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Introducción 

El síndrome de la muerte súbita del lactante se define como "la muerte súbita de un niño menor de un año de edad a la cual no se encuentra explicación después de una investigación minuciosa del caso, incluyendo realización de una autopsia completa, el examen de la escena del fallecimiento y la revisión de la historia clínica" (grupo de expertos del National Institute of Child Health and Human Development, 1991. Hoffman 1992). Es un diagnóstico sindrómico al que se llega por exclusión y que es probable que tenga diferentes etiologías.

La gravedad del fallecimiento, lo inesperado del mismo y las circunstancias en que se produce, ocasionan un tremendo impacto en las familias, a quienes con frecuencia deja secuelas importantes.

Se ha descrito que sobrevivientes, también conocidos como co-víctimas (Spungen, 1997), que se enfrentan a una pérdida súbita familiar, de cualquier tipo, a menudo describen el camino del dolor como un viaje solo. Incluso cuando la familia y amigos son de apoyo, los sobrevivientes tienen consciencia de que el proceso doloroso solo los abarca a ellos. Siendo imposible generalizar el dolor personal. Lo que implica un desafío del punto de vista terapéutico, ya que de no ser tratado de forma adecuada, puede afectar física, psicológica, social y económicamente. 

Las consecuencias de la muerte de un niño, que tiene poca o ninguna oportunidad de vivir, no se revisó, ni llamó la atención, hasta la aparición del trabajo Kennell y associates, de los principios de los años 70. Desde entonces comenzó a existir una literatura considerable sobre la muerte perinatal, describiéndose los cuidados que se deben tener posteriormente con los padres que han sufrido esta experiencia. 

Lamentablemente, el síndrome de muerte súbita, a diferencia de una muerte perinatal cualquiera, casi siempre ocurre en casa, sin advertencia y no da ninguna oportunidad a los padres de prepararse, lo que generalmente los hace sentir totalmente responsables de la muerte del infante. 
Por lo general no hay ninguna razón convincente de la muerte.  Independiente de cómo sea manejado, inevitablemente causa un estado de shock extremo, culpa y aturdimiento. La confianza de la madre en su capacidad de dar a luz se rompe, el padre también puede dudar de ello. La desesperación que acompaña este evento puede llevar a una desestructuración de la familia. 

Dado el desafío que por lo tanto implica y la escasa información que existe al respecto. Se realiza esta revisión, que posee como objetivo aportar conocimientos para mejorar el cuidado posterior de los padres, que han sufrido una perdida calificada como consecuencia de un síndrome de muerte súbita infantil. 

Magnitud y características del problema 

EL síndrome de muerte súbita es la primera causa de muerte postneonatal (entre el mes y el año de vida) en los países desarrollados, suponiendo un 40-50% de dicha mortalidad. 
La frecuencia varía geográficamente. Entre los países con tasa alta (3 a 7 por mil nacidos vivos) se encuentran Australia (especialmente Tasmania), Nueva Zelanda e Irlanda del Norte. Los países occidentales tienen en general una tasa intermedia (1 a 3 por mil nacidos vivos) mientras que Hong Kong, Japón y Suecia presentan una tasa baja (0,05 a 1 por mil nacidos vivos). 

Hay un predominio del sexo masculino en la mayoría de los estudios, con aproximadamente un 50% de sobretasa respecto al femenino. La máxima incidencia se produce entre los 2 y 3 meses de edad, siendo poco frecuentes los casos antes de las 2 semanas y después de los 6 meses.

Series norteamericanas describen una frecuencia aproximada de 0,5/1000 nacidos vivos. Desde 1999, es la tercera causa de muerte infantil en Norteamérica, siendo la mayoría de casos niños con edades entre los 3 y 5 meses de edad (90% ocurre antes de los 6 meses). En Chile no se conocen cifras exactas de la incidencia de muerte súbita infantil. 

La gran mayoría de los casos ocurren entre la medianoche y las 9 de la mañana, por lo que se ha supuesto que acontecen durante el sueño. También predominan los casos ocurridos en los meses fríos y húmedos (doble incidencia) respecto a los cálidos y secos, tendencia que también presenta en menor grado el resto de la mortalidad postneonatal. El frío ambiental aumenta el su riesgo.

Se desconoce por qué, pero la incidencia y la importancia de cada factor de riesgo varían según la raza. Por ejemplo, el bajo peso tiene un riesgo relativo menor en negros que en blancos americanos.

Como se ha dicho anteriormente, respecto a la repercusión que tiene este evento en los padres, hay escasa información, enfocándose la mayoría de esta a la prevención y no a las consecuencias, tratamiento y seguimiento, de quienes sobreviven a tal evento. 

Manifestaciones de Duelo

El duelo es generalmente considerado un afecto negativo. Acorde a Spinoza (1989), es una emoción que disminuye la vitalidad física y emocional.

Como fenómeno la muerte de un hijo toca a todas las madres de forma similar, pero cada una tiene una forma individual de lidiar con el duelo, porque esto es fuertemente afectado por su propia cultura y la de su familia, por su personalidad, estilo de vida y relaciones familiares.  

El duelo ha sido definido como el proceso individual que vive alguien posterior a la pérdida de algo. Es una respuesta instintiva, que implica un crecimiento psicológico que lleva a la evaluación de los valores y la filosofía. Kavanaugh* describió siete etapas experimentada por el sobreviviente: shock, desorganización, cólera, culpa, soledad, alivio y restablecimiento.

Este shock  es por lo general extremo y  a menudo acompañado de negación e incredulidad. 
Ocurren sensaciones de ahogamiento, falta de aliento y de agotamiento, y las reacciones emocionales varían desde un plano impenetrable a un grito histérico. Describen que es un sentimiento de cómo que el mundo fue detenido de repente. Una vez que recibieron la información inicial, por lo general, los padres quedan en un estado que no son capaces de escuchar más palabras.

Los padres entonces pasan a una fase de desorganización, acompañada por confusión, angustia e incapacidad de tomar decisiones.
 A menudo, debido a su autoimagen o la imagen de la sociedad, de la masculinidad, el padre, por lo general no comparte su experiencia de forma mutua, con la intención de proteger a su esposa. 

Hasta la segunda fase, la muerte parece ser algo irreal para los padres. Luego ocurre como una vuelta a la realidad, siendo reconocida la muerte, lo que provoca rabia y hostilidad. La culpa generalmente acompaña a esta fase, hacia el final de esta fase, las madres comienzan a aislarse emocionalmente, anhelando el bebé. Este proceso de culpa y aislamiento puede durar meses, hasta que llegue el de alivio y restitución.

Los sueños y los memorias sobre el bebe, comienzan a dar espacio para pensamientos del presente y proyectos futuros, la desesperación disminuye y los padres otras vez pueden disfrutar juntos  y con otros. 

Se deben considerar variaciones individuales y que las familias pueden ser influenciadas por los factores culturales y religiosos en los que están insertos. Por lo tanto los profesionales, frente al diagnóstico de duelo, deben evitar respuestas estereotipadas. 

El duelo en diferentes culturas

En los sistemas sociales tradicional los hombres prefieren la acción directa, como buscar ayuda, mientras las mujeres prefieren acciones indirectas como llorar cuando está la necesidad de ayuda. Las madres parecen expresar más las manifestaciones del duelo y por más tiempo.

Los seres humanos reaccionan a eventos vitales con la ayuda de los rituales, estos son usados para expresar que algo significativo ha pasado, la comunicación no-verbal es característica de los rituales, cuando una persona pierde la habilidad de hablar, es más simple actuar.(Bolton  1995). 

Las tradiciones comunitarias del duelo ayudan a las personas a identificar y expresar sus emociones de un modo que es aceptado en la comunidad. El funeral de un hijo es un momento decisivo en el duelo de las madres. Organizar el funeral conlleva un gran trabajo, pero la realidad y la situación del final de la vida se vuelve aparente solo después del funeral.

El duelo también puede tener aspectos positivos, puede significar una oportunidad para madurar y descubrir nuevas dimensiones en la vida. 

Evolución e Intervenciones

En nuestra sociedad, es común que el dolor que sigue a la muerte sea ocultado detrás de  “puertas cerradas” de la unidad familiar o como memorias dentro de la propia mente de la persona. 

La información educativa puede ayudar a validar lo que se experimenta  y reducir la ansiedad  relacionada  con la frecuente  pregunta, "¿Es normal sentirme de esta forma, luego de lo sucedido?. Como la concentración y la comprensión pueden estar disminuidas en este periodo, es provechoso  proporcionar el material educativo, tanto verbalmente como por escrito, esto permite a sobrevivientes referirse a la información cuando sea necesario.

En las fases tempranas el médico debe ser  un informante compasivo y comprensivo, considerando que los padres necesitan saber la causa de muerte de su bebe de forma rápida para aliviar los sentimientos de culpa. No es bueno aconsejar tener otro bebe en esta fase, hay evidencias que señalan que no es óptimo volver a engendrar un niño 6 meses antes de la muerte, puede provocar un duelo complicado más que un consuelo. La indicación ideal es derivar para evaluación y terapia psicológica, pero los médicos, enfermeras y asistentes sociales no son las únicas fuentes de apoyo; el clero, grupos de apoyo y consejeros de pérdida también son de gran ayuda. 

Los síntomas son típicos para al menos el primer año, sobre todo cuando la fecha  del aniversario de 1 año de la muerte se acerca. Contrariamente a la creencia común que los sobrevivientes de 1 año deberían sentirse mejor, la  mayoría de la gente se siente peor en el aniversario de 1 año, porque les recuerda el acontecimiento que causó la pérdida de su ser amado (Clements y Henrio,2001, 2002; DeRanieri et al., 2002).

Los síntomas de duelo típicamente duran un año, pero pueden seguir en el segundo año y todavía ser considerado como normal. En acontecimientos que recuerdan la pérdida como la fecha del cumpleaños o el aniversario de la muerte se exacerba la sintomatología. 

Si los síntomas interrumpen las actividades de la vida diaria o dañan la salud física o mental, pueden requerir intervención. El empleo de drogas, alcohol, y  violencia no puede ser considerado como normal dentro del proceso, y alguien que presente tal comportamiento debería ser derivado para una evaluación adicional y posible intervención (Clements y Henrio, 2001, 2002; DeRanieri et al., 2002). 

La curación interior ocurre con el tiempo. Los padres pueden reconocer que ellos completaron el proceso cuando se ven reinvirtiendo su vida.  La pena es un proceso, no un punto final.
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