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1. RESUMEN

Introduccién: La pérdida gestacional y el proceso de duelo asociado representan
uno de los eventos mas devastadores para una madre y su entorno familiar, dado
que repercuten en las esferas bioldgica, psicolédgica, social y espiritual del individuo.
En este sentido, la creacidn de un entorno calido y empatico, junto con una
asistencia psicologica y emocional apropiada por parte de los profesionales
involucrados en el proceso, asi como la validacion de un duelo generalmente
desautorizado, pueden contribuir significativamente a mejorar la experiencia de las

madres, padres, parejas y familias en general.

Objetivos: Conocer la experiencia de las mujeres que han vivido cualquier pérdida
gestacional, asi como la atencion recibida durante la misma y las repercusiones que

ha tenido en su vida.

Metodologia: Estudio cualitativo fenomenoldgico llevado a cabo mediante la
realizacion de entrevistas semiestructuradas a 33 mujeres que han recurrido a la
asociacion Nubesma tras haber sufrido una pérdida gestacional en los ultimos 10
afos. Tras la transcripcién de las entrevistas se realizd un analisis inductivo de las

mismas para la obtencion de las diferentes categorias y subcategorias.

Resultados: Tras el analisis de los datos se obtuvieron numerosas unidades de
significado, las cuales fueron agrupadas en un total de 13 subcategorias. De dichas
subcategorias emergieron 4 categorias principales: Experiencia emocional, Atencién

profesional, Visiéon social y Gestidén del duelo.

Conclusiones: La pérdida gestacional constituye una vivencia desoladora para las
madres que la sufren, por ello resulta crucial proporcionar una atencion profesional
de calidad basada tanto en la evidencia cientifica como en las demandas y
necesidades de las mujeres y sus familias. Esta atencion integral, junto con el
reconocimiento de un duelo habitualmente silenciado, pueden contribuir a la gestion

adecuada del duelo perinatal y a la recuperacion emocional de los implicados.

Palabras clave: Duelo gestacional, muerte fetal, mortinato, matrona.



ABSTRACT:

Introduction: Gestational loss and the associated grieving process represent one of
the most devastating events for a mother and her family, as they have an impact on
the biological, psychological, social, and spiritual spheres of the individual. In this
regard, creating a warm and empathetic environment, along with appropriate
psychological and emotional support from professionals involved in the process, as
well as validating a grief that is often disregarded, can significantly contribute to

improving the experience of mothers, fathers, partners and families in general.

Objectives: To understand the experience of women who have gone through any
form of gestational loss, as well as the care received during the process and the

repercussions it has had on their lives.

Methodology: A qualitative phenomenological study was conducted through
semi-structured interviews with 33 women who sought assistance from Nubesma
association after experiencing gestational loss in the past 10 years. After transcribing
the interviews, an inductive analysis was performed to obtain different categories and

subcategories.

Results: The data analysis yielded numerous units of meaning, which were grouped
into a total of 13 subcategories. From these subcategories, four main categories
emerged: Emotional experience, Professional care, Social perception, and Grief

management.

Conclusions: Gestational loss represents a harrowing experience for mothers who
suffer it; therefore, it is crucial to provide high-quality professional care based on both
scientific evidence and the demands and needs of women and their families. This
comprehensive care, along with the acknowledgment of a commonly silenced grief,
can contribute to the proper management of perinatal grief and the emotional

recovery of those involved.

Keywords: Gestational grief, fetal death, stillbirth, midwife.



2. INTRODUCCION

2.1. Preambulo.

En primer lugar, antes de iniciar la redaccion del estudio, las investigadoras
consideramos oportuno reflejar que en el mismo utilizaremos la terminologia
empleada en el ambito médico, aunque somos conscientes de que llamar "feto" a
una criatura puede resultar ofensivo para la madre y la pareja. Asimismo,
hablaremos de "pérdidas", cuando creemos que para visibilizar el tema y darle el

reconocimiento que merece, deberiamos nombrarlas como "muertes”.

2.2. Antecedentes y estado actual de los conocimientos
cientifico-técnicos.

2.21. Definicion y momento de la pérdida

La pérdida gestacional, su afrontamiento y su duelo han sido infravalorados a
lo largo de la historia, pero cada vez existe una mayor sensibilizacién hacia este
proceso y un mayor interés por su investigacion (1,2).

La terminologia empleada para clasificar las muertes prenatales segun el
momento en el que suceden ha variado a lo largo del tiempo y continda siendo
diferente en funcion del contexto en el que se emplee. Esta diversidad en la
nomenclatura esta estrechamente relacionada con el concepto de viabilidad fetal,
descrita como la autonomia del feto para sobrevivir fuera del utero, la cual depende
de la edad gestacional y de los recursos para la atencion al neonato, y ha
aumentado notoriamente donde se dispone de cuidados intensivos. De esta forma,
la diferencia en el registro, denominacion y cuantificacion de las pérdidas
gestacionales entre los diferentes paises dificulta la realizacién de estadisticas que
permitan calcular el alcance global de las pérdidas gestacionales (3).

En su intento por unificar criterios para la denominacion de las diferentes
pérdidas gestacionales, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define como
aborto la pérdida que se produce antes de las 22 semanas de gestacion (SG) o con
un peso fetal inferior a 500g. Diferencia entre el aborto precoz —antes de las 12
SG— vy el tardio —por encima de las 12 SG— (3). De la misma forma, define como
muerte fetal temprana la ocurrida entre las 22 y las 28 SG o con un peso fetal entre
500g y 1000g; y muerte fetal tardia, aquella que se produce en gestaciones de mas

de 28 semanas o con un peso fetal mayor de 1000 g (4). Dichas definiciones han



sido adoptadas por la Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO) en

sus guias (5).

Aborto Muerte fetal intermedia Muerte fetal tardia
22-28 SG >28 SG
Aborto precoz Aborto tardio o] o
500-1000g >1000g
<12 SG >12 SG

Fuente: Elaboracion propia

2.2.2. Etiopatogenia

La etiopatogenia de la pérdida gestacional es multiple y en un 25-35% de los
casos no se encuentra una causa especifica que la haya ocasionado. Las pérdidas
gestacionales por causa fetal suponen un 25-40% del total y abarcan alteraciones
cromosomicas, alteraciones del crecimiento fetal, isoinmunizacion, infecciones, etc.
En un 25-40% de los casos, la pérdida gestacional se atribuye a causas
placentarias como el desprendimiento prematuro de placenta normoinserta
(DPPNI), rotura prematura de membranas (RPM) o insuficiencia placentaria. Por
ultimo, las de causa materna como la diabetes gestacional (DG), los habitos toxicos
o los trastornos hipertensivos (HTA) constituyen un 5-10% del total de pérdidas

gestacionales (1).

2.2.3. Tipos de pérdida

Existen diferentes situaciones ante las que una mujer puede sufrir una
pérdida gestacional y cada una de ellas cuenta con ciertas particularidades que
pueden afectar al proceso de duelo.

e Aborto espontaneo y muerte fetal intrauterina: en ambos casos la finalizacién
de la gestacion es espontanea. Aborto se denomina a la pérdida sucedida
antes de que se pueda garantizar la viabilidad fetal fuera del utero (6).

e Interrupcién voluntaria (IVE): la interrupcion de la gestacion se produce por
decision de la mujer. En esta situacion, la respuesta materna de duelo en
algunos casos puede ser similar a la que se produce en pérdidas
espontaneas. A este proceso de duelo se anade el estigma social existente
en relacion con la interrupcion de la gestacién, que puede derivar en
sentimientos de culpa o verguenza en la mujer, lo que podria suponer

complicaciones en el duelo y en su sintomatologia (7).



e Interrupcion Legal del Embarazo (ILE): el proceso de pérdida asociado

cuenta con el impacto que puede suponer para los padres la presencia de

una anomalia o la necesidad de decidir la continuidad del embarazo (8).

2.24. Lapérdida gestacional en nuestro entorno

La incidencia de muertes fetales ha disminuido notoriamente en el ultimo
siglo, aunque sigue suponiendo un problema que abarca grandes costes
psicoemocionales y economicos tanto para los padres como para la sociedad. A
nivel mundial, segun refleja la OMS, se producen aproximadamente 2 millones de
muertes fetales al afo, lo que supone una muerte fetal cada 16 segundos. Sin
embargo, estas cifras estan infraestimadas debido a la deficiencia de los sistemas
de cuantificacion de ciertos paises y a las diferentes definiciones de muerte fetal que
se utilizan para su medida (4).

A pesar de que las tasas de mortalidad perinatal en Espafia también han
descendido de forma marcada desde el afo 1975, en el ano 2020 en Espafa se
produjeron un total de 1022 muertes fetales —a partir de la semana 22 de
gestacion— y 601 fallecimientos en los primeros 28 dias de vida, por lo que
aproximadamente 2000 familias tuvieron que afrontar la muerte de un/a hijo/a en
estos periodos. Cabe anadir que en Espafa también existe una infraestimacion de
los casos debido a que los datos son recogidos unicamente a través del registro civil
mediante una declaracién de los padres que, en ocasiones, es voluntaria. Esto es
debido a que la legislacion vigente sélo obliga a registrar a los/as hijos/as nacidos a
partir de las 26 SG. Esta infraestimacion podria mejorarse empleando los datos
procedentes de los hospitales en lugar de los del registro civil (9).

Con respecto a las interrupciones voluntarias del embarazo (IVE) a nivel
nacional, en el afio 2021 se produjeron un total de 90189, lo que supone la segunda
cifra mas baja de los ultimos 10 afos. De dicha cifra, el 90.98% se produjo por
peticion de la mujer, el 5.58% ante una situacién de grave riesgo para la vida o la
salud de la embarazada, el 3.12 % por riesgo de graves anomalias en el feto y el
0.29% por la presencia de anomalias fetales incompatibles con la vida o enfermedad
extremadamente grave e incurable. En el ambito de la Comunidad Valenciana se
produjeron 8057 IVE (10).



2.2.5. El duelo gestacional

El duelo es definido como un proceso que engloba respuestas y
comportamientos de caracter emocional, fisico, espiritual, social e intelectual.
Mediante este proceso, individuos, grupos familiares y comunidades integran en su
vida diaria una pérdida real, anticipada o percibida.

Para la autora Elizabeth Kiibler-Ross, el proceso de duelo se divide en cinco
etapas que pueden darse de forma sucesiva o aleatoria: negacion, ira, negociacion,
depresion y aceptacion; para William Worden son cuatro tareas (11,12): aceptar la
realidad de la pérdida, procesar el dolor, adaptarse al mundo sin la persona fallecida
y encontrar una conexion perdurable con la persona fallecida en la nueva vida.
Robert Neimeyer entiende el duelo como una reconstruccion de un mundo entero
alterado por la pérdida. No habla de fases y mantiene que ningun duelo es igual a
otro (13).

Las manifestaciones y sentimientos que se consideran normales en los
padres que sufren un duelo gestacional son, entre otras: profunda tristeza,
irritabilidad, culpa, ira, preocupacion, ansiedad, evitacion social y cambios en los
patrones del suefio y alimentacién (14,15). Ademas, futuras gestaciones tras la
pérdida gestacional se afrontaran con hipervigilancia y temor, generando ansiedad
ante la posibilidad de que vuelva a suceder lo mismo (16).

Estudios recientes muestran que, a diferencia de como se media antes la
intensidad del duelo a través de la Perinatal Bereavement Scale —la cual parecia
indicar en algunos estudios que las pérdidas en etapas tardias de un embarazo
producian duelos mas patoldgicos—, el proceso es mas complejo. Ahora deben
valorarse otras variables que influyen como el apego hacia el feto, las ilusiones de
los padres, la anticipacion con respecto a la pérdida o las reacciones ante una
pérdida anterior (17). Existen factores de riesgo que pueden predisponer a los
padres a sufrir un duelo complicado. Entre ellos se encuentran factores
demograficos y psicosociales como mayor edad materna, relacion de pareja
inestable, carencia de apoyo social, historia de infertilidad en la pareja, ausencia de
otros hijos en la familia o la existencia de anomalias fetales que supongan el fin de la
gestacion (14,18). Por su parte, Barreto identifica como factores de riesgo para el
duelo complicado los siguientes: muerte imprevista, traumatica, muerte incierta
—cuando no se ve el cuerpo—, ausencia de ritos funerarios, duelo desautorizado,
pérdida estigmatizada —por ejemplo, las IVE/ILE—, pérdidas multiples, proyecto de

familia, duelos previos no resueltos, pérdidas gestacionales anteriores, etc. (19).
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Otros factores son la carencia de recuerdos de la existencia del hijo/a y la
culpabilidad que pueden sentir las madres al atribuirse el motivo de la pérdida (20).
Ademas, ciertos autores destacan la ambivalencia emocional que provoca la muerte
de un/a hijo/a al que no se ha conocido aunque si “sentido”, y la ambigledad de la
coexistencia de la vida y la muerte en los casos en los que se producen gestaciones
inviables (2). Asimismo, las expectativas generadas durante el embarazo son
determinantes para la intensidad con la que se vive el proceso de duelo. Dicha
intensidad no se relaciona con las semanas de gestacion o con el peso al
nacimiento (20-23). Algunos estudios mantienen que no hay relacion con abortos
previos, con la presencia de hijos/as vivos/as o con la supervivencia de uno de los
fetos en embarazos gemelares (20). Independientemente de las semanas de
gestacion en las que se sufre la pérdida, existe riesgo de duelo complicado,
depresion, ansiedad y estrés postraumatico en las siguientes gestaciones (24).

La vivencia puede ser diferente si se trata de una pérdida temprana o de una
tardia, pero como también lo es cada una de ellas sin tener en cuenta el trimestre en
el que ocurra. Por otra parte, otros estudios determinan que se carece de consenso
sobre el efecto de la edad gestacional en el momento de la pérdida fetal (23).

Otra caracteristica del duelo es que se trata de un duelo “desautorizado”
por una sociedad que no lo reconoce como un problema significativo y que dificulta
la vivencia de los padres al alentarlos a olvidar la pérdida tan pronto como sea
posible (21). Ante esta situacion, los padres sienten una gran incomprension por
parte de la sociedad, a veces incluso de la familia cercana, que trata de minimizar su
pérdida y les dificulta hablar publicamente sobre la muerte de su hijo/a (16,21,25,26).
Solo en el idioma hebreo existe una palabra para definir a la persona que pierde un
hijo: «shjol». Al no ser pérdidas publicamente reconocidas ni socialmente
expresadas, tradiciones culturales que forman parte del duelo, como es el funeral,

estan ausentes en la mayoria de las familias (23).

2.2.6. Manejo clinico del duelo
El apoyo emocional por parte de los profesionales resulta crucial para la
vivencia de los padres, quienes demandan una mejora en el cuidado, informacion,
sensibilidad, menos variabilidad en la atencién y un trato digno del hijo/a fallecido/a
con independencia de su edad gestacional (21, 26, 27).
Por otro lado, numerosos profesionales sanitarios han expuesto su falta de
formacion y de desarrollo de competencias interpersonales necesarias para la
8



correcta atencion en situaciones de duelo gestacional y perinatal. Afirman sentirse
incomodos e inseguros en las interacciones con los padres. Por ello, es vital recibir
formacion especifica sobre habilidades de comunicacion, técnicas de relacién de
ayuda y practicas que pueden resultar beneficiosas para la consecucién de un duelo
sano (2).

En relacién a las intervenciones de cuidado a los padres que recomiendan las
guias de atencion al duelo perinatal se destacan las siguientes: proporcionar
informacion con un lenguaje comprensible; establecer una relacion empatica basada
en la escucha activa; dirigirse al hijo/a con su nombre; facilitar un espacio adecuado
con intimidad y permitirles estar acompanados por las personas que deseen; ofrecer
a los padres la posibilidad de ver a su hijo/a y cogerlo/a en brazos si asi lo desean;
proponer a los padres que vistan a su hijo/a y que hagan fotografias y recuerdos
como la impresion de las huellas, y realizar un seguimiento tras el alta hospitalaria
(14, 28).

Algo muy beneficioso para las familias es buscar un grupo de apoyo mutuo.
Las familias a las que se les ha muerto un/a hijo/a durante la gestacién han de
compartir su historia a veces sin siquiera conocerse, entendiéndose simplemente en

el silencio del dolor compartido (29).

2.2.6.1. Abordaje obstétrico

En cuanto al manejo clinico obstétrico, existen varios métodos de finalizacion
de la gestacion. Las asociaciones de obstetricia y ginecologia recomiendan la
finalizacion de la gestacion mediante parto vaginal, frente a cesarea, pues ésta se
asocia a mayor morbilidad materna y no existe suficiente evidencia que respalde su
beneficio frente al parto en materia psicoldgica (20).

Los diferentes métodos de abordaje clinico son:

e Manejo expectante: un 80-90% de las madres con una muerte fetal en el

segundo y tercer trimestre se pondra de parto espontdneamente en tres semanas
(30, 31).

e Tratamiento farmacoldqgico: suele ser el método de eleccién. La forma de

induccién depende de las semanas de gestacion y de las caracteristicas del cérvix,
analizadas estas con el indice de Bishop (30).

e Evacuacion quirurgica del utero: puede realizarse cuando la mujer lo solicite y
siempre que la longitud del fémur sea <12mm. Para ello, se recomienda la

maduracién cervical previa con misoprostol (32). Al tratarse de un método que puede
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ser destructivo, se limitan las posibilidades de realizar estudios de anatomia
patoldgica, asi como rituales como el contacto postmortem.

Independientemente del método de finalizacién de la gestacion que se elija,
se recomienda que la mujer disponga de todos los métodos habituales de control del
dolor. Asimismo, no se recomienda la administracion sistematica de sedantes o
ansioliticos que interfieran en la toma de decisiones y en la capacidad de actuar y
realizar rituales como el contacto con su hijo/a (30, 32). Diferentes guias también
recomiendan realizar una anamnesis y exploracion completa, ademas de un estudio
anatomo-patoldgico del recién nacido y placenta, un cariotipo genético y un estudio

necropsico, previo consentimiento de los padres (30).

2.2.7. Aspectos legales relacionados con Ila pérdida

gestacional

Existen importantes distinciones entre paises relacionadas con el marco
legislativo en el que se incluye a los hijos/as que nacen fallecidos/as, lo que puede
suponer una variabilidad en ciertos derechos como la prestacién por maternidad o
prestaciones sociales, entre otros. En Espafa, segun el articulo 30 del Cédigo Civil,
“la personalidad juridica se adquiere en el momento del nacimiento con vida una vez
producido el entero desprendimiento del seno materno”. De esta forma, los/as
hijos/as fallecidos/as tienen una configuracion ambigua dentro del marco legislativo.
Asimismo, la aprobacion de la Ley 20/2011 de 21 de julio del Registro Civil supuso la
creacion de un archivo dentro del mismo, sin efectos juridicos, en el que figuran los
fallecimientos que se producen después de los 180 dias de gestacion y que no
cumplen las condiciones previstas en el citado articulo 30. De esta forma, los padres
podrian otorgar un nombre a sus hijo/as. A efectos practicos, y en relaciéon con el
destino del mortinato, se sigue el siguiente criterio:

e Los nacidos entre las 0 y 25+5 SG no estan obligados a ser registrados. Se
les realiza un analisis anatomo-patoldgico, incineracion o entierro tras cumplimentar
la documentacion que les autoriza para hacerlo.

e Los nacidos fallecidos a partir de los 180 dias de gestacidn tienen que ser
registrados previamente a su entierro o incineracioén (33).

La madre tendra derecho a la baja por maternidad cuando el hijo/a nace
fallecido/a con mas de 180 dias de gestaciéon y siempre que cumpla con los
requisitos de la seguridad social para los beneficiarios de este tipo de prestacion.

Por otro lado, la pareja no gestante tendra derecho a la prestacion unicamente en el
10



caso en que nazca vivo, con lo cual no tendria derecho en estos casos a prestacion

por maternidad o paternidad (28).

2.3. Justificaciéon

Se considera imprescindible conocer las experiencias personales de las
mujeres que han sufrido una pérdida gestacional, sea cual fuere el motivo y la edad
gestacional en la que tuviera lugar, para poder realizar el abordaje que mejor se
adapte a sus necesidades y demandas. Ademas, es importante comprobar en qué
medida se aplica la literatura cientifica en la asistencia, ya que esta debe adaptarse
a la evidencia cientifica. Por ello, se pretende conocer la vivencia de las mujeres de
la poblacién de estudio seleccionada para la redaccién, modificacion y/o ampliacion
de futuros protocolos que recojan las necesidades sentidas por estas madres.

Resulta muy necesario el abordaje de estos temas para poder seguir
trabajando con las mujeres y sus familias desde la especialidad de enfermeria
obstétrico-ginecoldgica (matrona), cuidando y acompafando a la mujer desde una
perspectiva biopsicosocial y realizando un correcto manejo clinico y emocional de

las pérdidas gestacionales como profesionales.

3. OBJETIVOS
3.1. Objetivo general:

Conocer la experiencia de las mujeres que han vivido cualquier pérdida
gestacional, asi como la atencion recibida durante la misma, en los ultimos 10 afios
y que han tenido algun contacto con la Asociacion de Nubesma de la Comunidad

Valenciana.

3.2. Objetivos especificos:

e Conocer la experiencia emocional de las mujeres durante el proceso de parto
y puerperio.

e Analizar la percepcion de las mujeres sobre la atencion profesional recibida.

e Estudiar el reconocimiento social del duelo gestacional.

e Investigar la gestion del duelo por parte de las mujeres, como los factores
facilitadores, obstaculizadores, las necesidades percibidas vy las

repercusiones generadas.
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4. METODOLOGIA

4.1. Seleccién y descripcion de los participantes

La poblacion de estudio ha sido un grupo de treinta y tres mujeres que han
pasado o estan pasando por un duelo gestacional y que se han mostrado dispuestas
a expresar sus vivencias durante el proceso de pérdida y elaboracién del duelo. Para
la obtencion de la muestra contamos como informante clave con una organizacion
sin animo de lucro, que acompana a las familias en duelo por muertes gestacionales,
neonatales y perinatales, de la Comunidad Valenciana llamada Nubesma, que
surgi¢ a partir de la inquietud de un grupo de madres y padres que pasaron por la
pérdida de un bebé, ya sea durante la gestacién o en los primeros meses de vida, y
por las carencias que se encontraron a nivel médico, psicolégico, legal y social
durante el proceso.

La seleccién de la muestra se inicid en base al principio de conveniencia, y
posteriormente se fue incrementando por “bola de nieve” conforme las mujeres iban
conociendo la investigacion y lo compartian con sus conocidas de Nubesma. A
través de esta asociacidn se promocioné nuestro trabajo internamente, pero fueron
las propias mujeres quienes accedieron libremente a participar en el estudio, previo
conocimiento de la informacién del mismo. A través de un correo electronico de la
asociacion, la difusion del estudio llegé a mujeres que se encontraban en diferentes
momentos de la elaboracién del duelo. Se considera necesario aclarar que en
ningun caso las investigadoras han captado la poblacion de estudio mediante el
acceso a historiales clinicos. Para acotar la poblacion de estudio se usaron los
siguientes criterios de exclusion e inclusién.

) Criterios de inclusion: mujeres que en los ultimos 10 afios han sufrido una

pérdida gestacional desde el inicio de la gestacion hasta el momento del nacimiento,
incluyendo abortos espontaneos, ILEs e IVEs, que estén pasando o hayan pasado
por un duelo gestacional y estén dispuestas a contar su experiencia.

° Criterios _de exclusién: mujeres que presenten barrera idiomatica o no

cumplan criterios de inclusién.

En relacidon al tamafio muestral, la intencion inicial de las investigadoras era
delimitarlo segun el criterio de saturacion teodrica, pero finalmente se decidio su
determinacién en funcién de las mujeres que aceptaron la realizacion de la
entrevista —a pesar de haber alcanzado la saturacion tedérica—, ya que las

investigadoras consideraron que toda mujer dispuesta a contar una historia tan dura
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como es la de una pérdida gestacional, debia ser escuchada. Posteriormente, tras la
transcripcion de las diferentes entrevistas, se aplicaron los criterios de inclusion y se

analizaron las entrevistas que los cumplian.

4.2. Ambito de estudio
Dado que el tema que habiamos elegido para la investigacion es muy
sensible, decidimos contactar con Nubesma, una asociacion dedicada a apoyar a
mujeres y familias que sufren pérdidas gestacionales y perinatales. Nos acogieron
con mucho interés, entendiendo que el tema necesita visibilidad por la sociedad y los
profesionales. Nos pusimos en contacto con mujeres que habian acudido en alguna

ocasion a Nubesma tras haber sufrido una pérdida gestacional.

4.3. Diseno del estudio

Para dar respuesta a los objetivos del estudio se decidié el uso de una
metodologia cualitativa, concretamente, de tipo fenomenolégico. La investigacion
cualitativa pretende una comprension holistica del fenémeno estudiado, no
traducible a términos matematicos. Esta se caracteriza por su enfoque particular en
el fendmeno estudiado y su comprension profunda y detallada de los significados
que emergen de la observacién. A diferencia de la investigacion cuantitativa, que se
enfoca en la medicion de los hechos de manera objetiva y busca establecer leyes y
generalizaciones, la investigacion cualitativa se centra en lo individual y peculiar del
fendbmeno, buscando siempre comprenderlo en su contexto. En el campo de la
enfermeria, se observa una importante presencia de investigacion de naturaleza
fenomenoldgica. Esta tendencia se debe al deseo de los investigadores de
comprender las experiencias de los sujetos y de su entorno, para que la asistencia
sea mas comprensiva y profunda, trascendiendo los aspectos puramente
conceptuales. La fenomenologia permite a los investigadores obtener un
conocimiento comprensivo que se enfoca en los fendbmenos humanos y en los
significados que emergen de ellos. Esto les permite comprender las actitudes y
valores individuales y colectivos de los sujetos, tanto en el presente como en el
pasado. La singularidad de cada sujeto participante se reconoce y valora en la
investigacion fenomenoldgica, lo que permite una comprension mas profunda y rica
del fenédmeno a estudio (34).

Con el empleo de esta metodologia se pretendio estudiar la experiencia de

diferentes mujeres que sufrieron una pérdida gestacional. Se consider6é que era la
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mas adecuada para conocer su vivencia, asi como el tipo o la calidad de la atencion
recibida durante la misma.

La elaboracion del estudio comenzd con la realizacion de una busqueda
bibliografica a través de diferentes medios. Las bases de datos empleadas fueron
PubMed, Cochrane, WOS, Google Académico, Scielo y Cuiden. Para la busqueda
en las mismas se utilizaron los tesauros DeCs y MeSH. Ademas, se consultaron
diferentes libros, guias de practica clinica y paginas webs de diversos organismos
oficiales. Como principal operador booleano se utilizé “AND” y se buscé a través de
palabras clave como “stillbirth”, “perinatal grief’, “bereavement”, “midwife”,
‘pregnancy termination”, “fetal anomaly”, “abortion”, “duelo gestacional” y “muerte
fetal”, entre otras. Los documentos seleccionados para su inclusion en el estudio
fueron publicaciones de los ultimos 10 afos escritas en inglés o en espanol y
relacionadas con la pérdida gestacional, su manejo clinico y psicolégico o con el
duelo gestacional.

Tras la citada busqueda bibliografica, siguiendo el cronograma planteado, se
contacté con el informante clave y se inicid el proceso de captacion de las mujeres.
Para ello, en primer lugar, se facilitd un cuestionario online —mediante Google
forms— que fue difundido por la asociacion Nubesma. Dicho cuestionario recoge los
datos descriptivos de la muestra pues consta de informacién sociodemografica y
obstétrica basica y supuso el primer contacto con la poblacion a estudio (Ver anexo
/). Mediante este cuestionario, fueron ellas las que —si estaban interesadas en
participar en el estudio—, facilitaron su correo electronico, teléfono o datos de
contacto para que se les pudiera hacer llegar informacion mas detallada del estudio.
De esta forma, se garantizé que las investigadoras no pudieran acceder a datos
personales de potenciales candidatas sin su consentimiento previo. Este
cuestionario estuvo disponible desde mediados de julio de 2022 hasta finales de
agosto de 2022. Tras la lectura de los diferentes cuestionarios se contacté con las
mujeres que, segun las respuestas proporcionadas, cumplian los criterios de
inclusion. A dichas mujeres se les escribid al correo electronico que facilitaron vy, tras
confirmar su deseo de continuar en el estudio, se procedié a concertar una cita para
la realizacion de las entrevistas semiestructuradas. Dichas entrevistas fueron
elaboradas “ad hoc” por las autoras, previa lectura de la literatura consultada y
acorde a los objetivos planteados. De las 65 mujeres que contestaron el cuestionario
inicial, 1 lo hizo fuera de plazo y 3 no dejaron medio de contacto, por lo que fueron

excluidas del estudio. A las restantes se les contactdé en un minimo de dos
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ocasiones mediante el correo electronico facilitado por ellas mismas. Con 41
mujeres logramos tener contacto fluido por correo electronico. De ellas, 4
abandonaron el estudio por no sentirse preparadas para la realizacion de las
entrevistas en el momento del contacto y, finalmente, se logré respuesta y se acordo
la realizacion de la entrevista con treinta y siete mujeres. Entre ellas, se encontraban
4 mujeres que habian sufrido pérdidas neonatales por lo que, al no cumplir el criterio
de inclusion que delimita el estudio a pérdidas gestacionales, sus entrevistas
quedaron excluidas y finalmente se analizaron 33 entrevistas de pérdidas
gestacionales. Las investigadoras decidieron realizar las entrevistas de las pérdidas
neonatales al encontrarse dispuestas las familias a contar un testimonio tan dificil y
por considerar que sus experiencias podrian resultar utiles como base para futuras

investigaciones.

4.4. Recogida de datos

El principal elemento de recogida de datos fue la transcripcion de las
entrevistas en profundidad, previa grabacién de voz de las mismas. La entrevista
semiestructurada que se realiz6 puede verse en el Anexo |, con preguntas
mayoritariamente abiertas. Las entrevistadoras consideraron que es la herramienta
mas adecuada para lograr la mayor informacion posible sobre sus vivencias.

Previo a la realizacion de las entrevistas, se procedia a la comprobacién de la
firma del consentimiento informado escrito (Ver anexo Il) y la confirmacién oral de
querer participar en el estudio. Ademas, se les entregaba una hoja informativa y se
les ofrecia la posibilidad de consultar dudas sobre el estudio, asi como la
oportunidad de revocar el consentimiento en cualquier momento.

Para la realizacion de las entrevistas se propuso a las mujeres la posibilidad
de ser entrevistadas en las instalaciones cedidas por la EVES o de manera
telematica por videollamada. En cualquier caso, siempre se intentdé que fuesen
lugares donde se garantizase el confort y la privacidad. Asimismo, se procuro
conseguir un ambiente relajado y cercano, donde no hubiese interrupciones y se
mantuvieran actitudes, por parte de las investigadoras, que invitasen a expresar
sentimientos y emociones libremente. Ademas, no hubo limite en la duracion de la
entrevista.

Al finalizar cada entrevista las investigadoras brindaban un espacio para que
las mujeres participantes afadiesen cualquier comentario o vivencia que

considerasen importante. En ultima instancia, se les agradecio la participacién en el
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estudio, su testimonio y el tiempo dedicado. Las investigadoras se mostraron a su
disposicion para cuando fuese necesario y se les informé de que les harian llegar
trabajo realizado a su finalizacién.

Para mantener la confidencialidad de las mujeres, en lugar de sus nombres,
se usaron coédigos de identificacidon, los cuales se confeccionaron con las iniciales
MN —"Mujer Nubesma’—, la primera letra del contacto que nos facilitase y un
nuamero que se adjudico a cada mujer en funcién del orden en el que fueron
respondiendo al cuestionario inicial.

Las dos primeras entrevistas se hicieron en presencia de las tres
investigadoras junto a la psicologa de Nubesma, para asi poder recibir las
correcciones oportunas para las entrevistas consecutivas. Asi, las siguientes fueron
realizadas cada una por una sola investigadora.

Las grabaciones y posteriores transcripciones han sido guardadas con la
codificacion anteriormente descrita en la plataforma de Drive. Su acceso sdlo es
posible mediante una clave de seguridad y en agosto de 2023 seran eliminadas

definitivamente.

4.5. Analisis de los datos

El analisis de datos se realiz6 mediante el software Atlas-ti, tras la
transcripcion de las entrevistas de forma textual y su lectura en profundidad. Para
dicho analisis las autoras identificaron a raiz de las entrevistas cuatro categorias y
trece subcategorias de las cuales se fueron desgranando las unidades de
significado o cadigos.

Tras la lectura en profundidad de las diferentes entrevistas, se realizé un
analisis inductivo de las mismas y se organizé toda la informaciéon obtenida
mediante su codificacién, empleando el software anteriormente nombrado y tras
varias puestas en comun de las investigadoras. De esta forma, se fueron
identificando los principales codigos y se agruparon en las distintas categorias y

subcategorias que se muestran en el siguiente esquema:
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CATEGORIAS DE ANALISIS

* * * *

EXPERIENCIA ATENCION = GESTION DEL
EMOCIONAL PROFESIONAL W DUELO

FACTORES

NOTICIA NOTICIA
OBSTACULIZADORES

FACTORES

INGRESO PROCESO FACILITADORES

RECONGCIMIENTO
DUELQ

PUERPERIO PUERPERIO NECESIDADES
PERCIBIDAS

DECISION ILE DESPEDIDA REPERCUSIONES

Fuente: Elaboracion propia

4.6. Aspectos éticos

El estudio se realizd tras recibir la aprobacién del Comité Etico de
Investigacion Clinica perteneciente a la Fundacién para Fomento de Investigacion
Sanitaria y Biomédica de la Comunidad Valenciana (Fisabio) (Anexo Ill).

La privacidad y confidencialidad de los datos se ha tratado de acuerdo con los
principios establecidos en la Declaracion de Helsinki junto con la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales y al Reglamento (UE) 2016/679 de Parlamento Europeo y del
Consejo de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccidon de las personas fisicas en lo
que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de estos
datos. La investigacion se llevd a cabo tras obtener el consentimiento informado por
escrito de cada participante.

Se cumplieron los tres principios del Informe Belmont (35). Cada participante,
bajo el principio de la autonomia, pudo decidir si participar libremente en el estudio.
Bajo el principio de la beneficencia se respetaron los derechos de las mujeres y
prevalecio su interés sobre los de la ciencia y la sociedad. Y se asegurd el principio
de Justicia garantizando la privacidad y confidencialidad de los datos obtenidos.
Para ello se adjudicé un cédigo identificativo a cada participante y se evitd el empleo
de su informacion personal.

Asimismo, se declara la ausencia de conflicto de intereses en esta
investigacion y el cumplimiento del Cédigo de Etica y Deontologia de las enfermeras

de la Comunidad Valenciana (36).
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5. RESULTADOS

La muestra fue de 33 mujeres que habian sufrido una experiencia de muerte
gestacional en los ultimos 10 afios y que habian acudido a la asociacion Nubesma
en la Comunidad Valenciana. La edad de la mayoria de la muestra se comprende
entre 35 y 40 afios, ambos incluidos.

Referente a los datos obstétricos, un tercio de las entrevistadas poseia algun
factor de riesgo en la gestacién en la que sufrieron la pérdida. La mayoria de ellas
recibié tanto la noticia como la atencion sanitaria en un centro publico. A nivel de
nuestra investigacion se considera importante describir que se les realizé la
entrevista a 27 mujeres a través de videollamada por Google Meet (81,8%)y a 6 de

manera presencial (18,2%).

Tabla 1. Datos sociodemograficos y obstétricos de la muestra y lugar de

la entrevista

Categoria Subcategoria Frecuencia Porcentaje (%)

Entre 25 - 30 8 24.2

Entre 30 - 35 9 27.3

Entre 35 - 40 14 42.4

Mas de 40 2 6.1

Total 33 100

Sin Riesgo 11 33.3

Riesgo Gestacion Gestacion de Riesgo 22 66.7
Total 33 100

Publico 25 78.8

Centro Noticia Privado 8 24.2
Total 33 100

Publico 27 81.8

Centro Asistencia Privado 6 15.2
Total 33 100

EVES 6 18.2

Lugar Entrevista Videollamada 27 81.8
Total 33 100

Fuente: Elaboracion propia

Para la exposicion de los resultados de la investigacion, dadas las
caracteristicas de nuestro trabajo, procederemos a expresarla en funcién de las
categorias y subcategorias establecidas tras el analisis, que quedan reflejadas junto

a las unidades de significado en el anexo IV.

5.1. Experiencia emocional

5.1.1. Experiencia emocional durante la noticia

La gran mayoria de las mujeres entrevistadas comentaron como sentimientos

emergentes en el momento de la noticia principalmente el shock, la incredulidad y
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el miedo. MNE36: “Colapsé, no sabia qué iba a pasar (...). En ese momento estaba
en un shock absoluto (...). Pregunté: ‘;Y ahora tengo que parir?” Asimismo, resulta
interesante destacar el fendmeno de despersonalizacion que con frecuencia
presentaron. MNCO7: “Yo decia: ‘Es que estoy viviendo una pelicula’.

En contraposicion a esto, varias entrevistadas si que se sintieron arropadas
en el momento de la noticia. MNT14: “Tras la noticia si, si que me dijeron: ‘Lo

1

sentimos mucho... Vamos a intentar que estés lo mas comoda posible™.

5.1.2. Experiencia emocional durante el ingreso

En el momento de ingreso y durante el proceso, los sentimientos
predominantes en las mujeres solian ser la soledad —MNI02: “Nos sentimos un
numero mas (...) Estaba perdiendo a mi hijo, eché en falta que esas personas te
acompafaran y te cogieran de la mano...” (solloza)— y la culpa —MNE36: “Yo en
ese momento tenia mucha culpa. A veces aun me visita esa sensacion, casi un afio
después”™—. Pese a esto, hay mujeres que si que se sintieron acompanadas y
refieren sentimientos de gratitud. Asimismo, cabe destacar que muchas de estas
mujeres atribuyen al factor suerte el hecho de haber recibido un buen trato por
parte de los profesionales. MNL21: “Ese dia si que habia profesionales formados,

concienciados y la verdad es que si que tuve suerte”.

5.1.3. Experiencia emocional durante el puerperio

Las participantes relataron varios sentimientos emergentes durante el
puerperio, algunos de los cuales son consecuencia del contraste entre la atencion
recibida durante el parto y en el puerperio. De esta forma, algunas mujeres
describieron haberse sentido aisladas y solas durante su estancia en el hospital.
MNL56 “ Yo creo que nadie se enteré de que me fui de la habitacion de alta. Y es
una situacion muy dificil porque, cuando te vas con tu hija en brazos, es como una
fiesta y el personal se despide de ti, y cuando ocurre esto necesitas que te arropen
cinco veces mas (...). Tal y como habiamos entrado, nos fuimos; solos y con los
brazos vacios”. Ademas de la soledad, refirieron la tristeza e incluso el bloqueo
emocional que sintieron tras el fallecimiento de su hijo/a. MNL56 “Yo siempre lo
describo como si a ti te meten un cubo en la cabeza y no ves nada y oyes como el
eco (...). En este sentido, algunas mujeres expresaron presentar lagunas mentales
e imposibilidad para recordar ciertos momentos vividos durante el proceso. MNM47

“Yo hay cosas de las que no me acuerdo.” MNC43 “Del parto no recuerdo nada”.
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Varias de las entrevistadas manifestaron el contraste de sentimientos que
les surgieron en el momento de la despedida, como son la felicidad por poder ver a
su hijo/a y la tristeza por saber que no volverian a tenerle entre sus brazos. MNL08
“Ese momento de despedida fue increible, una sensacion entre felicidad, porque yo
fui muy feliz de verlo, super feliz, y luego mucha tristeza porque era dejarlo para

siempre”.

5.1.4. Experiencia emocional en la decisién ILE

Entre las mujeres que tuvieron que enfrentarse a la decision de realizar una
interrupcion del embarazo destacan la incertidumbre y la indecision como
sentimientos predominantes. MND33 “Pero es que yo tengo que estar sequra para lo
que voy a hacer, ;sabes?” Ademas, al ser notificadas de la patologia por la que se
les planteaba la interrupcion, refirieron que, a pesar de las explicaciones facultativas,
mantenian la esperanza de que esta se solventase, lo que les hacia aun mas dificil
tomar la decision de interrumpir. MND33 “; Qué decision quieres que tome? Lo tengo

dentro aqui conmigo, esta vivo y no sé como va a evolucionar...”.

5.2. Atencion profesional

5.2.1. Atencion profesional en la noticia

En el momento de la noticia, con respecto a los hechos relativos a la atencion
profesional, destaca que en alguno de los casos vivieron la comunicacion de la
noticia sin acompanante. MNMO05: “Estaba sola, a él no lo dejaban entrar’.
Ademas, muchas de las entrevistadas sefialaron la falta de empatia y la frialdad en
el momento de la comunicacion de la noticia por parte de los profesionales. MND16:
“A la ginecdloga la encontré con poca empatia. Esto pasa muy a menudo™, MNCO7:
“Tuve un trato de ‘tu ahi’ y ‘yo aqui’. Muy distante”;

Algo muy destacable en el momento de la noticia es el escalofriante “no hay
latido” por el que empiezan muchas de estas historias y que queda grabado en las
familias para siempre. Asimismo, es también muy importante remarcar la
comunicacién no verbal a la que gran parte de nuestra muestra hizo referencia.

MNI02: “Te miran, caras largas, no dicen nada...”.

5.2.2. Atencion profesional durante el ingreso
En ocasiones, las mujeres expresaron que la desinformacion durante el
ingreso las llevé a sentir incertidumbre durante la vivencia del proceso. MNI02:

“Nadie me decia nada”.
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El apoyo de la matrona es otra de las partes mas significativas que nuestras
informantes recuerdan en esta experiencia. MNL18: “Para mi fue mucho mas
importante el acompariamiento de la matrona en ese parto. Necesitaba a mi lado
alguien que me acompafara y me explicara lo que estaba pasando. Las matronas
tenéis un trabajo muy bonito que es acompanar la vida, pero para mi sois mas
necesarias en este momento, porque sois las que cuidais a la madre”. Este codigo
esta relacionado en la mayoria de estas mujeres con el buen trato percibido.

Con respecto al acompafiamiento profesional durante el proceso,
encontramos también mujeres que no percibieron un buen acompafamiento
profesional y que describen incluso la sensacién de abandono que percibieron.
MNCA43: “Eché en falta un poco de atencion. Fue como sélo para lo necesario, ni
preguntar ‘como estas’, pensé: ‘Me han abandonado’, porque nadie se atrevia ni a
mirarme a los ojos ni a preguntarme nada’. Esto esta intimamente relacionado con
los sentimientos de aislamiento que relatan las mujeres. Otra de las lineas que las
mujeres entrevistadas sefalan es la ausencia de alternativas ante la decision de
como proceder; todo esto parece nacer de una actitud paternalista por parte de los
profesionales. MNMO05: “E/ médico todo el rato decia: ‘Lo mejor que puedes hacer...’

m

Y yo le dije: ‘Dime las opciones que hay".

5.2.3. Atencién profesional durante el puerperio

Como queda reflejado en las entrevistas, el puerperio tras el nacimiento de un
hijo/a fallecido/a es un momento muy doloroso en la vida de una mujer, que precisa
de una atencion profesional de calidad que ayude a paliar el dolor fisico y acompafie
en el psicolégico, para que pueda transitar el duelo de la mejor manera posible.
MNL18 “Yo, esos dias después del parto, todo lo que sentia era dolor: dolor de
utero, dolor psicoldgico. Todo era dolor. Y yo necesitaba cerrar la parte fisica para
poder centrarme en la psicologica’.

Otro elemento que las participantes destacaron y agradecieron de la atencion
profesional durante el puerperio es el ser hospitalizadas en una planta diferente a
la de maternidad, ya que consideran que el escuchar a otros bebés llorar y ver a
otras familias, puede dificultar su vivencia. MNM13 “A mi me llevaron después a otra
planta (...) y lo agradeci, porque (...) en ese momento necesitas silencio y no oir
nada relacionado con bebés”. También consideraron importante recibir informacion
adecuada sobre la autopsia y conocer la causa de la muerte, con la esperanza de

poder encontrar alivio a su dolor y, en muchas ocasiones, para poder eliminar el
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sentimiento de culpa que se les ha generado. MNMO5 “Fue una transfusion
feto-materna. Fue un alivio saber la causa”. Por ultimo, el apoyo por parte de la
matrona de Atencion Primaria también fue descrito por muchas de las
participantes. Refirieron sentirse agradecidas por el trato que habian recibido y por el
interés que habian demostrado. MNES53 “Mi matrona estuvo Illamandome,
preguntandome. Lloré un monton, ella llor6 conmigo, me abrazo, estuve en su sala

un buen rato y a la semana me volvio a llamar (...). Yo le estoy muy agradecida’.

5.2.4. Atencion profesional durante la despedida

En las diferentes entrevistas, en la pregunta relativa al momento de la
despedida, las mujeres describieron el miedo y la incertidumbre que sintieron al
imaginar como podria ser el aspecto de su hijo/a fallecido/a, y la secuela que podria
dejar en ellas el quedarse con esa imagen. Estos sentimientos pueden verse
intensificados por la falta de acompanamiento y de informacién por parte de los
profesionales, como se describe en la siguiente cita: MNY26 “En ese momento te
pasa por la cabeza que a lo mejor la imagen de tu hijo no es la imagen de un bebé
normal (...). Piensas que a lo mejor tiene algo que lo haga que no se pueda ver...”;
MNMO5: “Me lo pusieron encima y yo no sabia como iba a salir, no sabia qué iba a
ver. Pero para mi era perfecto (solloza)’. Algunas de las mujeres, debido a la
situacion descrita previamente, decidieron no ver a sus hijos/as fallecidos/as y
prefirieron mantener en el recuerdo las ilusiones que habian creado de como serian.
MNMO02 “Decidimos que no (...), preferimos guardar el recuerdo como lo
imaginabamos”. Sin embargo, segun se puede extraer de la experiencia de las
mujeres, las actitudes de los profesionales que les alientan a ver a sus hijos/as,
asi como la explicacion de los beneficios que puede aportarles, pueden animarlas a
tomar la decision de verlos/as y asi despedirse de ellos/as, momento que la mayoria
considera crucial para la elaboracion del duelo. MNT14 “Me ayuddé muchisimo que la
matrona me animara a verlo. Porque a mi me daba miedo. El que me dijera la
matrona que era muy guapo, que era precioso, me animo, porque si no a lo mejor no
hubiera querido”. Ademas de tener la posibilidad de verlo, las mujeres valoraron muy
positivamente las actitudes de los profesionales que las animan a crear recuerdos
tangibles de sus hijos/as, como, por ejemplo, fotos, huellas, arrullos, etc.

En el momento de la despedida, las mujeres describieron la importancia del
acompanamiento profesional desde la empatia y el carifio y también valoraron la

intimidad que precisa un momento como este. De esta forma, aquellas que no lo
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percibieron, reflejaron esta necesidad. MNY26 “Habia un ir y venir de gente pero no
recuerdo a nadie que me diera la mano o que me dijera: ‘jolin qué pena, mira qué
bonito es”. Algunas mujeres expresaron su malestar en relacidon a ciertos
comportamientos de los profesionales que suponian un trato deshumanizado del
cuerpo de sus hijos/as. Como se refleja en las citas, esto puede agravar el dolor que
sufren durante este proceso y supone un momento muy dificil de olvidar. MNC27 “Lo
que no me gusto es que, si hay 50 cunas vacias, ¢por que tienen que traer a mi hija
en una bandeja quirurgica? (...) Han pasado seis afios y eso no se me ha olvidado”.
En este sentido, las prisas en el momento de la despedida o la premura para la
burocracia, son descritos como factores que han ensombrecido su experiencia.
MNMO05 “Me dijeron: ‘Te dejamos un rato’, pero luego tocaron a la puerta y me
dijeron: ‘¢Ya?’ En cuanto llegamos a la habitacion llegaron los de la funeraria (...)

Fue muy agobiante”

5.3. Visién social

5.3.1. Reconocimiento del duelo

A continuacién analizaremos la vision social que rodea al duelo gestacional,
encontrando que su reconocimiento es escaso. Se aprecia que hay una tendencia
generalizada de la sociedad a una desautorizaciéon de este tipo de duelo: MNMO05
“La cantidad de gente que me ha dicho: “Bueno, no te preocupes, si no lo conocias”,
MNLS56 “La muerte de un bebé que tu no lo has presentado en sociedad es un duelo
invisible”.

Como podemos observar, esta invisibilizacion del duelo gestacional se
relaciona muchas veces con el hecho de no haber nacido el feto con vida y, por
ende, se asume erroneamente que la madre no debe sentir dolor al no haber
conocido a su hijo/a. Estas asunciones se acompafaron en la totalidad de nuestra
muestra por frases inapropiadas en algun momento, ya sea por parte de los
profesionales sanitarios como por el entorno de las mujeres: MNE36 “Al salir de la
autopsia me dijeron: ‘Bueno, ya tienes otro, ;no?””; MNMO05 “Piensa que si no
hubiera muerto, tu dltimo hijo no estaria aqui vivo”.

Muchas mujeres que sufrieron un aborto, ademas de la desautorizacién del
duelo gestacional en si mismo, se encontraron ante otra desautorizacion: la de una
pérdida gestacional temprana, que socialmente minimiza aun mas el dolor,

banalizando estas pérdidas.
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En esta misma linea, encontramos la falta de reconocimiento social de la
maternidad: MNL56 “Aunque no tengas a tu hijo en brazos, tu ya eres padre o
madre, porque tu has dado a Iluz”. Muchas mujeres, debido a la falta de
reconocimiento social del duelo gestacional y a la connotacion tabu que lo rodea, se
encontraron ante conductas de evitacion hacia ellas: MNS29 “Luego hay gente
que te ha visto la barriga, ahora no te la ve y no te saluda, te va esquivando”,

MNM57 “Una amiga no fue capaz de escribirme ni de llamarme”.

5.4. Gestion del duelo

5.41. Factores obstaculizadores

Algunos estan estrechamente relacionados con la atencion profesional
recibida y otros, en cambio, se refieren a experiencias vividas con la familia o su
entorno mas cercano.

La mayoria de las situaciones que las mujeres refirieron que habian
dificultado su vivencia de duelo estan relacionadas con la ausencia de apoyo por
parte de los profesionales. De esta forma, expusieron que la falta de
acompafamiento y asesoramiento profesional, asi como el trato inadecuado que
recibieron por parte de algunos profesionales, dificultaron su experiencia y, en
ocasiones, incrementaron su dolor. MNM39 “E/ trato del hospital, sobre todo. La
frialdad con la que me trataron lo ha hecho mucho mas dificil’; MNY26 “A mi me ha
hecho mas dificil pensar en todo lo que me quedd6 por hacer y no hice por no estar
asesorada’.

Ademas del profesional, las participantes reflejaron la importancia del apoyo
de su entorno mas cercano y describieron la ausencia del mismo como otro factor
obstaculizador. En las diferentes entrevistas se observé esta falta de apoyo e
incomprensién por parte de los familiares, especialmente en varias pérdidas
gestacionales sucedidas durante el primer trimestre. También ha sido descrito el
dolor sufrido por una madre al sentirse rechazada por sus familiares cuando tomo la
decision de interrumpir un embarazo tras conocer que su hijo padecia una alteracion
cromosomica. MNES3 “Para mi lo mas dificil ha sido el rechazo. No tener apoyo de
mi familia”.

Teniendo en cuenta que algunas de las pérdidas gestacionales sucedieron en
los ultimos tres anos, algunas mujeres han destacado las consecuencias derivadas
de la situacién de la pandemia Covid-19 como otro factor obstaculizador. En este

sentido, las medidas de aislamiento, las limitaciones de aforo y las restricciones
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hospitalarias han tenido como consecuencia la falta de acompanamiento en
situaciones como el momento de la noticia o, incluso, durante toda la estancia en el
hospital. Esto generd sentimientos de impotencia, soledad e incompresién en las
mujeres. MNASS5 “Al dia siguiente me iban a provocar el aborto, mi pareja dio
positivo y se tuvo que marchar. Fue bastante duro”.

Por ultimo, en las entrevistas también se identificd la gestion del duelo con
los hermanos como un elemento que ha supuesto una dificultad ahadida a la
vivencia. MNL21 “El duelo de mi hijo me costoé muchisimo. Me decia que por qué se

habia muerto Miguel...”.

5.4.2. Factores facilitadores

Identificando los factores que las mujeres consideran facilitadores en el
proceso de su duelo gestacional, tenemos que partir de la base de que esto supone
algo de lo mas subjetivo de la vivencia y que, pese a ello, podemos encontrar unas
lineas comunes donde gran parte de las mujeres confluyen. De esta manera,
encontramos el hecho de conocer otras experiencias de duelo gestacional como
el principal factor facilitador. Muchas senalaron que hablar con mujeres y familias
que habian pasado por la misma situacién, en la gran mayoria de casos, les
ayudaba a sentirse comprendidas y, de alguna manera, pertenecientes a un grupo
de iguales. MND16: “Conozco a una red de mujeres que han pasado por esto y
tenemos una gran pifia. A mi me ha venido muy bien descubrirlas porque veo que
hay mas gente, que no soy la unica”.

Se ha visto de manera generalizada en nuestra muestra que las familias que
sufren la muerte de un hijo/a necesitaban ese apoyo de los recursos sociales, de
grupos de apoyo que les hiciera un poco mas llevadera esta situacion.

A pesar de que todas las mujeres de nuestro estudio habian contactado con
Nubesma, algunas refirieron en ocasiones el soporte de otros grupos de apoyo,
como los creados a través de redes sociales: MNM15 “He hablado mucho por
Instagram. Son chicas que han pasado por lo mismo o por algo muy similar. Eso me
ha ayudado mucho”.

En la entrevista realizada a las mujeres de nuestra muestra, ante la pregunta
de qué creen que es lo que mas le ha podido ayudar, gran parte de las mismas
apuntaron el hecho de haberse despedido, en ocasiones junto a otros familiares, y
de haber tenido la posibilidad de poseer recuerdos sobre su hijo/a. Refieren que
esto les ha ayudado para cerrar el episodio y empezar a elaborar el duelo. MNS17:
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“La despedida del cuerpo de mi hijo; creo que la familia tiene que saber y conocer a
tu hijo, porque ese nifio ha existido”. MNT14: “Yo fue tener la foto y dormir toda la

noche”.

5.4.3. Necesidades percibidas

Las necesidades percibidas por las mujeres son numerosas, desde aspectos
relacionados con la atencion, hasta burocraticos o de infraestructura hospitalaria. La
mayoria de las mujeres entrevistadas echaron en falta informacién en algun
momento del proceso —MNL56 “Que te expliquen las cosas varias veces. Que te
den tiempo para responder”; muy relacionada con la necesidad de formacién de los
profesionales, que resulta ser clave para la vivencia del proceso. MNCO7:
“Necesitaban, el personal en general, herramientas de saber cémo tratarnos.”,
MNN23 “Hace falta mucha formacion e informacion por parte de los profesionales, y
gente especializada en este tema”. Muchas mujeres echaron de menos haber
recibido informacién sobre las pérdidas gestacionales durante los talleres de
educacion maternal. Se encontré6 que la mayoria preferiria haber conocido la
posibilidad de estos casos para haber actuado de otra forma: MNT14 “Se deberia
dar algo de informacién, que estén prevenidas, que no todo es de color de rosa en el
embarazo’.

Siguiendo la misma linea, ante la pregunta formulada de si les ofrecieron
alternativas sobre el manejo de la lactancia materna, |la mayoria de las mujeres de
nuestra muestra se sintieron sin libertad para decidir, y aunque algunas prefirieron
no tener la subida de la leche, la mayoria de ellas no conocian la opcién de la
donacion de su leche: MNC43: “Echo de menos que no me ofrecieran dar mi leche a
otros bebés”; MNMO05 “La noche antes de dar a luz me dieron unas pastillas (...)
Pensaba que eran para dormir por la noche. Cuando conoces a otras madres ves
que esta la opcion de donar leche (...) Yo no sabia que existia la posibilidad de
donar (solloza)”. Este hecho esta relacionado con una actitud paternalista,
asumiendo que era lo mejor para ellas, con el tabu de estas pérdidas y la falta de
formacion de los profesionales.

En relacién a los anteriores cddigos, encontramos la necesidad percibida
sobre la creaciébn o seguimiento de protocolos especificos sobre duelo
gestacional: MNM57 “Hacen falta pautas que estén marcadas, como que te insistan

en cogerlo y verlo”, MNL56 “Yo pediria que la atencion no sea una cuestion de
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suerte, que sea buena porque hay un protocolo y los profesionales estan
capacitados para acompariar ese duelo”.

Al mismo tiempo que se requiere la eliminacion de la connotacion tabu
para poder abordar el tema de una manera natural y sin eufemismos —MNMO05
“Cuando te pasé aquello que te pasé... Ya sabes...” Si, cuando se murié mi hijo™—,
no podemos olvidar que son situaciones de caracter especial y muy sensible, que
precisan de un espacio exclusivo para las familias que tienen una pérdida
gestacional. En este aspecto aparecio la necesidad percibida de una estancia para
el duelo —MNMO05 “Me habria gustado tener una habitacion para estar, como una
habitacién insonorizada, no en la misma sala de partos (...). Era muy doloroso estar
alli escuchando otros bebés (...)— donde las mujeres y las familias podrian
despedirse sin prisas del hijo/a, esperar a otros familiares e incluso realizar
fotografias con mas tiempo gracias a las cunas frias, cunas de abrazos o “cuddle
cots”: MNM63 “Como disponemos de tan poco tiempo con nuestros bebés, lo ideal
seria tener estas cunas y muchas madres que no quieren ver al bebé tendrian
tiempo de pensarlo (...). Esto permite tener una despedida para transitar bien el
duelo’.

La mayoria de mujeres percibieron la necesidad de crear recuerdos del
hijo/a, como huellas o fotografias: MNMO5 “Me hicieron también una cajita de
recuerdos que llevaba el gorrito, nuestras pulseras, su huella del pie, la mantita...”,
MNE36 “Hicimos muchas fotos, aunque todas son pocas”. Al dolor vivido tras perder
a su hijo/a, posteriormente se afiade el temor al olvido de su imagen. MNY26 “No
tener una foto, por ejemplo, a mi me pesa en el alma porque yo no sé si lo que
recuerdo realmente se corresponde con la realidad”. Este hecho, en algunas
ocasiones, se ha debido a |la falta de asesoramiento por parte de los profesionales
sanitarios, MNL56 “Lo unico que vas a tener es eso, son esos minutos para poder
tener algo o sequir toda tu vida martirizandote porque no tienes nada. Y porque en
ese momento no supiste, no reaccionaste o no te explicaron, ahora no tienes nada’.

Por otra parte encontramos otro coédigo muy importante, la necesidad
percibida por las mujeres de una oferta de ayuda psicolégica por parte de la
sanidad publica, teniendo muchas de ellas que acudir a un psicologo privado.
MNC27 “Yo creo que un recurso super necesario es que haya en cada hospital una
psicologa dedicada a eso, no una psicologa general... Porque esta claro que hay
varios duelos”. MNT14: “También te digo que la ayuda psicolégica la recibi por

Nubesma. En el hospital no llegd nunca. La solicité dos veces, y tampoco’.
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Remarcan la necesidad de que ademas sea una ayuda especializada en duelo
perinatal.

Por otra parte, muchas mujeres habrian necesitado un seguimiento
postparto que no llegd de los profesionales: La figura de la matrona de Atencion
Primaria es muy relevante durante todo el proceso de embarazo y puede resultar de
gran ayuda en el postparto no sdlo fisica, sino también psicolégicamente: MNC43
“Mi matrona me dijo: “Las matronas de aqui s6lo servimos para dar consejos del
bebé, y como tu no tienes bebé, yo por mi no te daria cita”. Por ultimo, con respecto
a esta subcategoria, encontramos aspectos administrativos: algunas mujeres
percibieron la necesidad de que sus parejas hubieran tenido prestacion por
maternidad/paternidad, y por supuesto cabe destacar que muchas de ellas
tampoco tuvieron prestacion maternal por las semanas de gestacion en las que se
encontraban. Muchas mujeres también echaron de menos no haber podido inscribir

a su hijo/a en el registro civil o en el libro de familia.

5.4.4. Repercusiones

La ultima subcategoria de nuestro estudio da respuesta a la pregunta sobre
las repercusiones que habia tenido la pérdida gestacional en la vida de las
participantes. En sus respuestas observamos que la mayoria de las mujeres
expresan un cambio en sus actitudes interpersonales, en ellas mismas y una
reorganizacion de sus prioridades: MNMO05 “Mis prioridades han cambiado; mis
hijos ya eran lo primero, pero ahora son mas importantes todavia. Mi vida ha
cambiado mucho. Ahora le quito importancia a cosas que me parecian super
importantes”, MNE36 “Soy otra, absolutamente. Todo ha cambiado, nada es igual.
Hasta mi mirada”; Asimismo, muchas informantes refirieron un deterioro de sus
relaciones sociales: MNMO05 “He perdido muchisimos amigos”. Por otra parte,
muchas de las mujeres han tenido consecuencias en su salud mental, como
distimia, y otras refieren mantener el trauma o haber desarrollado ansiedad:
MNM47 “Yo creo que tengo un trauma y no se me va a olvidar nunca. Desde
entonces tengo ansiedad y estoy muy despistada”. Muchas también describen
recuerdos intrusivos de la situacion, y en algunos casos se puede desencadenar
un duelo patolégico.

En cuanto a una nueva gestacién, muchas de ellas sentian temor a
quedarse de nuevo embarazadas: MNC43 “Me da terror volverme a quedar
embarazada, yo fui con mucho terror al parto (...). Si estando todo bien he tenido un
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tragico final, ;como voy a arriesgarme otra vez? Es imposible”; MNT20 “Ahora tengo
mi bebé arcoiris. Ha sido un embarazo que he vivido con miedo, cada consulta era
horrorosa, temblando... Nunca te quitas el miedo”. Y en relacion a una nueva
gestacion, la mayoria refiri6 ansiedad conforme se acercaba la fecha en la que
sufrieron la pérdida gestacional: MNMO05 “Yo no queria llegar a las semanas en
las que perdi a mi otro hijo. Estaba todo el rato tocandome la tripa. Tenia un poster
en la pared con los dias de la semana marcados en los que se movia. Un sinvivir, la

verdad”.

6. DISCUSION

Nuestras entrevistadas resaltaron cémo influye la forma de dar la noticia, la
importancia de la comunicacion no verbal de las expresiones que no llegan a ser del
todo empaticas e incluso la comunicacion de la noticia sin acompanante,
coincidiendo con diversos autores como Fenstermacher (2019). Las emociones mas
destacables expresadas por nuestras informantes coinciden con las de toda la
bibliografia consultada (Koopmans, 2013; Mejias, 2012).

Gandino, Bernaudo, Di Fini, Vanni y Veglia (2019) remarcan la importancia del
apoyo por parte de los profesionales de la salud, destacando la importancia del
apoyo de la matrona, coincidiendo con nuestros resultados. La falta de formacion, de
recursos Yy la normalizacion de la medicalizacién del cuerpo de las mujeres en duelo
perinatal desencadena atenciones profesionales que son denunciadas por las
entrevistadas, coincidiendo con Hiefner AR et al.,, (2021) y Cassidy (2022). El
compromiso profesional facilitando ver a la criatura, tenerla en brazos y crear
recuerdos, es uno de los aspectos mas destacados de nuestros resultados, asi
como los de Ryninks et al, (2014) y Lisy (2016). Los resultados obtenidos en nuestro
estudio ponen de manifiesto la importancia del momento de la despedida en el alivio
del dolor de los padres debido a la posibilidad que les ofrece de vincularse con su
bebé y demostrar su existencia, para lo cual es imprescindible la actitud de los
profesionales, lo que coincide con Kingdon C et al. (2015), Camacho Avila et al.
(2020). Este ultimo destaca que una ausencia de recuerdos puede hacer que se
complique el duelo. En cualquier caso, se debe respetar la decision que tomen las
mujeres y/o sus parejas al respecto.

Sin embargo, ciertas actitudes o comportamientos como la falta de
informacion o practicas que supongan un trato deshumanizado del cuerpo, pueden

generar malestar en las madres y obstaculizar su proceso de duelo. Este malestar
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coincide con los resultados que describe Cassaday (2018). Los sentimientos mas
destacados durante el puerperio son la soledad y el aislamiento que perciben
muchas de las mujeres, en ocasiones agravados por el desamparo y la falta de
atencion profesional adecuados. Estos sentimientos también fueron descritos por
Peters et al. (2016). En muchas ocasiones, es imprescindible atencion psicoldgica,
hecho reclamado insistentemente por nuestras entrevistadas, coincidiendo con
Siassakos et al. (2018) y Horesh D. (2018).

Segun los resultados de nuestro estudio, las madres consideran que cualquier
informacion acerca de la causa de la muerte de su bebé es valiosa, ya que esto les
ayuda a liberarse de los sentimientos de culpa que pueden surgirles. En este sentido
los resultados de nuestro estudio no coinciden con el trabajo de Page y Silver (2017)
que concluyeron que las mujeres que habian participado refirieron que, para ellas,
conocer el resultado de la autopsia, incrementé su ansiedad.

En cuanto a la necesidad de disponer de un espacio intimo y adecuado para
la despedida destaca el trabajo de Punches, B.E. et. al (2018). Recientemente, la
Federacion Espanola de Duelo Gestacional, Perinatal y Neonatal (FEDUP) defiende
que se contemplen prestaciones por maternidad y/o paternidad para madres vy
parejas que pierden a sus hijos/as antes de los 180 dias de gestacion, de manera
proporcional segun el trimestre en el que se produzca.

Rubio O. (2020) recoge en su libro que en las pérdidas perinatales existe la
opcion de donar la lactancia materna. La gran mayoria de las mujeres de nuestra
muestra no fueron informadas sobre la posibilidad de donar su leche, e inhibieron la
lactancia sin un ofrecimiento real de alternativas.

Brierley Jones et. al (2018) y Camacho (2020) mantienen que, para que todas
las necesidades percibidas por las mujeres se materialicen, es necesario que se
realicen protocolos, lo cual manifestaron la mayoria de las mujeres de nuestra
muestra.

Nuestras mujeres insistieron en que el duelo gestacional es un duelo poco
reconocido y desautorizado, como también afirma Markin RD et. al (2018).

El temor a una nueva gestacion también habia sido referenciado en los
resultados de los articulos trabajados: Gravensteen IK et. al (2018) y Camacho
(2020).

7. LIMITACIONES
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Entre las limitaciones de nuestro estudio se encuentra el hecho de que, a
pesar de que nuestra intencidn era incluir cualquier tipo de pérdida gestacional, el no
haber recibido ningun cuestionario por parte de alguna mujer que hubiera sufrido
una pérdida a través de una IVE ha imposibilitado que estas vivencias fueran
incluidas en los resultados.

Por otro lado, el estudio se limitd a las experiencias de las madres pues asi se
acordo en los criterios de inclusion. El haber incluido a las parejas e incluso a los
hermanos podria haber contribuido a una mejor comprension de la experiencia y de
las consecuencias familiares del duelo. No obstante, cabe destacar que se
realizaron tres entrevistas a padres que quisieron participar en el proyecto, lo que
supone el punto de partida para una investigacion posterior.

Asimismo, al haberse tratado de un estudio cualitativo fenomenolégico
basado en la realizacion de entrevistas individuales semiestructuradas, se obtuvo
una gran cantidad de informacion que supuso un desafio para lograr su correcto
analisis y agrupacion, teniendo en cuenta la limitacion de tiempo para llevar a cabo
el estudio.

Por ultimo, se considera que el margen de tiempo transcurrido desde el

momento de la pérdida ha podido suponer un posible sesgo de memoria.

8. CONCLUSIONES

e La mayoria de mujeres que sufren una muerte gestacional refieren
sentimientos de shock, despersonalizacidon y aislamiento durante el proceso
de parto y puerperio.

e Las areas de mejora reflejadas por nuestras mujeres fueron: incrementar la
formacion de las y los profesionales de manera que puedan acompafarlas
adecuadamente, asi como mejorar la informacién que se les proporciona
durante el proceso. Ademas, reclaman la elaboracion de protocolos de
atencion especificos sobre duelo perinatal que faciliten la atencién unanime
de los profesionales.

e Como factores facilitadores para la elaboracidon del duelo, nuestras
informantes refirieron: poder despedirse de la criatura y tener la posibilidad de
crear recuerdos, participar en grupos de apoyo al duelo y hablar con otras
madres que hayan vivido experiencias similares.

e Las mujeres que han sufrido una pérdida gestacional destacan la ausencia de

apoyo por parte de los profesionales como uno de los factores mas
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importantes que dificultan su vivencia del duelo, asi como la falta de apoyo
por parte de su entorno mas cercano, familia, amiga/os, etc.

e EIl reconocimiento social del duelo gestacional es escaso, llegando incluso a
una desautorizacion del mismo, lo cual conlleva a la pérdida de identidad del
hijo/a y de la maternidad vivida, asi como repercutir en su salud mental y en

sus relaciones sociales.
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ANEXOS

ANEXO |

1. CUESTIONARIO INICIAL

— Nivel sociodemografico

R
°o

X3

o

R
%

L X4

L)

R
°

Edad:

Profesion:

Nacionalidad:

Lugar de residencia:

Nucleo familiar conviviente (personas con las que convive):

— Nivel obstétrico

R
°o
R
%
R
L X4

R
L X4

Nombre del hijo/a (si lo tenia):

Semanas de gestacion:

Fecha de la pérdida:

Centro en el que recibid la noticia y/o trataron su proceso:

Numero de embarazos:
> Ectodpicos:
> Embarazos con edad gestacional inferior a 22 semanas:

Problemas en embarazos anteriores:

Numero de partos:
> Anteriores a la pérdida gestacional:
> Posteriores a la pérdida gestacional:
Numero de cesareas:
Numero de hijos
> Vivos:
> Fallecidos:

Lugar que ocupa entre los hermanos (mayor, menor, mediano...):
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LI ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

e ;Tenia ya nombre su bebé?

e ;De cuantas semanas se encontraba?

e ,;Era un embarazo de riesgo? Si lo era, por favor, ¢ podria explicar el motivo?

e ;Cbmo sucedio la pérdida? Por favor, explique lo mas detalladamente posible
los primeros momentos (era una revision de rutina, empez6 a sentirse mal,
sangro, acudidé a urgencias...)

e ,;,Cbomo le dieron la noticia? ;Estaba acompafada? ;Como se sintidé en el
momento de recibir la noticia/tener que tomar la decisién ante una IVE/ILE?

e ;Como considera que fue el trato y la informacion de los profesionales en ese
momento? ¢Le informaron del proceso del parto y puerperio? ;Qué
alternativas le propusieron? ;Recibio toda la informacion que necesitaba?

e Explique cdmo se sintié durante todo el tiempo que paso en el hospital.

e ;Podria relatar como fue el momento de la despedida de su hijo/a? Si le
ofrecieron verlo/a o cogerlo/a, si se encontraba acompafiada... ;Lo pudo
coger la persona que le acompafaba?

e ;Qué profesionales le atendieron durante el proceso? ;Le ofrecieron ayuda
psicolégica? ;Como fue esa ayuda (en caso afirmativo a la pregunta
anterior)? ¢ Eché en falta algo?

e En cuanto a la atencidn de los profesionales, j,como se sintié tratada? ; Como
considera la informacién que le ofrecieron? ;Fue la informacién que usted
necesitaba recibir? ;Qué aspectos mejoraria? ;Cuanto de comprendida y
escuchada se sinti6? ;Cree que a los profesionales les hace falta mas
formacion/informacién respecto a estas situaciones? ;En qué temas
especificos? jPodria indicarnos respecto a la atencion de los profesionales,
queé es lo que mas le molesto y lo que mas le ayudo?

e ;En algun momento de toda vuestra estancia en el hospital os dieron
opciones para que pudieseis decidir cuando era esto posible? Por ejemplo,
tomaros tiempo antes de parto o no, estar acompafados, si necesitabais
asesoramiento sobre alguna cuestion, las alternativas sobre lactancia
(inhibicion o donacion), cémo disponer del cuerpo, etc

e ;Os pudieron decir la causa del fallecimiento de vuestro/a hijo/a? ¢Os dieron
algun tipo de informacion tras hacer la autopsia o necropsia?

e Y al salir del hospital, ¢ 0s indicaron algunas pautas a seguir u os ofrecieron

algun tipo de recurso? Por ejemplo, una cita con la matrona en atencién
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primaria, asistencia psicolégica, un teléfono de contacto por si os surgia
alguna duda o problema, informacion sobre asociaciones, etc.

Si llegdé a acudir a las clases de Educacion Maternal, ;como le informaron
sobre la posibilidad de este suceso y su proceder?

¢ Qué recursos considera necesarios para afrontar la situacion? A nivel de
infraestructura hospitalaria, ¢,cree que habria algo que mejorar? Desarrdllelo.
¢ Podria describir si ha habido algun factor o situacion que considere que ha
dificultado su vivencia del duelo?

¢Cuenta o ha contado con personas cercanas en las que pueda o haya
podido apoyarse y desahogarse? ;Quiénes?

¢ Qué repercusiones ha tenido este suceso en su vida?

¢ Hay algo mas que considere importante compartir?
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ANEXO II

HOJA DE INFORMACION DEL ESTUDIO Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA LA PARTICIPACION

Titulo del estudio: Estudio fenomenoldgico sobre la experiencia de las mujeres

ante una pérdida gestacional.

Investigadora Principal: Maria José Alemany Anchel

Investigadoras Colaboradoras: Sandra Valverde de la Cruz, Ana Huertas Tomas

e Irene Sabin Buzén Version/Fecha protocolo: 22/06 Junio 2022

Version/fecha HIP-CI: 23/06 Junio 2022

Usted ha sido invitada a participar en un estudio de investigacién sobre las
experiencias vividas ante una pérdida gestacional. Antes de decidir su colaboracion

necesitamos que lea con atencion la siguiente informacion.

Lo primero es agradecerle sinceramente su colaboracién. Aunque no podemos
ponernos en su lugar, entendemos que responder a este cuestionario/entrevista puede ser
muy dificil, pero nos gustaria que expresara todo lo que piensa en cada pregunta para
poder conocer su vivencia, tener una vision global y completa de diferentes situaciones, con
el fin de obtener la mayor informacién posible y las variables que se repiten en distintas

situaciones.

El estudio tiene por objeto conocer la experiencia de las mujeres que han vivido
cualquier pérdida gestacional, asi como la atencion recibida durante la misma, en los
ultimos 10 afos y que han tenido algun contacto con la Asociacion de Nubesma de la
Comunidad Valenciana. El protocolo del estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de

Investigacion de Salud Publica

Si Vd., acepta la invitacion a incorporarse al estudio, tras la realizacion del
cuestionario que le ha hecho llegar Nubesma, participara en una entrevista donde se le
pedira que responda a unas cuestiones para conocer mas en profundidad los detalles de su
experiencia. Conocer como se desarrollaron los acontecimientos y su opinién acerca de la
atencion que recibié a lo largo de este proceso, segun las investigadoras de este trabajo,
puede ayudar a mejorar la actuacién profesional sanitaria, por ello le pedimos que participe.
Las entrevistas tendran una duracién aproximada de 60 minutos, pero no pondremos
limitaciéon de tiempo, se considera un valor afiadido para que las participantes puedan

expresar sus sentimientos sin presiones.
41



Toda la informacion que se recoja sera anénima y transcrita para nuestro trabajo, y
las conclusiones del mismo esperamos que sirvan para mejorar el trato profesional y crear
lineas homogéneas de actuacion en el ambito médico/sanitario (u hospitalario) ante

situaciones de pérdida gestacional.

Usted no obtendra ningun beneficio inmediato de la participacion en esta fase del
estudio, aunque sus resultados podran ser utiles para mejorar la atencién a las personas
que puedan pasar por una situacion simular a la suya. Su participacion en este estudio,
limitada a participar en una entrevista, no supone ningun riesgo adicional, mas que la
incomodidad o molestia que pueda surgirle al relatar los acontecimientos que ocurrieron
que pueden hacerle revivir momentos muy dolorosos y el tiempo que le lleve la realizacion

de la entrevista y/o desplazamientos.

Conforme a la legislacién espafola, que prohibe la remuneracién por participar en
estudios de investigacion biomédica, Vd., no sera retribuido por participar en el mismo,
aunque puede ser compensado (de forma razonable) por los gastos (desplazamientos o

similares) directos en que pueda incurrir por su participacién en el mismo.

Dicha participacion sera totalmente voluntaria. Usted es libre de retirarse del estudio
sin tener que dar ninguna explicacion, teniendo usted el derecho en cualquier momento, asi
como de no contestar las preguntas que no considere oportunas. Para retirarse del estudio
podra enviar en cualquier momento el documento de revocacion que se adjunta

posteriormente a la direccién de correo electrénico: residentesdematrona@gmail.com,

dirigiéndose a cualquiera de las investigadoras colaboradoras, o al teléfono 633 513 145.

Como profesionales sanitarias, somos conscientes de que en ocasiones la atencion
profesional no es adecuada, ya sea por falta de herramientas personales o de protocolos
unanimes. De ahi nuestro interés en la realizacion de este estudio, mediante el cual
esperamos que su participacion ayude a crear conciencia sobre todo lo que conlleva la
pérdida gestacional tanto a las mujeres como a sus familias y, por consiguiente, se creen

lineas de actuacion profesionales homogéneas.

De las entrevistas solo sera grabado el audio para posteriormente poder transcribir y
asi facilitar su analisis. A los datos personales obtenidos a través de la entrevista sélo
tendran acceso las investigadoras, y seran exclusivamente utilizados para los fines de la
investigacién. La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesién de sus
datos, incluyendo las grabaciones de audio, se hara conforme al dispuesto Reglamento
General de Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679) vy la Ley Organica 3/2018, de

Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales.
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La informacién a utilizar en los analisis sera anonimizada sin que pueda atribuirse a
un/una persona concreta, y solo algunos miembros del equipo investigador tendran acceso
al codigo que permita conocer su identidad. En todo caso, no se publicara ninguna
informacidén que permita atribuir un dato, una experiencia o una opinién a una persona

identificada o identificable.

Conforme a la normativa citada, Vd., tiene derecho a acceder a sus datos, oponerse,
corregirlos, cancelarlos, limitar su tratamiento, y restringir o solicitar la supresion de sus
datos. También puede solicitar una copia de los mismos o0 que ésta sea remitida a un
tercero (derecho de portabilidad). Para ejercer estos derechos puede usted dirigirse al

grupo investigador en la direccion electrénica residentesdematrona@gmail.com o al

teléfono 633 513 145. Asimismo, usted tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espafiola de Proteccidn de Datos si considera que alguno de sus derechos no ha
sido respetado.

Solo el equipo investigador y en su caso las autoridades sanitarias, que tienen deber de
guardar la confidencialidad, tendran acceso a los datos recogidos en el estudio. No se
realizara ninguna transmision a terceros de la informacion del estudio. Al finalizar
completamente el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados en el mes de agosto de 2023 o guardados tras anonimizacion irreversible para
su uso en futuras investigaciones segun su eleccion en la hoja de firma del consentimiento.
El estudio es una investigacion independiente sin animo de lucro ni intereses econémicos de
ningun tipo. Ninguno de los investigadores o de los profesionales colaboradores del estudio
reciben ninguna remuneracién por su dedicaciéon al mismo. Vd. no sera retribuido por
participar, aunque podran serle compensados los gastos de desplazamiento hasta el lugar
de la entrevista.

Puede preguntar cualquier duda que tenga sobre el estudio o su participacién en el mismo al
investigador del estudio que esta solicitando su colaboracion. Si lo desea, le remitiremos por
correo electronico los resultados finales del estudio cuando sean publicados.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
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HOJA DE FIRMA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO [EJEMPLAR PARA EL
PARTICIPANTE]

Yo, declaro que

habiendo leido y comprendido la informacién del estudio arriba mencionada, se me entregé
una copia de la misma y pude conversar con el investigador abajo indicado y hacer todas
las preguntas oportunas.

(Nombre y apellidos del

investigador que solicita el consentimiento)

Comprendo que mi participacién es voluntaria y soy libre de revocar mi consentimiento en el
momento que estime oportuno sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en
mis cuidados médicos o ejercicio profesional

Que accedo a la grabacién del audio de la reunién en la que participo y a que se utilicen mis
datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Que presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Que deseo que al finalizar el estudio mis datos sean [elegir s6lo unal:

[ ]Eliminados [ ]Conservados de forma anonimizada para usos futuros en otras
investigaciones.

Que [ |DESEO/[ INO DESEO recibir los resultados del estudio cuando estén publicados. Si
la respuesta es afirmativa, anotar correo electrénico:

Doy mi autorizacién para participar en al estudio.

En Valencia, a de de 2022

Fdo. (participante) Fdo. (investigador)

44



CARTA DE REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO:

(Solo rellenar en caso de denegacion del consentimiento previo)

Titulo del estudio: Estudio fenomenolégico sobre la experiencia de las mujeres ante una
pérdida gestacional.

Investigadoras: Maria José Alemany Anchel, Sandra Valverde de la Cruz, Ana Huertas
Tomas e Irene Sabin Buzon.

Yo, por este conducto

deseo informar de forma libre y consciente sobre mi decision de finalizar mi participacién en
este proyecto de investigacién desde la fecha indicada y por las siguientes razones: (Este

apartado es opcional y puede dejarse en blanco si asi lo desea)

Para que asi conste, firmo.
En Valencia, a de de 2022

Fdo (participante) Fdo (investigador)
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HOJA DE FIRMA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO [EJEMPLAR PARA EL
INVESTIGADOR]

Yo, declaro que

habiendo leido y comprendido la informacion del estudio arriba mencionada, se me entrego
una copia de la misma y pude conversar con el investigador abajo indicado y hacer todas
las preguntas oportunas.

(Nombre y apellidos del

investigador que solicita el consentimiento)

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de revocar mi consentimiento en el
momento que estime oportuno sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en
mis cuidados médicos o ejercicio profesional

Que accedo a la grabacion del audio de la reunion en la que participo y a que se utilicen mis
datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Que presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Que deseo que al finalizar el estudio mis datos sean [elegir s6lo unal:

[ ]JEliminados [ ]Conservados de forma anonimizada para usos futuros en otras
investigaciones.

Que [ IDESEO/[ INO DESEO recibir los resultados del estudio cuando estén publicados. Si
la respuesta es afirmativa, anotar correo electrénico:

Doy mi autorizacion para participar en al estudio.

En Valencia, a de de 2022

Fdo. (participante) Fdo. (investigador)
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CARTA DE REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO:

(Solo rellenar en caso de denegacion del consentimiento previo)

Titulo del estudio: Estudio fenomenolégico sobre la experiencia de las mujeres ante una
pérdida gestacional.

Investigadoras: Maria José Alemany Anchel, Sandra Valverde de la Cruz, Ana Huertas
Tomas e Irene Sabin Buzon.

Yo, por este conducto

deseo informar de forma libre y consciente sobre mi decision de finalizar mi participacién en
este proyecto de investigacién desde la fecha indicada y por las siguientes razones: (Este

apartado es opcional y puede dejarse en blanco si asi lo desea)

Para que asi conste, firmo.
En Valencia, a de de 2022

Fdo (participante) Fdo (investigador)
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ANEXO Il

COMITE ETICO DE INVESTIGACION DE SALUD PUBLICA (FISABIO) DICTAMEN

CEI-SP 20220620/01 {ﬁ GENERALITAT :.‘t Fundacié

\% VALENCIANA Fisabio

Salvador Peiré Moreno, secretario del Comité Etico de Investigacién de Salud Publica (CEI SP) de la Fundacién

para el Fomento de la Investigacion Sanitaria y Biomédica de la Comunidad Valenciana (FISABIO),

CERTIFICA

Que el Comité Permanente del CEI-SP, en sesién telematica de fecha 20 de junio de 2022, ha
evaluado la respuesta a las aclaraciones solicitadas previamente por este CEl y la version
modificada del PROYECTO DE INVESTIGACION, propuesto por el/la investigador/a (0 promotor/a)

del estudio abajo referenciado.

Titulo Estudio fenomenoldgico sobre la experiencia de las mujeres ante una pérdida
gestacional.
Investigador/a Principal Sandra Valverde de la Cruz, Irene Sabin Buzén, Ana Huertas Tomas

(Tutora: Maria José Alemany Anchel)

Promotor/a Investigador/a Principal

Institucién Unidad Docente de Matronas de la Comunidad Valenciana. Escuela

Valenciana de Estudios de la Salud.

Otros cédigos -

Versién/fecha protocolo V.2 /06/06/2022; Fecha CEI: 13/06/2022

Version HIP/CI V.2 /06/06/2022; Fecha CEI: 13/06/2022 (incluido en el protocolo del
proyecto).
Referencias CEIl SP 20220603/03; 20220620/01

Que tras la evaluacion de la documentacion del proyecto este CEl considera:

* Que el proyecto no esta sujeto a lo dispuesto en el Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre, por
el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos, los Comités de ética de la Investigacion
con medicamentos y el Registro Espafiol de Estudios Clinicos o al Real Decreto 957/2020, de 3 de
noviembre, por el que se regulan los estudios observacionales con medicamentos de uso humano,
por no tratarse de un estudio de investigacion con medicamentos.

* Que el proyecto cumple los preceptos éticos formulados en la Declaracion de Helsinki de la
Asociacién Médica mundial sobre principios Eticos para las investigaciones médicas en seres
humanos y sus posteriores revisiones, asi como aquellos exigidos por las normativas espafnola y
europea en materia de investigacion biomédica, proteccién de datos personales y derechos de los

pacientes.
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En consecuencia, el Comité Etico de Investigacién de Salud Publica ha emitido un

DICTAMEN FAVORABLE

para la realizacion del proyecto arriba referenciado, por D? Sandra Valverde de la Cruz, D? Irene
Sabin Buzén y D? Ana Huertas Tomas, como investigadoras principales, tutorizadas por la Dra. D2
Maria José Alemany Anchel.

Comité de Etica de Investigacion de Salud Publica (CEI SP). FISABIO. Avda. Catalunya 21, 46020

Valéncia http://fisabio.san.gva.es/ceic1 ceic_sp_cv@gva.es

El CEI SP, tanto en su composicion como en los PNT, cumple con las normas previstas en la Ley de
Investigacion Biomédica y normativa de desarrollo, estando acreditado como Comité Etico de
Investigacion Clinica por la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica de la Generalitat
Valenciana (Resolucion de acreditacion de la Direccién General de Farmacia y Productos Sanitarios
de 16 de febrero de 2006 y posteriores reacreditaciones).

En la reunion del Comité se cumplié el quérum preceptivo legalmente. En el caso de evaluacién de
proyectos en que un miembro del CEIl tuviera participacion en los mismos o se detectara algun
conflicto de intereses, los miembros del CEl afectados se ausentaron de la reunién durante la

discusién y dictamen del proyecto.

Lo que firmo en Valéncia, a la fecha de la firma digital i
que fi i i igi % GENERALITAT }tt andqcné
Fdo.: Salvador Peiré Moreno | C.LF. GOBOT3TE0

Secretario del Comité Etico de Investigacion.

OBSERVACIONES:

+ Es responsabilidad del/la investigador/a principal garantizar que todos los
investigadores/as colaboradores/as en el proyecto conozcan las condiciones de aprobacion
del estudio y los documentos aprobados.

» El/la promotor/a o investigador/a principal debera informar anualmente al CEl SP del
estado del proyecto (informe anual de seguimiento). Igualmente, y en su caso, debe
informar de las modificaciones significativas del proyecto (enmienda), cambios en la
composicién del equipo investigador (enmienda) y desviaciones del protocolo aprobado.
También debera informar de la finalizacion del proyecto y enviar la memoria final dentro del
afio siguiente a su cierre.

* Los informes y comunicaciones se remitiran por correo electronico a la direccion

ceic_sp_cv@gva.es.

Comité de Etica de Investigacion de Salud Publica (CEI SP). FISABIO. Avda. Catalunya 21,

46020 Valencia http://fisabio.san.gva.es/ceic1 ceic_sp_cv@gva.es
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ANEXO IV

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS CODIGOS
Noticia Shock, Despersonalizacién, Arropamiento
Culpa, Soledad, atribucién de un buen trato al factor
suerte
Experiencia IrTgreso - - . -
emocional Puerperio Aislamiento, Tristeza, Bloqueo emocional, Lagunas
mentales
Decision ILE Incertidumbre, Indecision, Esperanza
Comunicacion no verbal, “No hay latido”, Falta de
Noticia empatia, Frialdad, Comunicacién de la noticia sin
acompanante
Falta de informacién, Sensacién de abandono, Apoyo
de la matrona r/c buen trato percibido, Falta de
. Ingreso acompanamiento profesional, Ausencia de
Atencion alternativas, Actitud paternalista
profesional - - -
Estancia en una planta diferente a maternidad,
Puerperio Informar sobre la causa de muerte, Apoyo matrona
AP
Miedo e incertidumbre r/c falta de acompafiamiento
e informacidn, Instancia profesional para ver al
Despedida hijo/a y crear recuerdos, Trato deshumanizado del
cuerpo, Premura para la burocracia
Duelo no autorizado, Frases inapropiadas,
Reconocimiento del Banalizacién de pérdidas del primer trimestre,
Visidn social duelo Reconocimiento de la maternidad y paternidad,
Conducta de evitacidn hacia ellas, Reconocimiento
identidad del hijo/a
Ausencia de apoyo profesional, Ausencia de apoyo
Factores por el entorno cercano, Situacidon pandemia COVID,
obstaculizadores Gestidn del duelo con los hermanos
Factores Conocer otras experiencias de duelo gestacional,
facilitadores Posibilidad de despedirse
Gestion del Informacién, Formacién profesional, Estancia
duelo exclusiva, Oferta de atencidn psicoldgica en la

Necesidades
percibidas

sanidad publica, Creacién o seguimiento de
protocolos, Posibilidad de baja maternal y paternal
independientemente de las semanas de gestacion,
Creacion de recuerdos, Eliminar la connotacién tabu,
Seguimiento postparto

Repercusiones

Temor a un nuevo embarazo, Reorganizacidn de
prioridades, “No soy la misma”, Cambios en las
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actitudes interpersonales, Deterioro en las
relaciones sociales, consecuencias en la salud mental
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