Cuando muere un nino A
Guia para padres y cuidadores ‘

La Base de datos nacional sobre mortalidad infantil (NCMD, por sus siglas en inglés) es un
programa financiado por el NHS de Inglaterra

National Child Mortality Database
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Esta guia ha sido elaborada por un grupo de padres en duelo,
organizaciones de apoyo y profesionales; esta dirigida a los
padres y cuidadores de menores de 18 anos para ayudarles a
comprender algunas de las cosas que van a ocurrir a partir de
ahora e informarles de los recursos de apoyo a su
disposicion.

Normalmente recibira esta guia en los primeros dias

tras la muerte de su hijo, ya que sabemos que puede

ser un momento dificil. Es posible
que no toda la informacion sea No teniamos ni idea de lo que nos

-z . esperaba cuando perdimos a
relevante para usted. Quiza quiera [ENHSHIEEEEIOHIEEIY

guardar esta guia y volver a leerla ERTEIRNEELE RERD RIRILILILE

mas adelante. !Este folle.t,o Qroporciona
informacién importante sobre lo

que puede ocurrir a

Es impprtante que haya una revision de la muerte de continuacién, quién se pondra en
cada nifio para extraer lecciones. contacto y a quién pedir ayuda.
El objetivo de esta revision es ayudarle a usted y a Esperamos que este folleto aclare
otros miembros de su familia a comprender por qué sus dudas y responda algunas
murié su hijo. También tratara de evitar que otros nifios cuestiones que quiza no se haya
mueran por la misma causa. planteado aun; confiamos en que

le sirva como recurso util para
consultar mas adelante»
Padres en duelo

Esta guia esta dirigida a los padres que han perdido un
hijo en Inglaterra.

La seccion 1 de esta guia cubre los diferentes
aspectos de la revision de la muerte infantil.

La seccion 2 explica algunas de las cosas que usted tendra que hacer y dénde obtener
mas informacién y apoyo.

Esta guia incluye informacion sobre el trabajador principal, que sera su punto de contacto y quien le
dirigira a los recursos de apoyo a su disposicion.

Su trabajador principal es:

Si esta guia no incluye un nombre en el campo anterior, pongase en contacto con uno de los
profesionales con los que ya ha tenido contacto para hablar de quién sera esta persona.

Cuando hablamos de «padres y cuidadores», nos referimos a los principales cuidadores del nifio,
que, ademas de los padres bioldgicos, pueden ser cuidadores, parejas del mismo sexo o tutores.



Seccion 1
Resumen de |lo que sucede cuando muere un nino

La muerte de un nifio es la experiencia mas dificil que puede atravesar una familia. La «revisién de
la muerte infantil» es una expresion que describe los procesos formales que tienen lugar cuando
muere un nifo. Mientras que algunos elementos se repiten tras la muerte de cualquier nifio, otros
pueden no ser necesarios en determinadas circunstancias. Su trabajador principal le informara del
proceso en el caso de su hijo.

El siguiente diagrama presenta las tres etapas del proceso general y las distintas partes que pueden
concretarse. A lo largo de esta guia nos referiremos a ello como el «proceso de revisidon».

En esta guia encontrara mas informacion sobre cada una de las secciones que se enumeran a
continuacion.

Poco después de la Puede comenzar una Conclusién de la revision
muerte de su hijo investigacion adicional de la muerte infantil

A lo largo de todo el proceso se le ofrecera apoyo
e informacion a través de su trabajador principal



https://assets.publishing.service.gov.uk/media/637f759bd3bf7f154876adbd/child-death-review-statutory-and-operational-guidance-england.pdf
https://assets.publishing.service.gov.uk/media/637f759bd3bf7f154876adbd/child-death-review-statutory-and-operational-guidance-england.pdf

Mantenerle informado

La funcién de su trabajador principal

Se le asignara un unico punto de contacto para que actue como trabajador principal durante la
revision o investigacion de la muerte de su hijo. Se trata de una persona a la que puede pedir
informacion sobre el proceso de revisién de la muerte infantil y que puede dirigirle a los recursos de
apoyo a su disposicion.

El trabajador principal suele ser un profesional del NHS o de un hospital de cuidados paliativos.
Puede ser un miembro del personal de enfermeria, una matrona o un miembro de un equipo de
apoyo durante el duelo. Si su hijo padecié una enfermedad de larga duracién, es posible que su
familia ya cuente con un profesional designado, que puede ser un miembro del personal de
enfermeria de enlace, a quien usted conoce y que podria actuar como su
trabajador principal. Su funcién es:

Su trabajador
principal debe ser
su contacto

e ser un punto de contacto de confianza y facilmente accesible para usted

e coordinar las reuniones entre usted y otros profesionales principal durante
todo el proceso de
e transmitir claramente la informacion sobre el proceso de revision de la revision

muerte infantil y las investigaciones que podrian realizarse
® ser su voz en las reuniones entre profesionales
e garantizar que sus preguntas se responden y transmitirle estas respuestas

e orientarle hacia el apoyo adecuado en caso de duelo.

Otros profesionales
Puede que otros profesionales también tengan contacto permanente con usted.

Forense: si la muerte de su hijo ha sido remitida al forense, este asumira la responsabilidad del
caso.

Médico forense: todas las muertes infantiles que no son investigadas por un forense son revisadas
por un médico forense del NHS. Los médicos forenses son médicos con experiencia y formados en
los elementos juridicos y clinicos del proceso de certificacion de la defuncién. EI médico forense le
ofrecera la posibilidad de hablar con una persona que no haya participado en la atencién a su hijo, el
meédico forense o el oficial del médico forense. Estas personas llevan a cabo una evaluacion
independiente de cualquier muerte en la que no intervenga el forense.

Policia: si existe una investigacion policial, es posible que se designe a un policia de enlace para
que preste apoyo a la familia y sea su punto de contacto.

También podra recibir asistencia e informacion de otros profesionales. Estas personas podrian ser:
su médico de familia,

un trabajador social,

un trabajador de apoyo a las familias,

una matrona,

un miembro del personal de enfermeria a domicilio,

el equipo de cuidados paliativos,

asistencia espiritual o pastoral.



https://www.rcpath.org/profession/medical-examiners/the-role-of-medical-examiners.html

Poco después de la muerte de su hijo

Los profesionales tomaran una serie de decisiones, entre

ellas si se puede emitir un certificado médico de defuncién En la mayoria de los
que indique la causa de la muerte y si es necesario llevar a casos, se le dara
cabo  investigaciones  adicionales. @ En  algunas tiempo para que
circunstancias, la policia participara como parte del permanezca con
procedimiento habitual, lo que no implica que usted esté bajo su hijo

sospecha.

Un profesional sanitario notificara la muerte de su hijo a algunas personas, como su médico de familia
y el forense, si su hijo ha fallecido de forma repentina e inesperada.

Se le ofrecera la oportunidad de conservar recuerdos,

como fotos, un mechoén de pelo o huellas de manos y pies de su hijo. Si no se lo ofrecen, puede
pedirlo. Aunque debe tener la posibilidad de pasar algun tiempo con su hijo, en determinadas
situaciones no podra ser o sera necesario que otra persona esté también presente.

Puede optar por donar 6érganos y tejidos, y los médicos deben haber hablado de ello con usted. Si
es algo que se plantee, pero no se ha tratado, hable con su trabajador principal.

Su participacion en la revision de la muerte de su hijo es vital y los
profesionales deben hablar de ello con usted.

Certificado médico de defuncion

Es posible que el médico emita un certificado médico de defuncion poco después de la muerte de
su hijo si:

¢ se conoce la causa de la muerte
¢ la muerte se debe a causas naturales
 ha intervenido un médico en la atencion del nifio, y

* no hay motivos de preocupacién importantes sobre los cuidados prestados al nifio fallecido.

Ninos con una enfermedad de larga duraciéon o condiciones que
limitan la vida

Si su hijo padecia una enfermedad de larga duracién o una condicién que limitaba su vida y se
preveia su fallecimiento, es probable que su familia y el equipo que le atiende hayan elaborado juntos
un «plan de atencion» adecuado.

El forense podria solicitar una autopsia. De lo contrario, podra registrar la muerte de su hijo
rapidamente y proceder con los preparativos funerarios y conmemorativos previstos por la familia.

En la seccion 2 de esta guia encontrara informacion sobre el registro de la muerte de su hijo y la
planificacion del funeral.




Posibles investigaciones adicionales

En muchos casos, una vez tomadas las decisiones y notificaciones inmediatas sobre la muerte, no
se requieren mas investigaciones.

Sin embargo, en algunas ocasiones, puede ser necesario realizar una serie de investigaciones que
exponemos a continuacion. Entre ellas figuran:

e la investigacion del forense (véase la pagina 7)
* una autopsia (véase la pagina 8)
* una respuesta conjunta de las instituciones (véase la pagina 10)

e |a investigacion del incidente relacionado con la seguridad del paciente del NHS (véase la pagina
11).

e L a investigacion sobre la seguridad de la madre y el recién nacido (véase la pagina 11)

Las investigaciones necesarias variaran en funcion de las circunstancias individuales de la muerte
del nifo. A veces puede llevarse a cabo mas de una investigacion al mismo tiempo.

Duracion de las investigaciones

Aunque hay unos plazos recomendados para las investigaciones, estos pueden retrasarse por
diversas razones. El informe de la autopsia debe emitirse en un plazo de seis a doce meses, pero
puede llevar mas tiempo; la investigacion forense debe completarse en un plazo de seis meses.
Desafortunadamente, en algunas circunstancias el tramite puede retrasarse. Su trabajador principal
o el forense pueden darle mas informacién sobre los plazos previstos. Durante este tiempo, puede
obtener apoyo de alguna de las organizaciones que figuran al final de esta guia.

Acceso a los registros de su hijo

Para comprender lo mejor posible las circunstancias de la muerte de su hijo, pueden consultarse
distintos tipos de registros de profesionales sanitarios y de los trabajadores sociales. En algunas
circunstancias puede ser necesario su consentimiento por escrito, y en otras existe la obligacion
legal de compartir la informacion. Hable con su trabajador principal si necesita mas informacion
sobre la revelacion de datos y el acceso a los registros.

La funcion del forense

Un forense es alguien que investiga determinados tipos de muerte. La intervencion del forense
depende de si la muerte se considera «natural» o no. Se trata de un término utilizado en el ambito
forense. Una muerte «natural» puede deberse, por ejemplo, a una prematuridad extrema (cuando
un bebé nace muy pronto en el embarazo) o a una infeccion. Las muertes por causas como
colisiones de vehiculos y suicidio no se consideran «naturales» desde una perspectiva forense. Si
la causa de la muerte de su hijo no se considera natural o es desconocida, o si su hijo ha muerto
mientras estaba bajo la custodia del Estado (por ejemplo, en un centro de salud mental), la ley
exige la notificacion del fallecimiento al forense y a la policia.

En caso de muerte inesperada, el forense suele solicitar una autopsia, que sera realizada por un
meédico especialista lamado anatomopatdlogo o anatomopatélogo perinatal si la muerte es de un
bebé. Tras la autopsia se realiza una investigacion forense si la causa de la muerte sigue siendo
incierta o si no se considera natural.




El forense puede abrir una investigacion forense al inicio del proceso, o puede llevar a cabo
otra investigacion, lo que significa que podria no ser necesario celebrar una vista de la
investigacion forense formal. Pueden pasar varios meses antes de que se cierre la
investigacion forense. En las paginas 9 y 10 de esta guia encontrara mas informacién sobre
las investigaciones forenses. Puede solicitar a su oficina forense el folleto A Guide to
Coroner Services for Bereaved People (Guia de servicios forenses para personas en
duelo), que describe con mas detalle la funcion de los forenses y funcionarios y lo que
ocurre durante una investigacion forense, en caso de que se celebre una. También puede

descargarla desde el sitio web del Ministerio de Justicia.

La autopsia y la funcion del anatomopatélogo

¢ Qué es una autopsia?

Una autopsia es la exploracion de una persona después de su muerte. Las autopsias de
nifos deben ser realizadas por un anatomopatdlogo especializado en enfermedades y
condiciones que afectan a bebés y nifios.

¢Puede decidir usted si se realiza la autopsia de su hijo?

Si la muerte de su hijo ha sido remitida al forense, no podra decidir si se realiza o no. No
obstante, puede manifestar sus deseos al forense.

Si no interviene un forense, la autopsia solo puede realizarse con su consentimiento.
Consulte con el personal sanitario para decidir si la autopsia es la decisidon mas adecuada
para usted y su familia.

¢Por qué es importante la autopsia? La autopsia puede

ayudar a entender por

La autopsia puede contribuir a lo siguiente: qué murio6 su hijo

e encontrar una explicacion médica a la muerte de su hijo

e descartar otras enfermedades o problemas que puedan preocuparle

e identificar otras afecciones que su familia deberia conocer

e proporcionar conocimientos que puedan servir para ayudar a su familia o a otros nifios en el futuro.

En algunos casos, es posible que la autopsia no determine la causa de la muerte.

¢ Qué le ocurre a su hijo durante la autopsia?

Cuando se ha ordenado o consentido una autopsia, se lleva a cabo lo antes posible,
normalmente a los pocos dias. Puede ser necesario trasladar a su hijo a otro hospital donde
haya un anatomopatdélogo infantil especializado.



https://assets.publishing.service.gov.uk/media/5e258ec240f0b62c52248094/guide-to-coroner-services-bereaved-people-jan-2020.pdf
https://assets.publishing.service.gov.uk/media/5e258ec240f0b62c52248094/guide-to-coroner-services-bereaved-people-jan-2020.pdf
https://assets.publishing.service.gov.uk/media/5e258ec240f0b62c52248094/guide-to-coroner-services-bereaved-people-jan-2020.pdf
https://www.gov.uk/government/publications/guide-to-coroner-services-and-coroner-investigations-a-short-guide

Durante la autopsia, el anatomopatdlogo examina los érganos principales y busca cualquier signo
que pueda aportar informacién sobre la causa de la muerte.

El examen se realiza con el mismo cuidado que si su hijo fuera a ser operado. Este video esta dirigido
a las familias que necesitan decidir si la autopsia es adecuada para ellas.

Durante la autopsia es necesario tomar una serie de pequefias muestras para realizar pruebas
especializadas. Estas muestras se denominan «bloques y cortes». Se le preguntara como desea que
se traten estas muestras una vez finalizadas las pruebas. Puede pedir que las muestras:

e |e sean devueltas (el forense podra explicarle qué puede hacer con las muestras);

e se conserven en el hospital, como parte del historial médico de su hijo, o con su consentimiento,
para su uso en investigaciones y pruebas futuras u otros fines; o

e sean eliminadas por el hospital.

A algunos padres les reconforta saber que los tejidos de su hijo podrian ayudar a la investigacion, o
que futuros avances médicos podrian aportar mas informacion. La Agencia de Tejidos Humanos del
Reino Unido (HTA, por sus siglas en inglés) garantiza que los tejidos humanos se utilizan de forma
segura, ética y con el debido consentimiento. Encontrara mas informacién sobre las autopsias en su
sitio web. Este video para familias sobre la conservacion de tejidos ofrece mas informacion sobre
Sus opciones.

Después de que se haya realizado la autopsia y, en su caso, el forense haya dado su autorizacion,
podra ver a su hijo y decidir donde desea que se traslade antes del funeral. Esto incluye la posibilidad
de trasladarlo temporalmente a casa o a otro lugar, como un hospital de cuidados paliativos. Si para
usted es importante que el funeral se celebre en un plazo de 24 horas, todas las personas implicadas
haran todo lo posible para que asi sea. Sin embargo, si es necesario realizar una autopsia, este plazo
podria no ser posible.

Resultados de la autopsia

Tras la autopsia, el anatomopatdlogo redactara un informe con los hallazgos. Si son necesarias mas
pruebas, este documento sera un informe inicial. Si la autopsia ha sido ordenada por el hospital (en
lugar de por un forense), se pondran en contacto con usted para ofrecerle la posibilidad de explicarle
los resultados. Si lo desea, puede obtener una copia completa del informe. Puede pedir a su
trabajador principal que le ayude a acceder a este informe. Este informe suele estar redactado en un
lenguaje médico, por lo que puede pedir a su trabajador principal que solicite que un médico lo revise
con usted.

En el caso de las autopsias, el forense recibira los resultados iniciales. Siempre que sea posible, y
con la autorizacién del forense, se le informara sobre estos resultados. El informe final de la autopsia
puede tardar varios meses en completarse, dependiendo del numero y tipo de pruebas realizadas.
El forense decidira entonces como transmitirle los resultados.

La investigacién forense
La investigacion forense es un informe legal cuyo objetivo es:

e confirmar quién ha fallecido, cuando y donde; y

e establecer la causa de la muerte en términos generales.



https://www.sands.org.uk/professionals/professional-resources/held-in-our-hearts-parent-parent-post-mortem-authorisation
https://www.hta.gov.uk/guidance-public/post-mortems/post-mortem-examination-faqs
https://vimeo.com/617024160

No implica acusaciones ni culpas. El forense puede redactar un informe sobre un asunto concreto si
considera que puede ayudar a prevenir futuras muertes.

Si el forense decide celebrar una vista de la investigacion forense, se le informara de cuando y dénde
tendra lugar. Es posible que se le cite como testigo, en cuyo caso debera asistir. Si no se le cita como
testigo, puede decidir si asiste 0 no. Puede hacer preguntas durante la investigacion forense, y puede
que le hagan preguntas a usted. También puede haber presentes otros profesionales. La investigacion
forense esta abierta al publico y los periodistas pueden estar presentes. En algunas circunstancias
puede intervenir un jurado.

Si se va a llevar a cabo una investigacion forense, es posible que desee solicitar asistencia del
Coroners’ Courts Support Service (Servicio de apoyo judicial forense), que figura al final de esta guia.

Participacion de distintos organismos

¢En qué consiste la respuesta conjunta de las instituciones?

En determinadas circunstancias, como cuando la causa de la

muerte no estda inmediatamente clara, los profesionales La respuesta conjunta
sanitarios colaboraran con la policia y con otros organismos para de las instituciones se
prestarle apoyo e intentar comprender como y por qué murié su produce cuando
hijo. Esto se denomina respuesta conjunta de las instituciones profesionales de

(Joint Agency Response) (o también respuesta rapida, «rapid
responsey).

diferentes organismos
deben colaborar

¢Cuando es necesaria?

Se requiere una respuesta conjunta de las instituciones si la muerte de su hijo:
e se debe o podria deberse a causas externas (como un accidente)
e es repentina y no hay una causa aparente inmediata

e se produce mientras el nifio esta bajo custodia o se encuentra internado en virtud de la Ley de
salud mental

cuando las circunstancias iniciales hacen sospechar que la muerte puede no haber sido natural, o

si el bebé nace en casa sin la presencia de un profesional sanitario y la muerte se notifica como
mortinato.

La policia participara en la respuesta conjunta de las instituciones o cuando se den otras
circunstancias que puedan requerir una investigacién mas exhaustiva. Esto no significa que usted
esté bajo sospecha; su funcion es actuar en nombre del forense y descartar que se haya producido
un delito.

La respuesta conjunta de las instituciones se estructura en tres fases principales:

1. Respuesta inmediata: Directamente: Por lo general, el nifio ha sido trasladado a urgencias. Se
celebran reuniones iniciales entre distintos profesionales, como la policia y el pediatra, y le
habran hecho algunas preguntas sobre lo ocurrido.

2. Respuesta temprana: Normalmente en la primera semana: Todos los
profesionales implicados compartiran informacion sobre el nifio. Si su hijo ha
muerto fuera de casa, estos profesionales pueden visitar el lugar del fallecimiento.
Si su hijo ha muerto en casa, sobre todo siendo bebé, le visitaran en su domicilio.
Normalmente se trata de una visita conjunta de un profesional sanitario y un
policia. Le haran preguntas sobre lo ocurrido antes y después de la muerte de su
hijo.




3. Respuesta posterior: A partir de una semana. Esta fase puede durar varios meses: Si es
necesario, se recopilan mas antecedentes, por ejemplo la historia clinica, las notas de
maternidad y neonatologia u otra informacién pertinente. El equipo de respuesta conjunta
de las instituciones se reunira para revisar la informacion recopilada. Facilitaran
informacion al forense para su investigacion, y los miembros del equipo le visitaran para
hablar de las conclusiones.

Investigacion del incidente relacionado con la seguridad del paciente
en el NHS

Si es posible que la atencidén que el NHS prestd a su hijo —o a usted durante el embarazo y el parto si
su bebé murié poco después de nacer— fuera inadecuada, entonces puede realizarse una
investigacion del incidente de seguridad del paciente para que el NHS pueda aprender de lo ocurrido.
Si considera que la atencion prestada a su hijo (o a usted durante el embarazo y el parto) ha sido
inadecuada y esto podria haber influido, o influyd, en la muerte, debe indicarlo claramente a la
organizacion. Aunque pueden no estar de acuerdo con usted, si deben explicar su respuesta. Sands
ha elaborado un documento para explicarle como puede plantear sus preocupaciones o presentar
una queja sobre su atencion.

La investigacion del incidente relacionado con la seguridad del paciente corre a cargo de
investigadores formados de la organizacion, quienes recurren a una serie de herramientas para
comprender detalladamente lo que ocurrié y por qué ocurrio. Estas investigaciones no deciden la
causa de la muerte ni tienen por objeto identificar a los culpables. Su funcién es ayudar a las
organizaciones del NHS a entender como reducir el riesgo de que vuelvan a producirse dafos.

Qué ocurre durante la investigacién del incidente relacionado con la
seguridad del paciente en el NHS

Tiene derecho a ser informado y a participar en el proceso desde el principio y a lo largo del mismo,
asi como a ver el informe final. Aunque la investigacion no debe demorarse mas de 6 meses, puede
alargarse si el asunto es complejo.

En el caso de los bebés nacidos a término (37 semanas de gestacion o mas), vivos al inicio del parto,
y fallecidos en la primera semana de vida, la investigacion del incidente grave sera responsabilidad
del Maternity and Newborn Safety Investigation (Programa de Investigacion de la Seguridad de la
Maternidad y el Recién Nacido, o MNSI). Se trata de una investigacion externa, lo que significa que
no la lleva a cabo el hospital donde muri6 el bebé. EI MNSI solamente realizara la investigacion si
usted da su consentimiento. De lo contrario, la muerte de su bebé sera investigada por el hospital
donde muri6 el bebé siguiendo la PSII. Tiene derecho a participar tanto en la investigacién del MNSI
como en la PSII.

Al final de la investigacion, se elaborara un informe en el que se explicara lo ocurrido y el por qué (en
la medida de lo posible, en funcidon de las pruebas disponibles); también se formularan
recomendaciones sobre las medidas que el NHS debera adoptar para reducir el riesgo de danos en el
futuro. Se le facilitara este informe y se concertara una reunion con el personal del hospital para
revisarlo y responder a cualquier pregunta que tenga o explicarle cualquier duda.

Este enlace ofrece mas informacion sobre el Marco de respuesta a incidentes relacionados con la
seguridad del paciente

Puede encontrar mas informacioén sobre las investigaciones del MNSI en su sitio web
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La conclusion de la revision de la
muerte infantil

Revisién de la muerte de un bebé poco después de nacer

Para mejorar la calidad de la revision de la muerte de un bebé que fallece poco
después de nacer, se ha desarrollado una herramienta llamada

de ambito nacional. El objetivo de la PMRT es realizar una revision
estandarizada y de alta calidad de la atencion a la madre durante el embarazo y el
parto, y de la atencion al bebé tras el nacimiento. La PMRT es una herramienta
web interactiva que guia el proceso de revision para garantizar que se tienen en
cuenta todos los aspectos de la atencidn y se revisan con arreglo a las guias y
normas nacionales.

La revision la dirige el hospital donde murio el bebé e incluye informacién
identificable. El informe de la revision resultante de la PMRT se incluye en la
historia clinica y se utiliza como base para el analisis que se realiza durante la
reunion de seguimiento con los padres.

Sesion de analisis sobre la muerte infantil a nivel local: reunion de
revision de la muerte infantil

Se celebrara una reunién final entre los distintos profesionales implicados en la atencion a su
hijo antes y después de su muerte. El propédsito de esta reunidn es revisar toda la informacion
para comprender por qué murio su hijo e identificar cualquier aprendizaje que pueda prevenir
futuras muertes infantiles. Se envia un informe de la reunién a la comision de revision de la
muerte infantil local (véase la pagina 14).

La naturaleza de esta reunién y los profesionales que intervienen variaran en funciéon de las
circunstancias de la muerte del nifio. Puede recibir distintos nombres, como «final case
discussion, o analisis final del caso», «hospital mortality meeting, o reunién sobre mortalidad
hospitalaria» si el nifio murié mientras estaba hospitalizado, o «perinatal mortality review
meeting, o reunidn de revision de mortalidad perinatal» en el caso de muerte perinatal.

El trabajador principal debe ofrecerle la oportunidad de formular preguntas en la reunién. A
continuacion, se le ofrecera una reunion con un responsable para comentar los resultados y
obtener informacién sobre las preguntas que haya planteado. Esta reunién puede celebrarse
con un pediatra, neonatélogo, obstetra o profesional sanitario de rango superior. Su trabajador
principal puede ayudarle a organizar estas reuniones.
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Sesion de analisis sobre la muerte infantil a nivel regional: comisién
de revision de la muerte infantil
¢ Quién forma parte de la comisidon de revision de la muerte infantil?

Se trata de un grupo interinstitucional (denominado en inglés Child Death Overview Panel, o
CDOP) que analiza todas las muertes infantiles en un contexto mas amplio que el de las primeras
fases de la revision, en las que se habria examinado su caso individual.

Las muertes de todos los menores de 18 afios deben ser revisadas por una

CDOP. Existen varias comisiones en todo el pais y, por lo general, la muerte P;J;i‘g:?ﬂ‘g;:;;
del niflo sera examinada por la comision local de su lugar de residencia. Las deben ser

CDOP son grupos de profesionales que se reunen varias veces al afio para revisadas para
examinar todas las muertes infantiles de su zona. La comision no recibe los tratar de prevenir
nombres de los nifios fallecidos ni ninguna informacién que pueda :;'et;r;:erzlfgzzsa
identificarles a partir del informe; todos los detalles se tratan de forma posible

anonima. Su principal objetivo es aprender de estas muertes para evitar

otras en el futuro.

Aunque la comisién no incluira a los profesionales que hayan participado en la atencién del nifo,
recibira un informe de los profesionales que si han intervenido.

La CDOP formula recomendaciones e informa sobre las lecciones aprendidas a los responsables
locales. Aunque la CDOP no elabora informes sobre la muerte de nifios concretos, si se encarga de
redactar un informe anual, que se publica. Cualquiera puede leer el informe anual, y no contiene
ningun detalle que pueda identificar a un nifo concreto o a su familia.

¢ Quién forma parte de la comisién?
La comision cuenta con representantes de:

e salud publica

¢ salud infantil local
® servicios sociales
® |a policia.

Si es necesario, se podra invitar a otros profesionales para que ofrezcan asesoramiento
especializado.

¢ Puede participar en la comisioén de revision de la muerte infantil?

En esta fase no se invita a las familias a formar parte de la comisién ni a participar en el analisis
sobre la muerte del nifilo. En cada reunion de la comision se analizan muchas muertes y toda la
informacion identificable relativa al nifio o a cualquier profesional implicado se mantiene en el
anonimato. Debido a la naturaleza anénima de la revision de la comision, no es posible revelar
comentarios especificos de esta reunion. Si tiene alguna informacion relativa a la muerte de su hijo
que considere util para la reunién, puede enviarla al administrador del CDOP a través de su
trabajador principal.




Base de datos nacional sobre mortalidad infantil

La National Child Mortality Database (Base de datos nacional sobre mortalidad infantil, o
NCMD) recibe informacion de las CDOP sobre todos los nifios que fallecen antes de cumplir
18 afos en Inglaterra. Su funcion es realizar un analisis detallado e interpretar esta
informacion. La recopilacion de esta informacion garantiza que se extraen lecciones de las
muertes, que el aprendizaje se comparte y que se toman medidas, a nivel local y nacional,
para reducir las muertes infantiles evitables en el futuro. Puede obtener mas informacion
sobre la NCMD aqui.

Incumplimiento del proceso de revision de la
muerte infantil

En ocasiones, los procesos establecidos podrian no desarrollarse segun lo previsto, y
puede resultar dificil exponer este problema, sobre todo teniendo en cuenta que es posible
que los distintos elementos de esta guia no sean aplicables a todas las muertes.

Si considera que no se le ha mantenido informado sobre lo que esta
ocurriendo en algun momento de la revision de la muerte de su hijo, Sutrabajador

debe ponerse en contacto en primer lugar con su trabajador principal. principal debe ser su
También puede ponerse en contacto con otro profesional que le haya primer punto de
ayudado, o con una organizaciéon benéfica o de otro tipo que pueda contacto

ofrecerle apoyo. Si no tiene a nadie a quien llamar, consulte las
secciones de informacion y apoyo durante el duelo que figuran al final de esta guia.

Si no esta seguro de quién es su trabajador principal o no le ha sido asignado uno, pongase
en contacto con un profesional del que si tenga datos. Puede tratarse de un miembro del
hospital, hospital de cuidados paliativos, la policia o la oficina del forense.



https://www.ncmd.info/
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Seccion 2
Cosas que debe hacer usted

En esta seccidn se describen algunas de las cosas que podria tener que hacer usted mismo. Si no
se siente capaz de hacerlas personalmente, puede pedir ayuda a alguien.

Ayuda

Los primeros dias, semanas y meses tras la muerte de su hijo son especialmente dificiles. Sean
cuales sean sus pensamientos y sentimientos, el duelo es una experiencia personal y no tiene ni
plazos ni un proceso determinado. No hay una forma correcta o incorrecta de transitar el duelo.

Registrar la muerte de su hijo

Para inscribir la muerte de su hijo, debera concertar una cita y acudir al registro civil. Si aun no ha
inscrito el nacimiento de su bebé, también tendra que hacerlo: existe la obligacién de inscribir el
nacimiento en un plazo de 42 dias a partir del nacimiento. Puede hacer ambos registros en la misma
cita si lo desea.

Si se ha expedido un certificado médico de defuncion, debe registrar la muerte de su hijo. El plazo
de inscripcion es de cinco dias desde la muerte. Junto con el certificado habra recibido informacién
sobre dénde registrar la muerte. Si esta opcidn no le resulta practica, puede hacer una declaracion
en un lugar mas cercano; el registro le dara mas informacién si lo necesita.

Si la muerte de su hijo ha sido remitida al forense, es posible que el registro de la muerte se retrase.
Puede registrar la muerte de su hijo en cuanto el forense haya expedido el formulario 100A que
confirma que la muerte puede registrarse. En algunos casos, el forense puede solicitar primero una
autopsia y, cuando no sean necesarias mas investigaciones, enviara un formulario 100B (el
formulario rosa) al registro civil. Si se va a realizar una investigacion forense, el forense informara
directamente a la oficina del registro tras la investigacion y el encargado del registro inscribira la
defuncion de su hijo. Una vez registrada la muerte de su hijo, podra obtener un certificado de
defuncion.

Planificar el funeral de su hijo

Puede empezar a planificar el funeral en cualquier momento, pero solo podra celebrarlo cuando
tenga el certificado de defuncion o el formulario correspondiente del forense. Si tiene algun requisito
religioso o de otro tipo que pueda afectar al momento del funeral de su hijo, coménteselo al personal
del hospital o a su trabajador principal lo antes posible. Avisara al forense si esta figura se ha visto
implicada en el proceso. Aunque podria no ser posible, el forense intentara respetar su voluntad.

Si lo desea, puede comentar las posibles opciones con la empresa funeraria que elija. Tomese su
tiempo para pensar qué seria lo mas significativo para usted y su familia. Los costes del entierro y la
incineracion varian y hay otros gastos que quiza no haya tenido en cuenta, por lo que deberia pedir
un presupuesto por escrito antes de ultimar los preparativos.




Si sus ingresos son bajos, puede solicitar la Funeral Expenses Payment (ayuda para gastos
funerarios), sobre la cual el director de la funeraria puede informarle mejor. EI Children’s Funeral
Fund (Fondo para funerales infantiles) de Inglaterra puede cubrir parte de los gastos del funeral
de los menores de 18 afios o de un bebé nacido muerto después de la semana 24 de embarazo.
Esta ayuda no depende de sus ingresos: lo que gane o lo que tenga ahorrado no influye en el
importe de la ayuda recibida. El fondo puede cubrir los gastos de entierro, incineracion (incluido el
coste del certificado médico), ataud, mortaja o féretro (hasta 300 £). Si tiene otros gastos
funerarios, es posible que pueda solicitar también la ayuda para gastos funerarios.

Subsidio familiar y otras ayudas

Si ha recibido algun subsidio por su hijo, ya sea econémico o en especie, seguira recibiéndolo
normalmente durante algunas semanas después del fallecimiento de su hijo, si bien los plazos
varian en funcion de los subsidios recibidos. Usted debe ponerse en contacto con los organismos
que conceden los subsidios, y le recomendamos no demorarlo, pues de lo contrario podria recibir
un pago en exceso Y tener que devolverlo. EI Gobierno ofrece informacién al respecto en su sitio
web.

El subsidio familiar se abona hasta ocho semanas después de la muerte del nifio, pero antes debe
haber comunicado la muerte de su hijo a la oficina encargada de su tramitacién. Puede hacerlo por
teléfono o por correo. Puede obtener mas informacion en el sitio web.

Ponerse en contacto con estos organismos puede ser dificil, y puede delegar esta tarea en otra
persona.

Aspectos que debe tener en cuenta

Un profesional sanitario habra informado rapidamente al médico de familia y al colegio o instituto de
la muerte de su hijo, pero algunas familias también se ponen en contacto directamente con ellos.
Puede pedir a su médico de familia que afiada una nota en su historia y la de su familia sobre la
muerte del nifio para no tener que explicar lo ocurrido en cada visita.

También puede haber otras organizaciones que tengan los datos de su hijo, como bancos y cajas
de ahorro, grupos locales, organizaciones religiosas, clubes, dentistas y opticas, a los que tendra
que informar en algun momento. Si se ha unido a algun grupo de bebés o nifios, como clubes de
supermercado o clubes en linea, tendra que decirles que no quiere recibir mas informacion.

De lo contrario, es posible que sigan poniéndose en contacto con usted para hacerle ofertas e
informarle sobre los progresos previstos de su hijo. El servicio de correo preferente Mailing
Preference Service puede ayudarle; puede registrarse en linea aqui.

Si hay fotos de su hijo en las redes sociales, revise su configuracion de privacidad, ya que podrian
reutilizarse sin su permiso si son de acceso publico. Si su hijo tenia sus propias cuentas en redes
sociales, puede desactivarlas, convertirlas en una cuenta «conmemorativa» o dejarlas como
cuentas activas. Para cambiar las cuentas, tendra que demostrar su parentesco y aportar el
certificado de defuncion de su hijo al responsable de las redes sociales.

Quiza ahora mismo no pueda plantearse volver al trabajo. El Permiso retribuido para padres en
duelo (Paid leave for bereaved parents) le da derecho a usted y a su pareja a disfrutar de hasta

dos semanas de permiso en el aio siguiente al fallecimiento de su hijo, y su empleador también
puede decidir si ofrecerle un permiso compasivo. Puede autocertificar la baja por enfermedad
durante la primera semana y, a continuacién, debera acudir a su médico de familia para que le
expida un «justificante de aptitud» que le permita seguir disfrutando de la baja por enfermedad.
Intente ponerse en contacto con su empleador, o pidale a otra persona que lo haga, si necesita
mas informacion sobre la decision de su empresa y su derecho a un permiso retribuido.
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Disponemos de apoyo emocional para usted y el resto de su familia, incluidos sus otros hijos.
Las organizaciones de apoyo durante el duelo que figuran al final de esta guia estan a su
disposicion y la de su familia en cualquier momento, incluso si ya cuenta con apoyo a través
del hospital u hospital de cuidados paliativos. El apoyo durante el duelo esta disponible de
varias formas, y puede preferir lamar, enviar un correo electrénico, conectarse en linea o
reunirse en persona.

Si necesita ayuda inmediata en cualquier momento, la asociacion Samaritans esta a su
disposicion a cualquier hora del dia llamando al 116 123.

Dénde obtener mas informacion

El proceso de revision de la muerte infantil se expone detalladamente en el documento
Child Death Review - operational and statutory guidance for professionals (Revision de la
muerte infantil: guia de funcionamiento y normativa para profesionales). Si desea mas
informacion sobre el proceso, puede consultar esta pagina.

Coroners’ Courts Support Service (Servicio de apoyo judicial forense)

Organizacioén de apoyo de voluntariado que proporciona ayuda emocional y practica a las
familias que asisten a una investigacion judicial forense. Puede obtener mas informacidén en
su sitio web.

Autopsias

El NHS ofrece informacion en linea sobre las autopsias y dénde obtener informacion mas
detallada. Puede obtener mas informacidén en su sitio web.
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Fuentes de apoyo durante el duelo

Se le ofrecera apoyo y se le indicaran los servicios y organizaciones locales a los que puede
dirigirse. Las siguientes organizaciones nacionales también pueden ofrecer apoyo y
asesoramiento. Todas estas organizaciones ofrecen apoyo a las familias durante el duelo, y no
podemos recomendar ninguna. Puede contactar con la asociacion National Bereavement
Alliance, que establece las normas que deben cumplir algunas de estas organizaciones.
Estos son los contactos recomendados:

Bliss
Informacién y apoyo a las familias de bebés prematuros o enfermos.

www.bliss.org.uk
020 7378 1122
hello@bliss.org.uk

Care for the Family — Bereaved Parent Support
Apoyo entre padres para cualquier padre o madre cuyo hijo o hija haya fallecido a cualquier
edad, en cualquier circunstancia y en cualquier fase de su proceso de duelo.

https://www.careforthefamily.org.uk
029 2081 0800
mail@cff.org.uk

Child Bereavement UK

Apoyo para familias y educacién para profesionales cuando muere o agoniza un bebé o un
nino, o cuando un nino se enfrenta a un duelo.

www.childbereavementuk.org
0800 02 888 40
helpline@childbereavementuk.org

Child Death Helpline

Para cualquier persona afectada por la muerte de un nifio de cualquier edad por cualquier causa.

www.childdeathhelpline.org.uk
0800 282986

The Compassionate Friends
Apoyo para padres y familias durante el duelo.

www.tcf.org.uk
0345 123 2304
helpline@tcf.org.uk

The Lullaby Trust

Apoyo a cualquier persona afectada por la muerte repentina e inesperada de un bebé o un nifio
pequeno.

www.lullabytrust.org.uk

0808 802 6868
support@lullabytrust.org.uk
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SUDC-UK

Apoyo para cualquier familia cuyo hijo, de entre 1 y 18 afios, haya fallecido repentinamente y
sin causa inmediatamente aparente.

www.sudc.org.uk

07880 350942

info@sudc.org.uk

Sands

Apoyo para cualquier persona afectada por la muerte de un bebé.

www.sands.org.uk
0808 164 3332
helpline@sands.org.uk

A Child of Mine

Ofrece apoyo emocional y practico a las familias durante el duelo.

www.achildofmine.org.uk
01785 785 819
hello@achildofmine.org.uk

Twins Trust
Apoyo para cualquier persona afectada por la muerte de un embarazo multiple.

https://twinstrust.org/bereavement.html
0800 138 0509
enquiries@twinstrust.org

2Wish

Proporciona apoyo inmediato y continuo a cualquier persona afectada por la muerte repentina
de un nifo o joven de hasta 25 afos.

www.2wish.org.uk

01443 853125
info@2wish.org.uk
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Ademas existen otras organizaciones que ofrecen informacién
sobre las numerosas entidades locales, especializadas y mas
pequenas que estan a disposiciéon de las familias durante el
duelo.

En la siguiente lista quizas encuentre una organizacion que se
centre mas especificamente en su situacion, y que le podra
prestar apoyo durante su duelo especifico. También ofrecen
informacién sobre otras organizaciones sin animo de lucro que
pueden ayudarle:

The Childhood Bereavement Network
Ayuda a niflos y jévenes durante el duelo

www.childhoodbereavementnetwork.org.uk

At A Loss

Pagina web de informacién y orientacidon sobre el duelo en el Reino Unido

www.ataloss.org

The Good Grief Trust

Presenta historias en video y articulos de otras familias que han
perdido a un hijo, tanto a una edad temprana como en la edad adulta,
y comparte iniciativas de los profesionales que colaboran con la
fundacion

www.thegoodgrieftrust.org



http://www.childhoodbereavementnetwork.org.uk/
http://www.ataloss.org/
http://www.thegoodgrieftrust.org/

Logotipos de patrocinio

) ) ' p
Child - ) -
A Bereavement UK
Cl"“d. REBUILDING LIVES TOGETHER

ot Mine

Supporting Bereaved Parents

Sa ndsg National Bereavement
At a Saving babies’ lives. ALLLH WCE
Loss. .o

Supporting bereaved families.
: o
Helping the bereaved
find support ' ss

for babies born

.‘ premature or sick
"‘ | England

The

Childhood )
Bereavem Cpmpossmna’re
Network Friends

SUDC %‘*’UK

Sudden Une pllndD th in Childhood

aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa




NHS

England

La Base de datos nacional sobre mortalidad infantil (NCMD, por sus siglas en inglés) es un programa

financiado por el NHS de Inglaterra

National Child Mortality Database
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