, si el abuelo se
muere, era porque el abuelo era muy viejo o si la tia fallece, es que la enfermedad era
muy grave’, de manera que se disminuya la ansiedad asociada a la propia muerte de
forma inmediata.

Evitar la mentira.

Tener cuidado con las explicaciones religiosas y abstractas.

Dar respuesta a las expresiones emocionales o cognitivas del menor. El menor puede
oscilar entre hacer varias preguntas acerca de la mala noticia o estallar emocionalmente.
La persona deberd responder con la mayor sinceridad posible a las preguntas,
adecuandose al vocabulario del menor y consolar sus emociones sin evitarlas ni
suprimirlas.

m) Explicar lo que sucede para tranquilizar al menor. Es importante puntualizarle los pasos

gue se van a seguir, por ejemplo, en el funeral.
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2.3 Signos de alerta de duelo complicado en la primera infancia.
Los signos de alerta para hacer pensar en que se esta en presencia de un duelo complicado
pueden ser muy variados:

a) Llanto frecuente

o

) Rabietas o signos de agresividad
) Apatia
Pérdida de interés por las actividades que antes resultaban agradables

o a0

Alteraciones del suefio con pesadillas

Na)

Miedo a quedarse solo

g) Comportamiento regresivo.

h) Cefaleas u otras dolencias fisicas

Imitacion del fallecido

Disminucion del rendimiento escolar o no querer ir a la escuela, etc. Por lo que se

refiere a este ultimo punto, conviene tener informado al maestro de lo sucedido para
gue actue con la mayor prudencia cuando el nifio vuelva al centro escolar.

2.4 Evaluacion del duelo

Dada la complejidad que conlleva el fendmeno del duelo es de esperar que su evaluacion no
constituya una tarea sencilla.

En lineas generales, con la evaluacion del duelo se pretende recopilar toda aquella
informacion que resulte relevante, en ultima instancia, para lograr una adecuada adaptacion
de los familiares a la realidad de la pérdida. Esta informacion puede obtenerse a través de
diversas fuentes como entrevistas, genograma, autorregistros, observacion directa, historia de
vida, cuestionarios, expresion libre en técnicas graficas y en la observacion del juego; y sobre
todo mediante grandes habilidades de escucha y comunicacion. En los anexos se presentan
los cuestionarios sugeridos para la evaluacion del duelo.

2.5 Procesos de tratamiento

El objetivo terapéutico con la primera infancia en situacion de duelo complicado, consiste en
facilitar la informacion adecuada a la edad, que necesiten, con las rectificaciones oportunas
sobre las fantasias que tenga sobre el hecho de la muerte, ayudarles a expresar sus
emociones, trabajar sobre la idealizacion del progenitor fallecido, ayudar a mantener las
relaciones sociales y las actividades que venia realizando y facilitar la comunicacion entre los
miembros de la familia. Estas intervenciones pueden realizarse a nivel individual o grupal.
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Para prevenir un duelo complicado y facilitar el proceso de adaptacion, el personal del SNIS
considerara las siguientes medidas:

Antes del fallecimiento

No apartar a los nifios de la situacion planteada. Acompariarlos en el duelo no significa apartarle

de la realidad que esta viviendo con el pretexto de ahorrarle sufrimiento. Las personas mayores
intentan evitar el sufrimiento en nifnos y nifas con conductas sobreprotectoras que dificultan la
resolucion adecuada del duelo.

Es importante que los nifios y nifias puedan despedirse de sus personas o mascotas queridas si asi
lo desean, en la medida de lo posible brindarles ese espacio.

Conviene informar a los niflos de lo que estad sucediendo de la manera mas sencilla y natural lo

antes posible y para ello debe buscarse el lugar y el momento oportunos.

Explicar de la manera mas sencilla en qué consiste la muerte para irlo preparando.

Después del fallecimiento

Si la persona o mascota querida ya ha fallecido, convendra explicarles gradualmente y
con pocas palabras lo que ha ocurrido y responder con honestidad a todas las preguntas
que hagan, incluso expresando dudas si no tenemos clara la respuesta.

La informacion que se da al niflo debe ser honesta y oportuna. Muchos padres, en su
afan de proteger al nifio, le informan de que el progenitor fallecido se ha ido de viaje,
estd en el hospital o se ha quedado dormido, lo que complica el proceso normal del
duelo. Mentir o recurrir a explicaciones fantasticas o eufemismos, promueve
desconfianza en los nifos y nifias, y genera estados de ansiedad y sintomas de desajuste
emocional. Las explicaciones deben seguir el curso de la curiosidad y capacidad de
compresion segun edad, evitando informacion en detalle excesiva. Se puede introducir
noticias dificiles, como en caso de suicidio del progenitor, de modo conciso, adecuando
el mensaje a la etapa evolutiva del infante.

Debe permitir que vean el cadaver si lo desean y seria conveniente que participaran en
los ritos funerarios (velatorio, entierro, funeral). Los ritos son utiles, sea un acto de liturgia
oficial de cualquier religion o sea colocar una flor en un lugar especial. Todo ello puede
ayudarles a comprender y aceptar la muerte y facilitarles el proceso de duelo.

Es aconsejable explicarles previamente cada situacion en la que decidan participar y
acompafiarlos en aquello que quieran hacer. Si deciden ver el cadaver es conveniente
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que lo hagan acompaflados de una persona cercana que pueda contestar a las
preguntas que planteen y a clarificar las dudas. Si no quieren ver el cadaver ni participar,
debe de respetarse esa decision.

¢)

Conviene favorecer la expresion de las emociones y la comunicacion empatica. Frases
como “No llores”, “No estés triste”, “Tu llanto no va a revivirlo”, etc. pueden abortar
esta expresion e impedir que el nifio se desahogue.

Es necesario mantenerse fisica y emocionalmente cerca de ellos, garantizarles el
afecto y compartir con ellos el dolor, asi como ofrecerles modelos de actuacion. El
progenitor, por ejemplo, no debe esconder su dolor y es conveniente que muestre al
nifo su fragilidad y sus sentimientos y compartir con él su tristeza.

Garantizar la estabilidad y retomar lo antes posible la normalidad de la actividad
cotidiana. Nunca hay que tratar de fingir que no ha pasado nada, o que el
fallecimiento no ha ocurrido, o que la vida del nifio no va a cambiar porque no tardara
en persuadirse de lo contrario.

Evitar plantear expectativas muy altas o asignar responsabilidades excesivas, olvidando
la edad que tienen. Conviene evitar que los nifios ocupen “el lugar” o “el papel” de la
persona fallecida como forma de agradar a los adultos. Por mucho que lo intenten no
lo van a conseguir y esto va a suponer una frustracion. Se dificulta, ademas, la
busqueda de su propia identidad.

Existen terapias cognitivas, en las que se trabaja con el pensamiento del nifio,
aclarando dudas, mitos, fantasias o falsas creencias. También puede recurrirse a
terapias conductuales, con técnicas de modificacion de la conducta.

Ofrecer apoyo terapéutico, de modo de facilitar el proceso del duelo, aclarando du-
das, mitos, fantasias o falsas creencias.

2.6 Consideraciones de atencion psicoldgica por edad

La intervencion del duelo en niflos es compleja, ya que dependiendo de la etapa evolutiva en
la que se encuentre variara el tipo de abordaje que el psicélogo/a debera utilizar.

a) De 0 a 3 afios: Es dificil la intervencion a estas edades debido a la falta de expresion oral y

escrita. Por lo que las técnicas escogidas serian masajes, estos proporcionados por la
madre, padre o cuidador, la orientacion sobre los beneficios del apego seguro para la
recuperacion y equilibrio de la salud mental en la primera infancia.
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b)

c)

De 3 a 8 afios: Durante este periodo se suele trabajar técnicas proyectivas, dibujo, canto,
explicar historias relacionadas con el suceso, etc., asi como técnicas de relajacion como:
técnica de control de la respiracion, visualizacion, etc. para tratar la ansiedad.

De 9 a 12 anos: Las técnicas anteriores resultan utiles para este rango de edad, pero
sobretodo se recomendaran aquellas que estén orientadas a la expresion emocional,
debido a la dificultad de este periodo para hablar sobre la dolencia. El uso de tecnologia
audiovisual y expresion plastica es un recurso recomendado.

VII. Glosario

Atencién basada en la persona: es la atencion individual de los pacientes como sujetos,
con enfoque holistico, general y no fragmentado del ser humano en todas sus
dimensiones biopsicosociales.

Consentimiento informado: es el documento que contiene la conformidad expresa del
paciente o representante legal, manifestada por escrito, previa la obtencion de la
informacion adecuada, suficiente y continua, claramente comprensible para él, ante una
intervencioén quirdrgica, procedimiento terapéutico, diagnostico, investigacion cientifica, y
en general siempre que se lleven a cabo procedimientos que conlleven riesgos relevantes
para la salud; el mismo puede ser retirado en cualquier.

Dignidad de la persona humana: reconocimiento de que cada individuo es merecedor
de respeto, sin importar su condicion o situacion. Es un valor intrinseco al hecho de
existir, independiente de la capacidad de realizar o no un acto voluntario, del estado de
salud, situacion econodmica, social y cultural, asi como de sus creencias o formas de
pensar. Es el principio que justifica y da su fundamento a todos los derechos humanos.

Muerte con dignidad: implica construir una red de vida, que posibilita que la persona
moribunda se entregue tranquila y pueda lograr una muerte placida con el dolor
controlado y la agonia acompariada. Irse de esta vida no en la soledad aséptica del
hospital sino en el hogar entre los seres queridos recibiendo el afecto, el mimo sosegado
de la familia y los amigos.

Pérdida de la vida: es un tipo de pérdida total, ya sea de otra persona o de la propia vida.
Siempre puede existir un miedo a perder la vida.

Pérdidas de aspectos de si mismo: se refiere a pérdidas que tienen que ver con la salud,
por ejemplo, pérdida de las capacidades sensoriales, cognitivas, asi como psicologicas,
por ejemplo, la autoestima, valores, ideales, ilusiones, etc.
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7)

Pérdidas de objetos externos: estas son aquellas pérdidas que no tienen que ver
directamente con las personas, sino mas bien a pérdidas materiales, como puede ser
perder un trabajo, un hogar, ciertas pertenencias y objetos vinculados o importantes para
cada persona.

Pérdidas emocionales: como pueden ser rupturas con la pareja o amistades debido a
que el contacto fisico se ve limitado.

Pérdidas ligadas con el desarrollo: se refiere a pérdidas relacionadas al propio ciclo vital
normal, como puede ser el paso por las distintas etapas o edades, infancia, adolescencia,
juventud, menopausia, vejez, etc.

10) Trabajo en equipo: es la capacidad de participar activamente en la prosecucion de una

meta en comun subordinando los intereses personales a los objetivos del equipo.

11)La atencion psicosocial: es el proceso de acompafiamiento personal, familiar y

comunitario, que busca restablecer la integridad emocional de las personas, asi como de
sus redes sociales. Cabe destacar que este concepto presume que la atencion psicosocial
no se puede ofrecer de manera aislada, sino que debe formar parte de una estrategia
integral de ayuda humanitaria, material y sanitaria; partiendo del principio que la primera
ayuda psicolégica es la satisfaccion de las necesidades basicas y la garantia de la
sobrevivencia.
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VIII. Disposiciones finales

a) Sanciones por el incumplimiento

Es responsabilidad del personal de los establecimientos del Sistema Nacional Integrado de
Salud dar cumplimiento a los presentes lineamientos técnicos, caso contrario se aplicaran las
sanciones establecidas en la legislacion administrativa respectiva.

b) Revision y actualizacion
Los presentes Lineamientos técnicos seran revisados y actualizados cuando existan cambios

O avances en los tratamientos y abordajes, o en la estructura organica o funcionamiento del
MINSAL, o cuando se determine necesario por parte del Titular.

c) De lo no previsto

Todo lo que no esté previsto por los presentes lineamientos técnicos, se resolvera a peticion
de parte, por medio de escrito dirigido al Titular de esta Cartera de Estado, fundamentando la
razén de lo no previsto, técnica y juridicamente.

d) Derogatoria

Dejase sin efecto los “Lineamientos técnicos para la atencion psicosocial de nifias, nifios y
adolescentes en proceso de duelo “de fecha 23 de agosto de 2017.

d) De los anexos

Forman parte del presente documento los siguientes anexos:
Anexo 1: Cuestionarios para la elaboracion del duelo.
Anexo 2: Concepto de muerte segun edad.
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IX. Vigencia

Los presentes lineamientos técnicos entraran en vigencia a partir de la fecha de la firma de
los mismos, por parte del Titular de esta Cartera de Estado.

Comuniquese

Dra. Karla Marina Diaz de Naves
Viceministra de Operaciones en Salud Ad honorem
Encargada del Despacho
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XI. Anexos

Anexo 1. Cuestionarios para la evaluacion del duelo

Cuestionarios generales

® Inventario de Experiencias en Duelo (IED) (The Grief Experience Inventory de Sanders,
Mauger y Strong, 1985). Adaptado al castellano por Garcia-Garcia, Landa, Trigueros vy
Gaminde (2001).

® Inventario Texas Revisado de Duelo (The Texas Revised Inventory of Grief de Faschingbauer,
Zisook y De Vaul, 1987). Adaptado al castellano por Garcia-Garcia, Landa, Trigueros, Calvo y
Gaminde (1995) y Garcia-Garcia y Landa (2001).

e Inventario de Duelo Complicado (IDC) (The Inventory of Complicated Grief de Prigerson y
Jacobs, 2001). La adaptacion al espafiol ha sido llevada a cabo por Garcia-Garcia, Landa,
Prigerson, Echevarria, Grandes, Mauriz y Andollo (2002).

e Cuestionario de Riesgo de Duelo Complicado (The Risk Index de Parkes y Weiss, 1983).
Traducido al castellano por Garcia-Garcia, Landa, Grandes, Mauriz y Andollo (2002).

e Valoracion del Riesgo de Complicaciones en la Resolucion del Duelo (Soler, Barreto vy Vi,
2002).

e Grief Reaction Checklist (Remondet y Hansson, 1987).

e FEscala Emocional de Caras (Facial Affective Scale de McGrath, de Veber y Hearn, 1985).

Cuestionarios especificos

® Perinatal Grief Scale (PGS) (Toedter, Lasker y Alhadeff, 1988).

e Hogan Sibling Inventory of Bereavement (HSIB) (Hogan y Greenfield, 1991).

e Grief Experience Questionnaire (GEQ) (Barret y Scout, 1989).

Cuestionarios para la evaluacion estado de animo

® |nventario Breve de Sintomas (BSI). Derogatis, Spencer (1982).

e Cuestionario general de Salud (GHQ) de Goldberg (1978).

e FEscala de ansiedad y depresion en el hospital (HADS) de Zigmond y Snaith (1983).

® Inventario de depresion de Beck (BDI) (1979).

® Inventario de ansiedad estado/ rasgo (STAI) de Spielberger (1970).

® Escala de desesperanza (BHS) de Beck y cols (1974).
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Anexo 2

Concepto de muerte segun la edad

Concepto de muerte

segun la edad (Gabaldon, 2006).

Desde el nacimiento hasta los 18
meses.

El nino aun no presenta un nivel de conocimiento
suficiente acerca de la nocion del tiempo, por lo que
vida y muerte se resumen en presencia y ausencia.

De los 18 meses a los 5 afios

El tiempo se ve relacionado con eventos concretos,
siendo capaces de diferenciar entre ayer hoy vy
manana. En esta etapa, la muerte se relaciona en
primer lugar con inmovilidad, suefio y es un fendmeno
reversible. Por otro lado, también se asocia a violencia
o0 accidentes. El impacto de la pérdida de un ser
querido en esta etapa es mas emocional que
conductual, sobre todo si dicha pérdida es de alguno
de los progenitores, dandose efectos emocionales
profundos y duraderos (Harris, 1995).

Entre los 5 y los 10 afios.

El concepto de muerte toma forma, definiéndolo
como que todo aquello que es capaz de moverse o
cumplir  determinadas funciones vitales como
alimentarse esta vivo, mientras que lo inmovil o
insensible estaria muerto.

Alrededor de los 9 y los 10 afios.

El concepto de muerte es universal, irreversible y
permanente, siendo mas parecido al concepto adulto.
El nifio comienza a temer a la muerte, tanto a la propia
como a la ajena. Sin embargo, la asocia mas con el
orden biolodgico y vital, es decir, con la vejez (Ferrari,
1990).

Fuente: Adaptado de “El duelo en la infancia”,

Candelaria Gémez de la Calzada Ruiz. 2015
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	En este sentido, es necesario analizar las creencias y el concepto de duelo que maneja cada doliente. Sin embargo, en el caso concreto del personal de salud es importante saber escuchar al paciente y estar informados en relación a mitos e ideas que el doliente y su comunidad, puedan tener, para de forma bondadosa encausarlo, aclarar información que resulte necesaria y acompañar, hasta donde la circunstancia permita, de modo que le sea favorable en la superación de su pérdida.
	La compañía en silencio, puede ofrecer mayor consuelo, y obviar comentarios que no resultan apropiados y no tienen lugar en los principios éticos.
	Los problemas derivados de una atención deficiente como la indiferencia, el desconocimiento e incluso la frialdad, tendrán un impacto profundo en el proceso de duelo de la madre gestante, su pareja y su entorno.
	Los afectados precisan de compasión (diferente de lástima), empatía, paciencia, comprensión y comunicación. Esta última es de suma importancia, pues la falta de información y respuestas sobre el bebé fallecido o los procesos médicos y administrativos que se estén realizando, favorecen la aparición de sentimientos profundos de culpabilidad y niveles altos de ansiedad.
	a) Lo primero a lo que debe prestarse atención a la hora de comunicar la mala noticia es al entorno, procurar que sea un lugar tranquilo, privado, que permita la intimidad de la persona que va a ser informada, asegurando de no ser molestados. Debe procurar transmitir sensación de calma, sin que se denote prisa, para favorecer un ambiente de interés y respeto. Preguntar si desea estar acompañada durante el diagnóstico de la muerte (ecográfico habitualmente) por su pareja u otro familiar.
	k) Si en ningún caso desean ver al bebé, a pesar de las recomendaciones dadas, ofrecer que otro familiar lo vea y tome una fotografía para el momento en que ellos estén dispuestos a encontrarse con la imagen. También es conveniente en esos casos describirles físicamente al bebé; siempre hay que dejarles saber que si cambian de idea solo hace falta decirlo, para poder acompañarlos.
	l) En caso de que sea necesario establecer el diagnóstico de muerte perinatal y se indique realizar autopsia, es importante acompañar la decisión para autorizar el procedimiento. Para ello, se debe explicar a madre, padre, o persona cuidadora que deberán expresar por escrito su consentimiento y el deseo de recuperar el cuerpo, de lo contrario el hospital dispondrá de él. Esto no significa que tengan que escribir una carta, si no que dentro de los documentos a complementar quede constancia de esta decisión. En ocasiones, las autopsias no llegan a dar una respuesta clara a la muerte intrauterina, sin embargo, los resultados obtenidos permiten despejar si existe alguna condición genética, por ejemplo, de cara a futuros embarazos, y generan información que oriente a la investigación de la causa de muerte perinatal.
	m) Ayudar a tener recuerdos de su bebé, si lo desean: ofrecer el brazalete identificativo, las huellas plantares, el gorrito, un pañal, una tarjeta con una frase emotiva del equipo hacia los padres/madres, la pinza de cordón, un mechón de pelo con un lazo, para guardarlos en la “caja de recuerdos” que se llevarán a casa al salir del hospital.
	n) Hablar con ambos padres equitativamente: erróneamente se suele considerar que la pareja de la madre gestante no debe mostrar su dolor para servir de apoyo a ella o que no sufre tanto la pérdida; asimismo, se suele ignorar a la madre gestante en los trámites administrativos, por ejemplo, y ambas actitudes suponen una exclusión en los asuntos relacionados con su bebé. Lo ideal es que ambos sean partícipes en todo el proceso, en la medida que ellos demuestren que así lo desean.
	ñ) La información a los padres sobre la muerte del niño ha de ser breve, comprensible y exhaustiva, y debe darse en un ambiente adecuado durante la estancia en dilatación o si la mujer se va a domicilio, habrá que explicar qué es el duelo y cuáles son sus características principales, enfatizando que el de cada uno/a es “único” y que tienen permiso para sentir lo que quieran cuando quieran.
	o) Orientar sobre dudas más habituales acerca del duelo: Por ejemplo, si es bueno hablar del bebé muerto, así como cualquier otra que surja. Si no se sabe qué responder, mejor indicar que se buscará la información y después se les transmitirá para evitar errores o malentendidos. También orientar sobre las actitudes que encontrarán en el entorno familiar y social respecto a ellos/as y su duelo.
	p) Favorecer la despedida: Los padres suelen necesitar de un momento de intimidad con su hijo, ya que será el único que tendrán en toda su vida. Respetar y resguardar su intimidad, por todo el tiempo que necesiten. Los padres suelen no estar en condiciones de pedir este tiempo, por sentirse “raros”, por no querer ser juzgados, por no querer molestar. Puede ser de gran ayuda que el personal de salud a cargo de su caso les diga “volveré en una hora, si me necesita antes, me puede llamar”.
	Presentación lúdica de información sobre el proceso de duelo perinatal.
	Este es uno de los aspectos más importantes para proporcionar una atención adecuada a la hora de afrontar los primeros momentos tras una muerte perinatal es garantizar a la madre/pareja/familia un espacio confortable para despedirse y vivir estos momentos tan difíciles. Se busca garantizar intimidad y tranquilidad, evitando en la medida de lo posible las interrupciones.
	El trato respetuoso que acompaña los momentos de inicio del duelo, condiciona el modo en que los padres y familiares comiencen a integrar la experiencia. Se debe considerar dentro del pabellón o unidad de maternidad, no incluir madres con bebés sanos con aquellas que acaban de perder a su bebé; y asignar un espacio adecuado para el duelo.
	Los padres necesitan ver y tocar al niño, al tiempo que confirman signos de normalidad en su bebé. En los casos de anencefalia se coloca compresa y gorro, en casos de hidrocefalia, no existe indicación de cubrir la cabeza. Limpiar los restos de sangre del bebé, envolverlo y ponerle el gorro o colocarle ropa que la familia proporcione.
	Hasta los 3 o 4 años hay una ignorancia relativa del significado de la muerte y no se la considera como algo definitivo. Se suele confundir la muerte con el dormir. Entre 4 y 7 años, la muerte sigue siendo un hecho temporal y reversible, se atribuyen a los muertos sentimientos y funciones biológicas. Pueden preguntar cómo come el fallecido o si va al cuarto de baño. También puede haber “pensamientos mágicos”, pueden creer que un mal pensamiento de su parte, pudo causar esa muerte. Entre 5 y 10 años, comprenden la condición irreversible de la muerte, aunque conservan criterios ambivalentes. (los muertos conservarían algunas funciones biológicas). La mayoría de los niños antes de los 10 años, asume la muerte como irreversible y el cese definitivo de todas las funciones biológicas.
	Antes de un tratamiento adecuado por parte del personal del SNIS, es necesaria una valoración de la situación de duelo, para lo cual existen diversos instrumentos de evaluación. Destacaremos los siguientes:
	Cuestionario general de Salud (GHQ) de Goldberg (1978).
	Inventario de depresión de Beck para niños y adolescentes, de 7 a 18 años.
	2.2 Comunicación de la pérdida.
	Uno de los principales problemas que se presentan respecto al duelo y que crea bastante ansiedad a los allegados del menor es el hecho de tener que comunicarle la pérdida. El personal del SNIS debe tener en cuenta que lo más importante de la pérdida es no evitar el dolor, sino tratar de mejorar su nivel de comprensión y el enfoque del problema para así ayudarle a realizar una elaboración adecuada del duelo.
	Pasos para comunicar la mala noticia a las niñas y niños, se debe tomar en cuenta lo siguiente:
	a) La niña o niño debe estar informado cuanto antes de todo lo que sucede. Posponerlo demasiado puede resultar confuso para el menor al encontrarse en una fase de duelo muy desfasada respecto a la de sus allegados, aumentando la probabilidad de inhibirse emocionalmente, así como de elaborar un duelo complicado Sólo se podrá posponer, pero no en exceso en el caso de que la familia sea dada a escenas de gran teatralidad o cuando la muerte haya sido muy violenta.
	b) La persona que debe dar la mala noticia debe ser alguien cercano al menor (Shaw, 1999).
	c) Buscar un lugar que en la medida de lo posible sea tranquilo, íntimo y cree confianza.
	d) El discurso debe ser breve y adaptado al nivel del menor.
	e) Irreversibilidad. Cuando nos morimos no volvemos.
	f) Involuntariedad. Se ha de explicar que el difunto, aunque la causa de la muerte fuera suicidio, no quería separarse de él y que si hubiera podido elegir se habría quedado a su lado.
	g) No-funcionalidad. Hay que recalcar que el cuerpo cuando muere deja de respirar, de comer, sentir frío.
	h) Universalidad. Todos los seres vivos algún día mueren.
	i) Excepcionalidad. Lo usual es vivir muchos años. Deben entender “que, si el abuelo se muere, era porque el abuelo era muy viejo o si la tía fallece, es que la enfermedad era muy grave”, de manera que se disminuya la ansiedad asociada a la propia muerte de forma inmediata.
	j) Evitar la mentira.
	k) Tener cuidado con las explicaciones religiosas y abstractas.
	l) Dar respuesta a las expresiones emocionales o cognitivas del menor. El menor puede oscilar entre hacer varias preguntas acerca de la mala noticia o estallar emocionalmente. La persona deberá responder con la mayor sinceridad posible a las preguntas, adecuándose al vocabulario del menor y consolar sus emociones sin evitarlas ni suprimirlas.
	m) Explicar lo que sucede para tranquilizar al menor. Es importante puntualizarle los pasos que se van a seguir, por ejemplo, en el funeral.  
	b) La información que se da al niño debe ser honesta y oportuna. Muchos padres, en su afán de proteger al niño, le informan de que el progenitor fallecido se ha ido de viaje, está en el hospital o se ha quedado dormido, lo que complica el proceso normal del duelo. Mentir o recurrir a explicaciones fantásticas o eufemismos, promueve desconfianza en los niños y niñas, y genera estados de ansiedad y síntomas de desajuste emocional. Las explicaciones deben seguir el curso de la curiosidad y capacidad de compresión según edad, evitando información en detalle excesiva. Se puede introducir noticias difíciles, como en caso de suicidio del progenitor, de modo conciso, adecuando el mensaje a la etapa evolutiva del infante.
	j) Ofrecer apoyo terapéutico, de modo de facilitar el proceso del duelo, aclarando dudas, mitos, fantasías o falsas creencias.

