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RESUMEN

Introduccién: La pérdida inesperada de un embarazo en cualquiera de sus etapas desencadena
un duelo perinatal, un proceso complicado y traumatico que requiere una atencion sanitaria de
alta calidad. Este fendmeno tiene un gran impacto en la salud mental y fisica de las mujeres y sus
familias por lo que es considerado por diferentes autores como un problema de Salud Publica.
Existen asociaciones, como es el caso de Nubesma, que ofrece apoyo a los progenitores que han
vivido esta dura experiencia, asi como asesoramiento para aquellos profesionales sanitarios que

deben proporcionar una atencion integral y humanizada en el proceso de duelo.

Ohbjetivo principal: El presente trabajo tiene como objetivo analizar la calidad de la asistencia

sanitaria que reciben las mujeres y sus familias que han pasado por un proceso de duelo perinatal.

Metodologia: El disefio del presente estudio corresponde a una investigacién cuantitativa de tipo
descriptivo y transversal utilizando métodos estadisticos univariantes. Los/las participantes
corresponden a mujeres y familiares de la Comunidad Valenciana que han sufrido una pérdida
prenatal, perinatal o postnatal. Para la recoleccion de datos se utilizé un cuestionario mediante la

metodologia Likert.

Resultados: El cuestionario fue cumplimentado por un total de 78 participantes.

Discusion: Se obtuvo que la mayoria de este tipo de acontecimiento ocurre en un ambito
hospitalario de régimen publico y en menor frecuente en centros privados. Las respuestas
obtenidas mostraron una gran variabilidad. En aquellos aspectos relacionados con la atencién
humanizada (sensibilidad y empatia) y la comunicacién clara de la informacion fueron valoraros
positivamente. Sin embargo, se manifestd que las pacientes no se sintieron acompafiadas por el

personal sanitario y que no se cumplian las recomendaciones proporcionadas por Nubesma.

Conclusiones: La atencion sanitaria al duelo perinatal necesita mejorar y para ello es evidente la
necesidad de mas investigacion del duelo perinatal, la formulacion de protocolos estandarizados
para una atencion de calidad y la formacion del personal sanitario que atiende a estas familias.
Ademas, los sanitarios deberian de ser capaces de conocer y recomendar las asociaciones como
Nubesma que comprenden las necesidades de estos pacientes y cumplen una labor esencial en el

acompafiamiento y superacion del duelo perinatal.

Palabras clave: duelo, duelo perinatal, muerte perinatal, pérdida, atencién sanitaria
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RESUM

Introduccié: La pérdua inesperada d'un embaras en qualsevol de les seues etapes desencadena
un dol perinatal, un procés complicat i traumatic que requereix una atencié sanitaria d'alta qualitat.
Aquest fenomen té un gran impacte en la salut mental i fisica de les dones i les seues families per
la qual cosa és considerat per diferents autors com un problema de Salut Pablica. Existeixen
associacions, com és el cas de Nubesma, que ofereix suport als progenitors que han viscut aquesta
dura experiéncia, aixi com assessorament per a aquells professionals sanitaris que han de

proporcionar una atencio integral i humanitzada en el procés de dol.

Objectiu principal: El present treball t¢ com a objectiu analitzar la qualitat de l'assisténcia

sanitaria que reben les dones i les seues families que han passat per un procés de dol perinatal.

Metodologia: El disseny del present estudi correspon a una investigacié quantitativa de tipus
descriptiu i transversal utilitzant métodes estadistics univariants. Els/les participants corresponen
a dones i familiars de la Comunitat Valenciana que han patit una pérdua prenatal, perinatal o

postnatal. Per a la recol-leccid de dades s’utilitza un giestionari mitjancant la metodologia Likert.

Resultats: EI questionari va ser emplenat per un total de 78 participants.

Discussié: Es va obtenir que la majoria d'aquest tipus d'esdeveniment ocorre en un ambit
hospitalari de régim public i en menor freqiient en centres privats. Les respostes obtingudes van
mostrar una gran variabilitat. En aquells aspectes relacionats amb I'atencié humanitzada
(sensibilitat i empatia) i la comunicacid clara de la informaci6 van ser valorar-vos positivament.
No obstant aix0, es va manifestar que les pacients no es van sentir acompanyades pel personal

sanitari i que no es complien les recomanacions proporcionades per Nubesma.

Conclusions: L'atenci6 sanitaria al dol perinatal necessita millorar i per a aixd és evident la
necessitat de més investigacio del dol perinatal, la formulaci6 de protocols estandarditzats per a
una atencio6 de qualitat i la formacié del personal sanitari que atén aquestes families. A més, els
sanitaris haurien de ser capacos de coneixer i recomanar les associacions com Nubesma que
comprenen les necessitats d'aquests pacients i compleixen una labor essencial en

I'acompanyament i superacié del dol perinatal.

Paraules clau: dol, dol perinatal, mort perinatal, pérdua, atencié sanitaria
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ABSTRACT

Introduction: The unexpected loss of a pregnancy in any of its stages triggers perinatal
bereavement, a complicated and traumatic process that requires high quality health care. This
phenomenon has a great impact on the mental and physical health of women and their families,
which is why it is considered by different authors to be a public health problem. There are
associations, such as Nubesma, that offer support to parents who have lived through this ordeal,
as well as advice for health professionals who must provide comprehensive and humanised care

in the grieving process.

Objective: The aim of this study is to analyse the quality of health care received by women and

their families who have gone through a process of perinatal bereavement.

Methodology: The design of this study corresponds to a descriptive and cross-sectional
quantitative research using univariate statistical methods. The participants were women and
family members from the Valencian Community who had suffered a prenatal, perinatal or

postnatal loss. A Likert-type questionnaire was used for data collection.

Results: The questionnaire was completed by a total of 78 participants.

Discussion: It was found that the majority of this type of event occurs in a public hospital setting
and less frequently in private centres. The responses obtained showed great variability. With those
aspects related to humanised care (sensitivity and empathy) and clear communication of
information being rated positively. However, it was stated that patients did not feel accompanied
by healthcare staff and that the recommendations provided by Nubesma were not complied with.

Conclusions: Perinatal bereavement care needs to be improved and to this end there is a clear
need for more research into perinatal bereavement, the formulation of standardised protocols for
quality care and the training of health care staff caring for these families. In addition, health
professionals should be able to know and recommend associations such as Nubesma that
understand the needs of these patients and play an essential role in accompanying and overcoming

perinatal bereavement.

Keywords: grief, perinatal bereavement, perinatal death, loss, health care
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Introduccion

En nuestra cultura, el embarazo y la maternidad son considerados generalmente como
unos de los eventos mas anhelados en la vida de las mujeres y sus familias. Sin embargo, cuando
se produce una pérdida inesperada en cualquier etapa gestacional, durante el alumbramiento o
pocos dias después, se desencadena un proceso complicado y traumatico, que requiere una

atencion de alta calidad por parte de los profesionales de salud (Nournorouzi et al., 2022).

En los casos en el que se produce este tipo de pérdida, conocida como duelo perinatal, la
atencion sanitaria puede tener un impacto significativo en la experiencia de los padres, su proceso

de duelo y su capacidad para adaptarse a la situacion.

En este sentido, se han llevado a cabo diferentes investigaciones cientificas que recopilan
la importancia de considerar el duelo perinatal como un problema de salud publica dado el gran
impacto de este fendmeno en la salud mental y fisica de las madres. Por un lado, se encontré que
las mujeres que experimentan una pérdida perinatal tienen un mayor riesgo de desarrollar
trastornos del estado de &nimo, ansiedad, estrés postraumatico y problemas de suefio. Por otro

lado, se observé un aumento en el consumo de alcohol y tabaco en este grupo de mujeres.

En términos de salud fisica, se encontré6 un mayor riesgo en complicaciones en el
embarazo posterior y un mayor riesgo de mortalidad materna en mujeres que han sufrido una
pérdida perinatal. Ademas, se observé que el apoyo social y la atencion médica adecuada pueden
tener un efecto positivo en la recuperacién emocional y fisica de las madres (Turhan &
Yalginkaya-Alkar, 2021).

En relacién con lo anterior, se ha demostrado la relevancia de capacitar a los profesionales
sanitarios para proporcionar una atencion integral y de calidad a las mujeres (y familias) que
hayan sufrido una pérdida perinatal. Siendo el apoyo social y la atencién sanitaria adecuada y
ajustada a las necesidades, unos de los principales factores la recuperacion emocional y fisica de

las madres (Paez Cala & Arteaga Hernandez, 2019).

En la Comunidad Valenciana, existe una asociacion creada en el afio 2017 sin &nimo de
lucro llamada NUBESMA que brida apoyo a los padres que han sufrido la pérdida de un/a hijo/a
ya sea durante el embarazo, en el parto o en los primeros dias de vida. Entre los servicios que
ofrece se encuentran: grupos de apoyo presenciales y online, asesoramiento juridico vy
psicoldgico, talleres y actividades para la sensibilizacion y la prevencién de la pérdida perinatal

y camparias de concienciacién social.
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Su objetivo principal es ofrecer un espacio seguro de apoyo y acompafiamiento a aquellas
familias que han pasado por una pérdida gestacional o neonatal, pero también asesorar y formar

a los profesionales de los centros sanitarios y hospitales.

Con este ultimo fin, desde NUBESMA se ha creado una “Guia de ayuda para
profesionales sanitarios ante la pérdida gestacional y neonatal” en el cual se contemplan diferentes
herramientas, estrategias de comunicacién y actividades para dar a apoyo a las familias (Bonora
Lleti et al., 2018).

Es por ello por lo que la finalidad principal de este estudio es analizar, a través de las
mujeres y familias que han pasado por esta dura experiencia, la calidad de la asistencia sanitaria
que recibieron durante este proceso en la Comunidad Valenciana y observar si se siguen las pautas

proporcionadas por NUBESMA.
En definitiva, el presente trabajo pretende contribuir al conocimiento sobre el duelo

perinatal, aportando nuevos datos y enfoques que permitan ampliar la compresion sobre este

fendmeno y para poder mejorar asi la actuacion sanitaria.

11
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1. MARCO CONCEPTUAL.

1.1 Duelo perinatal.

Etimolégicamente, el término duelo proviene de la palabra latina dolus que significa dolor
o afliccion, y se refiere al conjunto de procesos psicoldgicos y psicosociales que se producen tras
la pérdida significativa de una persona con la que se compartia un estrecho vinculo emocional
(Cabodevilla, 2007).

Toda pérdida de un ser querido supone un cambio del entorno y contexto de la vida de
las personas e implica una crisis vital, y que se podra superar con el consecuente crecimiento
personal, 0 en cambio puede debilitar a la persona y predisponerle a todo tipo de crisis y trastornos

psicopatoldgicos, como podrian ser episodios depresivos (Florez, 2002).

El proceso del duelo es un proceso natural, aunque puede resultar muy doloroso y dificil
de sobrellevar. Como seres humanos nos podemos enfrentar a un proceso de duelo en cualquier
etapa de la vida en la infancia, adolescencia, en la edad adulta o en la vejez, teniendo mas o menos

impacto sobre la salud mental (Gamo Medina & Pazos Pezzi, 2009).

Sin embargo, hay que resaltar que la muerte de un/a hijo/a es considerada como una de
las experiencias méas traumaticas y dolorosas dado que es un hecho antinatural, una inversion del
ciclo biolégico normal. Cuando esto ocurre los padres suelen entrar en un estado emocionalmente

inadmisible: shock, sensacion de vacio, tristeza y desesperacion (Bonora Lleti et al., 2018).

A todo esto, cabe afiadir que la maternidad culturalmente tiene una gran fuerza emocional
puesto que se percibe como un logro, considerandose el nacimiento de una hijo/a como un

acontecimiento deseado y un evento de felicidad para la familia (Pastor Montero et al., 2011).

Es importante considerar que el duelo no tiene un plazo definido, y que existen diferentes
etapas en las que se producen manifestaciones tanto emocionales como fisicas, como son la

tristeza, la ira, el aislamiento social, la ansiedad, la fatiga y la falta de apetito, entre otras.
Por altimo, hay que tener en cuenta que cada persona experimenta el duelo de una manera

Unica y diferente, dependiendo de factores como la relacién que tenia con la persona pérdida, su

personalidad, su entorno social y cultural (Guillem Porta et al., 2019).

12
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La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establece que el periodo perinatal
comprende entre las 22 semanas de gestacidn hasta los primeros 28 dias de vida del recién nacido
(Zupan & Ahman, 2006). No obstante, el duelo perinatal engloba eventos como los abortos
espontaneos e inducidos, interrupciones del embarazo, el fallecimiento del feto durante el parto o
dentro del Gtero materno, la muerte de uno de los gemelos, ademas de las muertes producidas

durante el periodo perinatal (Pastor Montero, 2016).

Asi pues, el duelo perinatal se define como un proceso complejo que se inicia ante una
pérdida en cualquier etapa del embarazo, en el parto o en las primeras semanas de vida. Este
fendmeno puede generar tanto a la madre como al padre una gran cantidad de emociones intensas

y contradictorias (Lucena, 2013).

Este proceso puede variar significativamente en funcion de factores como la edad, la
cultura, la personalidad y las circunstancias que rodean a la pérdida. Sin ir mas lejos, la vivencia
del duelo perinatal puede presentar diferencias significantes entre la madre y el padre, quienes
pueden entrar en conflictos emocionales, experimentar una intensidad emocional distinta y, sobre

todo, pueden tener necesidades distintas para afrontar la pérdida.

En comparacion con otros tipos de duelo, el duelo perinatal se distingue por presentar
caracteristicas propias. Ademas, de la pérdida del hijo/a proyectado, el duelo perinatal lleva
consigo multiples pérdidas intrinsecas para los padres entre las que se encuentran la pérdida de
una etapa de la vida, pérdida del suefio y pérdida de un rol. En definitiva, se pierden las promesas

y las expectativas sobre un futuro que no podré ser vivo (Fernandez-Alcéantara et al., 2012).

Es por ello, que se las repercusiones emaocionales, sociales y en la vida de pareja pueden
ser devastadoras. De ahi la importancia contar con un equipo interdisciplinario para prestar una
atender a la gestion emocional de los padres durante este proceso de duelo y ofrecer una atencién

sensible, humanizada y personalizada.

Paraello, es esencial que los profesionales sanitarios estén capacitados para brindar apoyo
emocional y atencion adecuada a los padres que han sufrido una pérdida, asi como para ofrecerles
informacién clara y precisa acerca del proceso de duelo y las opciones de tratamiento disponibles

para ellos (Paez Cala & Arteaga Hernandez, 2019).

13
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1.2 Eventos asociados a duelo perinatal.

Entre los eventos que pueden desencadenar un proceso de duelo perinatal se encuentran:
e Muerte perinatal.
e Pérdida temprana o aborto espontaneo.

e Interrupcion del embarazo.

1.2.1 Muerte perinatal.

La mortalidad perinatal engloba dos conceptos: la muerte fetal y la muerte neonatal. Por
un lado, la muerte fetal se considera todo fallecimiento antes del nacimiento a partir de las 22
semanas de gestacion. Por otro lado, la muerte neonatal es aquella que tiene lugar entre el

nacimiento y los 27 dias de vida.

Por lo tanto, se habla de muerte perinatal cuando ocurre entre las 22 semanas y los 27

dias de vida (Servicio de Estudios Epidemiol6gicos y Estadisticas Sanitarias, 2017).

Entre los factores de riesgo mas significativos asociados a la mortalidad perinatal se
encuentran: edad de la madre elevada, hipertension arterial materna, diabetes gestacional y
antecedentes de muerte perinatal. En cuanto a las causas mas comunes se encuentran: hipoxia,

sepsis neonatal y anomalias congénitas (Jiménez Pufiales & Penton Cortés, 2015).

En cuanto a la magnitud del problema, segun los dltimos datos del Instituto Nacional de
Estadistica de Espaiia, en el afio 2021 la tasa de mortalidad perinatal es de 4’03 por cada 1.000
nacidos, que incluyen las defunciones fetales a partir de las 22 semanas de gestacion y las
defunciones neonatales en los primeros 7 dias de vida. A continuacion, en la figura 1 se muestra

un gréfico con la evolucion de este indicador en los ultimos 10 afios.

Figura 1: Tasa de Mortalidad Perinatal Nacional.
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE).
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A nivel autonémico, en la Comunidad Valenciana la tasa de mortalidad perinatal segin
el INE en el afio 2021 corresponde a 3’88 por cada 1.000 nacidos. En la figura 2 se muestra la

evolucion de la tasa en los Gltimos 10 afios.

Figura 2: Tasa de Mortalidad Perinatal en la Comunidad Valenciana.
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE).

Figura 3: Comparacion Tasas Mortalidad Perinatal entre Espafia y la Comunidad Valenciana.
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE).

La figura 3 muestra la evolucién de las tasas de mortalidad perinatal de Espafia y de la
Comunidad Valenciana a lo largo de un periodo de 10 afios. En el eje horizontal se encuentra el

tiempo, divido en afios, y en el eje vertical se representa el valor de las tasas.

A nivel nacional se observa como cada afio la tasa se va atenuando un poco, a excepcion
de en el afio 2015 que hubo una bajada significante y al afio siguiente volvid a incrementar. Sin
embargo, a nivel autonémico se observa una linea irregular de subidas y bajadas, donde destacan

sobre todo el afio 2016 y 2019 donde las tasas autondmicas superan a la tasa nacional.
Es importante tener en cuenta, que esta tasa ha ido disminuyendo en los ultimos afios. Sin

embargo, cada caso sigue siendo una tragedia para las familias afectas y es imprescindible seguir

trabajando en la prevencion y el manejo adecuado del duelo perinatal.
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1.2.2 Pérdida temprana o aborto espontaneo.

La pérdida temprana del embarazo, también conocido como aborto espontaneo, es la
interrupcion involuntaria del embarazo antes de la semana 20. Generalmente, es considerado

como un evento tragico y doloroso.

Las causas del aborto espontaneo pueden ser diversas, aunque muchas veces no se llega
a encontrar una explicacion clara. En algunos casos, una pérdida temprana puede estar ocasionada
por problemas cromosémicos, desarrollo embrionario inadecuado y su consecuente detencion,
problemas hormonales, infecciones o anomalias uterinas que dificulten el mantenimiento del
embarazo (Regan & Rai, 2000).

Existen una serie de factores que pueden aumentar la probabilidad de que se produzca un
aborto esponténeo, entre los cuales se encuentran (Queenslad Clinical Guidelines, 2022):
e Edad materna avanzada, especialmente a partir de los 35 afios.
e Abortos espontaneos previos.
e Padecer ciertas enfermedades, como diabetes o lupus.
e Exposicion a sustancias toxicas.

e Consumo de drogas, tabaco o alcohol.

El aborto espontaneo tiene repercusiones en tres dimensiones: psicolégico, bioldgico y
social. En cuanto a la salud mental, algunos de los efectos psicopatolégicos mas comunes que
puede desencadenar se encuentran: depresion, trastorno de ansiedad, irritabilidad, sindrome de

estrés postraumatico, entre otros. (Leal Herrero, 2009).

Por un lado, en la dimension bioldgica se incluyen las hemorragias y el dolor, lo que
puede tener implicaciones a nivel corporal y emocional. Por otro lado, en el apoyo social puede
poseer elementos estresantes y/o amortiguadores de la sensacidn de ansiedad, tristeza, inquietud

0 estrés por la pérdida del bebé (Bouquet de Duran, 2012).

En conclusion, el aborto espontdneo es un evento que puede tener repercusiones
significativas en la salud mental, fisica y social de las mujeres y sus parejas. Es importante que
se brinde apoyo emocional y psicolégico a las personas afectadas y que se reconozca la

importancia del duelo perinatal en la sociedad.
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1.2.3 Interrupcion del embarazo.

Existen dos tipos de interrupciones del embarazo: la interrupcion médica del embarazo (IME)

y la interrupcidn voluntaria del embarazo (IVE).

El concepto de interrupcién médica del embarazo o aborto terapéutico se refiere a la
terminacion voluntaria del embarazo antes de la semana 22, mediante medidas farmacoldgicas o
procedimientos quirdrgicos, cuando existe una amenaza para la salud de la madre o para la vida del
feto (Pacora-Portella, 2014).

Algunos de los diagnosticos cominmente asociados con el procedimiento de un aborto

terapéutico son (Valenzuela, 2003):

Enfermedades de la madre que se pueden ver complicadas con el embarazo o en el parto, tales

como el cancer, enfermedades autoinmunes, cardiacas, etc.

e Preeclampsia grave: es una compilacion el embarazo que se caracteriza por hipertension
arterial y el dafio a los 6rganos internos. Es una de las principales causas de morbilidad

maternofetal (Antonio Sudrez Gonzélez et al., 2015).

e Anomalias fetales incompatibles con la vida: por ejemplo, que el corazén se forme fuera del
torax (ectopia cordis), ausencia del I6bulo frontal (holoprosencefalia alobar), la presencia de
sacos rellenos de liquido cerebroespinal en el lugar donde estarian situados los hemisferios

cerebrales (hidraencefalia), entre otras (Putti, 2016).

e Embarazo ectdpico: se da cuando el embrién se implanta fuera del dtero, como por ejemplo
en las trompas de Falopio o en peritoneo, puede comprometer los grandes vasos
produciéndose hemorragias importantes, que en el peor de los casos termina en shock

hipovolémico de la madre.

La interrupcidn voluntaria del embarazo (IVE) es el derecho de la mujer a tomar la decision
de interrumpir su embarazo de manera deliberada antes de la 14 semana de gestacion, tal y como se

recoge en la Ley Orgénica 1/2023.
A pesar de que se trata de un tema controvertido y estigmatizado, no hay que olvidar que la

decisién de interrumpir un embarazo no es facil, tiene un impacto emocional, y debe ser tratado con

sensibilidad y compasion por parte de los profesionales sanitarios (Danet Danet, 2021).
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1.3 Necesidades de los padres.

En primer lugar, es importante que se les permitan sentir y expresar todas las emociones
gue vayan experimentando, sin juzgarles ni reprimirles. EI acompafiamiento emocional por parte
de profesionales sanitarios, y en mayor medida por el personal de enfermeria, se convierte en una
de las principales fuentes apoyo. Ademas, la familia y los amigos pueden ser de gran ayuda para

procesar el dolor (Fernandez-Férez et al., 2021).

Los padres que atraviesan un duelo perinatal tienen necesidades complejas y especificas
gue deben ser abordadas para ayudarles a sobrellevar su dolor y a avanzar en un proceso de duelo
(Lucena, 2013).

Algunas de estas necesidades mas comunes son:

e Informacion: los padres necesitan informacion clara y precisa sobre las circunstancias
sobre las circunstancias de la pérdida de su bebé, las opciones de tratamiento y las formas

de manjar su dolor y su proceso de duelo.

e Comunicacion: este aspecto es fundamental para ayudar a aliviar el aislamiento y la
soledad que se puede experimentar tras la pérdida. Los padres deben comunicarse tanto
con los profesionales de la salud como con otros padres que hayan pasado por una

situacion similar.

e Apoyo emocional: este debe ser adecuado y debe contar con la compresién los amigos,
familiares y profesional sanitario. En este aspecto juegan un papel importante los grupos

de apoyo y el asesoramiento o terapia psicolégica.

e Tiempo para el duelo: tras la pérdida, se necesita un tiempo indeterminado para procesar
el suceso. Es importante que los padres no sientan la presion de “superar” su dolor y se

les permita tomar el tiempo que necesiten para avanzar en un proceso de duelo.

¢ Ritualizacion: algunas personas pueden encontrar Util la creacion de rituales o ceremonias
para honrar a su bebé y procesar su pérdida. Estos rituales pueden incluir la creacion de
un album de recuerdos, la realizacién de una ceremonia simbélica o la donacién de ropa

y suministros para bebés a organizaciones benéficas.
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1.4 Manifestaciones del duelo perinatal.

El duelo perinatal puede ocasionar manifestaciones a nivel psicoldgico, fisico y cognitivo
(tabla 4), que forman parte del proceso normal y que van desapareciendo con el progreso del
tiempo. Sin embargo, cuando estos sintomas perduran en el tiempo o se intensifican son

indicativos de un duelo complicado (Pastor Montero, 2016).

Emocionalmente, lo mas comdn son los sentimientos de tristeza, desesperanza, vacio y
miedo. En algunas ocasiones también pueden sentir rabia y culpa, creyendo que cometieron algin
descuido que fue la causa de la pérdida del bebé. Ademas, algunos padres manifiestan que durante
el proceso sintieron la sociedad que les rodeaba no les comprendia ni valida su dolor, lo que les

generaba sentimientos de soledad y desproteccién (Paloma Castro, 2014).

A nivel fisico, pueden aparecer problemas de suefio, trastornos de la alimentacion,
cansancio, fatiga y dolor. También pueden presentarse sintomas como opresion en el pecho, nudo

en la garganta, dificultad para tragar o hablar, hipersensibilidad al ruido y molestias gastricas.

A nivel cognitivo, es comun sentir incredulidad y confusion en los primeros momentos,
y con el tiempo, los padres pueden intentar encontrar un significado a su pérdida. Algunos pueden
mostrar ambivalencia hacia la idea de buscar un nuevo embarazo. En casos mas traumaticos,

pueden surgir dificultades de concentracion y pensamientos intrusivos (Pastor Montero, 2016).

Hay que tener en cuenta que estas manifestaciones pueden variar en funcion de la persona
y factores de su situacién individual. Por otro lado, es clave diferenciar entre un duelo normal y
uno complicado, en el que los sintomas perduran en el tiempo o se intensifican. En cualquier caso,
el duelo perinatal debe ser tratado con la atencion y el cuidado adecuados.

Figura 4: Tabla con las manifestaciones del duelo perinatal.

Tristeza, desesperanza, vacio y miedo.
Nivel psicologico Rabia, culpabilidad.
Sentimientos de soledad, desproteccion.
Problemas de suefio y/o alimentacion.
Nivel fisico Cansancio, fatiga y dolor.
Opresion en el pecho, nudo en la garganta, molestias géastricas.
Incredulidad, confusion.

Nivel cognitivo . _ _ S
Dificultad de concentracién y pensamientos intrusivos.

Fuente: Elaboracion propia.
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1.5 Servicios de atencion al duelo perinatal.

En Esparia existen diferentes asociaciones y organizaciones que atienden a las personas

que han sufrido la pérdida de sus bebés.

e Unidades de apoyo al duelo perinatal: estas unidades se encuentran en algunos hospitales
y se dedican exclusivamente a ofrecer apoyo emocional y psicolégico a las personas que

han sufrido una pérdida perinatal.

e Asociaciones de apoyo al duelo perinatal: en Espafia, existen varias asociaciones que se
dedican a ofrecer apoyo a las personas que han sufrido una pérdida perinatal. Algunos

ejemplos son: Nubesma, Umamamita, Matrioskas, bebésymas, etc.

e Profesionales de la salud especializados en duelo perinatal: algunos profesionales de la
salud, como psicllogos y trabajadores sociales, se especializan en la atencion y el
tratamiento del duelo perinatal. Estos profesionales pueden ayudar a las personas a

procesar sus emociones y a encontrar formas saludables de hacer frente al duelo.

e Grupos de apoyo: son una forma util de conectar con personas que han pasado por la
misma situacion y compartir experiencias. Estos grupos pueden estar dirigidos por

profesionales de la salud o por personas que han pasado por una experiencia similar.

Concretamente en la Comunidad Valenciana, en el Hospital Universitario y Politécnico
La Fe cuentan con un servicio de psicologia en la Unidad de Cuidados Intensivos y de Cuidados
Intermedios del Servicio de Neonatologia, que brindan atencién en los casos de muerte perital.
Asi mismo, en el Hospital privado Vithas de Castellon, en la Unidad Materno Infantil cuenta

psicologia perinatal.

Las asociaciones de apoyo son fundamentales para acompafiar emocionalmente a las
familias, asi como ofrecer recursos y actividades que puedan ayudarles en su proceso de duelo.
Ademas, facilitan el acceso a grupos de apoyo donde diferentes familias que han pasado por la

misma situacion intercambian experiencias y se apoyan mutuamente.
A su vez, estas asociaciones visibilizan el duelo perinatal y luchan contra la normalizacion

de los abortos y la falta de concienciacion en la sociedad que afectan directamente en no cubrir

las necesidades emocionales y fisicas de los padres.
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1.6 Estrategias de atencion sanitaria en el duelo perinatal.

En cuanto a las estrategias, en Espafia no existe un protocolo estandarizado para la
asistencia sanitaria a las familias que sufren el duelo perinatal. Es por ello por lo que existe una
gran variabilidad en las actuaciones que se llevan a cabo en la practica clinica diaria a las familias
que han sufrido la pérdida de su bebé. Como consecuencia, se encuentran profesionales con baja

formacion en el manejo de la pérdida perinatal (Camacho-Auvila et al., 2019).

Debido a la escasez de un método de actuacién protocolizado, tanto las familias como los
profesionales sanitarios experimentan consecuencias negativas. El equipo de atencién sanitaria
que no ha sido capacitado puede experimentar sentimientos negativos y frustrantes como el
fracaso, ansiedad, resentimiento, inseguridad, impotencia y culpabilidad, e incluso en algunas
ocasiones evitar atender a los padres o verse demasiado implicados emocionalmente sin permitir
la expresion de emociones de los padres. En cualquier caso, implica que las familias no reciban

una atencion de calidad (Fernandez-Alcantara et al., 2020).

No obstante, desde la asociacién Nubesma han creado una Guia para los profesionales
sanitarios en la que se redactan las pautas mas apropiadas para comunicar e informar a las familias
sobre el suceso, como dar apoyo durante todo el proceso, qué no decir, y diferentes actividades
que se pueden ofrecer para que les ayuden a afrontar la pérdida como es la caja de los recuerdos,
fotografias, etc. (Bonora Lleti et al., 2018).

Algunos otros recursos que se han redactado a través en diferentes organizaciones o

instituciones cuyo objetivo es establecer una serie de pautas para la atencion en estos casos son:

Manual de acompafiamiento en el duelo perinatal para profesionales (Catalufia, 2023).

e Guiapara la atencion a la muerte perinatal y neonatal (Umamanita y El Parto es Nuestro).

e Protocolo de atencion profesional al duelo perinatal de Hospital de Elx (Martinez Ruiz
etal., 2022).

e Protocolo de muerte y duelo perinatal del Departamento de Salud de Valencia Doctor
Peset, redactado en el afio 2018 y con una Gltima revision en el 2022 (Tarraz6 Millet &
Sanchez Ruano, 2018)
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1.7 Proteccion legal a nivel juridico.

La proteccidn legal tras la pérdida de un/a hijo/a durante el embarazo, en el parto o poco
después del nacimiento, varia segun las leyes y normativas de cada pais, que generalmente tienden
a garantizar que los padres tengan acceso a la atencion y lo servicios necesarios para sobrellevar
el duelo perinatal. En Espafa, aunque la legislacion especifica depende de las comunidades

auténomas, las madres que pasan por esta situacion pueden contar con los siguientes derechos:

e Derecho a una baja laboral: en el articulo 48 de la Ley General de la Seguridad
Social (8/2015) se establece que las mujeres que han sufrido una pérdida perinatal
a partir de la semana 22 de gestacidn, tienen derecho a una baja laboral de 16
semanas, con el fin de recuperarse fisica y emocionalmente.
o Ambos progenitores si el bebé nace con vida y fallece.
o Unicamente la madre si pérdida intrauterina de més de 180 dias.

o Siesmenora 180 dias, ningun progenitor tiene derecho.

e Derecho a una prestacion econdmica: en el Real Decreto 295/2009 que regula el
régimen juridico de las prestaciones econdmicas de la Seguridad Social,

determina que durante el periodo de baja por duelo perinatal seré retribuido.

e Derecho a la intimidad: derecho a la privacidad en relacién con los datos médicos
y personales relacionados con la pérdida perinatal siguiendo la La Ley Organica

de Proteccion de Datos y el Reglamento General de Proteccion de Datos.

e Derecho a informacion y atencion médica: en la Ley de Autonomia del Paciente
(Ley 41/2002) se establece el derecho a que los padres tienen derecho a recibir
informacién clara y precisa sobre las circunstancias que han rodeado la pérdida

perinatal, asi como a recibir atencién médica y psicoldgica especializada.

e Derecho a un entierro o cremacion dignos: los padres tienen el derecho a decidir
sobre el destino final del feto o recién nacido fallecido tal y como se recoge en la
Ley de Sanidad Mortuoria (Ley 10/1998).

En definitiva, las leyes espafiolas solo contemplan lo anteriormente definido como muerte
perinatal, es decir, aquellas que se producen entre la semana 22 y los 28 dias de vida. Es por ello,
gue en este &mbito se encuentran deficiencias sobre la proteccion del duelo perinatal de aquellas

pérdidas que ocurren con anterioridad.
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2. OBJETIVOS DE INVESTIGACION.

El objetivo general de esta investigacion es analizar la calidad de la atencién sanitaria de
la Comunidad Valenciana en los casos de duelo perinatal desde el punto de vista de las mujeres

y sus familias.

Con la finalidad ultima de alcanzar este objetivo principal, se han desarrollado los

siguientes objetivos especificos:

e Evaluar el cumplimiento de las recomendaciones que se establecen en la guia para

profesionales sanitarios de NUBESMA.

e Valorar en qué medida las mujeres y sus familias reciben atencién psicoldgica

especializada durante el proceso de duelo perinatal.

¢ Identificar el grado de satisfaccion de las pacientes respecto a la atencién recibida por

parte de los diferentes profesionales de salud.
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3. METODOLOGIA.

3.1 Disefio del estudio.

El disefio de estudio del presente trabajo sigue una metodologia de investigacion
cuantitativa de carécter descriptivo transversal univariante. Este tipo de estudio se utiliza para
obtener una descripcion detallada y precisa de las caracteristicas de una poblacién en un momento
determinado. En este caso, se pretende analizar la calidad de la atencion sanitaria en los casos de

duelo perinatal.

La poblacion de estudio son aquellas madres y sus respectivas familias que hayan
experimentado la pérdida de su bebé durante el embarazo, en el parto, o dias después del
nacimiento. La muestra se seleccionara a través de la base de datos de Nubesma, que se encarga

particularmente de atender a este tipo de casos.

Para ello se recopilaran datos mediante un cuestionario disefiado especificamente para
obtener una descripcion de la calidad de la atencion sanitaria desde la perspectiva de las familias
gue han sufrido este fenémeno. Para el analisis de datos se realizara un andlisis univariante

mediante el uso de técnicas estadisticas descriptivas.

3.2 Participantes.

Losy las participantes para la realizacion de este estudio se compone de las mujeres y sus
respectivas familias que han sufrido la pérdida de sus bebés, independientemente de qué tipo de

pérdida y la semana gestacional, que han deseado participar de manera totalmente voluntaria.

La muestra se obtuvo a través de la base de datos de la asociacién Nubesma que brinda
apoyo emocional y asesoramiento a personas que han pasado por esta experiencia. En cuanto a la

distribucién geogréfica, el estudio se centra a nivel de la Comunidad Valenciana.

Inicialmente se distribuy6 el cuestionario a una muestra de 300 personas seleccionadas
de forma aleatoria. Después de un periodo designado para la recopilacion de datos, se recibieron
un total de 78 respuestas. A pesar de que en nimero de respuestas no fue el esperado, se considera

gue la muestra final es lo suficientemente representativa para alcanzar los objetivos del estudio.

Por ultimo, sefialar que la participacion en el estudio es anénima, garantizandose la

confidencialidad de los datos y estos seran utilizados inicamente con fines de investigacion.
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3.3 Instrumento de recoleccidn de datos.

Para la recoleccion de los datos, se disefié un cuestionario estructurado (véase anexo A)
en el que se combinan una serie de preguntas basicas para conocer variables sociodemograficas
béasicas acerca de la poblacién a estudio (sexo, fecha de nacimiento, afio en el que tuvo lugar la

pérdida, departamento de salud, etc.) y dos escalas de tipo Likert.

En primer lugar, la escala Likert es una herramienta de investigacion social que permite
medir actitudes y opiniones de los individuos. Consiste en una serie de afirmaciones en los que
los participantes deben responder indicando su grado de acuerdo o desacuerdo, con cinco

opciones de respuesta.

Los participantes deben seleccionar la opcion que mejor representa su opinion o actitud
hacia el enunciado presentado. Se considera pues, una respuesta ordinal ya que las opciones de
respuesta tienen un orden 16gico de menor a mayor grado de acuerdo o de satisfaccion (Margarita
Maldonado et al., 2007).

Por un lado, en la primera escala Likert se han formulado 16 afirmaciones que
corresponden a las recomendaciones que proporciona Nubesma a los profesionales sanitarios con
el objetivo de mejorar la asistencia sanitaria en los casos de duelo perinatal. La mayoria de ellas
corresponden a afirmaciones positivas, es decir, es la expresion de una actuacién sanitaria correcta

por lo que lo ideal seria que recibiese la maxima puntuacion, estando totalmente de acuerdo.

Por otro lado, la segunda escala pretende valorar el grado de satisfaccion de las pacientes
respecto a cada uno de los profesionales sanitarios que la atendieron durante su proceso, siendo

la méxima puntuacion lo idoneo, estando totalmente satisfecha.

3.4 Criterios de inclusion y exclusion.

Por un lado, entre los criterios de inclusion se encuentran:
e Madres, padres y/o familiares que hayan sufrido una pérdida perinatal en cualquier etapa
del embarazo, en el alumbramiento o tras los primeros dias de vida.
e El desarrollo del proceso se haya llevado a cabo en régimen publico o privado.

e Participantes que formen parte de la base de datos de la asociacion Nubesma.

Por otro lado, se ha establecido como criterios de exclusion aquello/as participantes que no

formen parte del sistema de salud de la Comunidad Valenciana.
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3.5 Limitaciones.

Tras lo comentado hasta el momento, resulta necesario hacer alusion a las limitaciones

gue se encuentran presenten en el estudio:

El tamafio de la muestra, que podria ampliarse.

e La distribucidn geografica, se podria hacer mas extenso englobando la totalidad de las

comunidades autonomas del territorio espafiol.

e Los datos recogidos son restrictivos ya a gque se trata de un cuestionario cerrado.

e Falta de conceso en los protocolos de actuacion sanitarios.

Dichas limitaciones se podrian ajustar realizando entrevistas a las familias y reuniendo
datos que combinen las metodologias de investigacion cuantitativa y cualitativa dado que el duelo

perinatal es un tema subjetivo el cual requiere de una gran profundizacion.

Se considera esencial plantear futuras investigaciones para abordar de una manera mas
amplia el proceso del duelo perinatal y las intervenciones sanitarias mas efectivas segun las

necesidades los padres y familiares.
De igual modo, es necesario realizar estudios clinicos que podrian ser interesantes para

conocer tanto las necesidades de los profesionales como de los progenitores y establecer

protocolos estandarizados y guias de actuacion que permitan ofrecer una atencion de calidad.
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4. RESULTADOS.

A continuacion, se procedera a exponer los resultados obtenidos a través del cuestionario,
el cual se divide en cuatro secciones: datos sociodemograficos (sexo, edad, departamento de
salud, etc.), datos del momento de la pérdida, escala Likert para valorar la calidad de la atencion
recibida durante el proceso, y por ultimo otra escala para valorar individualmente el trato recibido
de los diferentes profesionales de la salud.

En primer lugar, el cuestionario lo han completado un total de 78 personas, de las cuales
la gran mayoria fueron mujeres, las cuales respondieron 95% con respecto a los hombres cuyos
participantes fueron el 5% restante (figura 5). En cuanto a la nacionalidad de las participantes,

predomina notoriamente la espafiola (figura 6).

Figura 6: Nimero de respuestas segun sexo. Figura 5: Distribucion participantes segin nacionalidad.

5% 204, _\1% ) 1%

« Mujer “ = Espafiola
= Rusa
= Hombre = Colombiana
= Prefiero no decirlo = Polaca
95% Y o6

Fuente: Elaboracion propia. Fuente: Elaboracion propia.

En segundo lugar, las participantes pertenecen a diferentes departamentos de salud de la
Comunidad Valenciana tal y como se muestra en la figura 7.

Figura 7: Distribucion respuestas segin departamento de salud de la CV.

30%

25%
25%
20% 17%
15% 12%
10% 10% 9%
5% 3% 2% 2%
oo e - .
= Alicante = Arnau de Vilanova = Castellon - La plana
m Consorcio Hospital General = Clinico - Malvarrosa Dénia
m Doctor Peset m Gandia = Manises
mlaFe ® Régimen privado m Otros

Fuente: Elaboracién propia.
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Destaca el departamento de salud La Fe frente al resto, conjunto al departamento de
Valencia — Consorcio Hospital General. Minoritariamente se encuentran los departamentos de

Elche, Xativa, Requena, Marina Baixa y Marina Alta que quedan recogidos en la seccion “otros”.

En la figura 8 se muestra la distribucion de donde se han llevado a cabo el proceso de la
pérdida por departamentos de salud. Si se compara con la figura 7, se observa como la Fe y los
regimenes privados aumentan significativamente.

Figura 8: Distribucién departamentos donde se llevé a cabo el proceso.
35% 33%
30%

25%

21%

20%

15% 12%

10% 8%
6%
5% 2% 3% e 2%
w H ==

9%

m Alicante ® Arnau de Vilanova Castellon - La plana
u Consorcio Hospital General = Clinico - Malvarrosa Dénia

m Doctor Peset ® Gandia u Manises

mlaFe m Régimen privado m Otros

Fuente: Elaboracion propia.

En definitiva, los lugares donde se ha llevado a cabo la asistencia sanitaria en los casos

de muerte perinatal son principalmente el Hospital La Fe i Hospitales privados tales como 9

d’Octubre, el Consuelo, y Hospital Casa de Salud.

En la figura 9 se muestra la distribucion del nimero de casos segun el afio en el cual se

produjo la pérdida.

Figura 9: Distribucidn casos por afio en que tuvo lugar la pérdida.

25%

20%

15%

10%

5%

0%

14%

9%
5%

0 0
1% 2% 2% 1%

23%

19%

15%

9%

2006 2012 2014 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Fuente: Elaboracién propia.
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En cuanto al momento en el que se produjo la pérdida (figura 10), cabe destacare que el
58% de las respuestas registradas en el cuestionario corresponden al periodo que se define como
muerte perinatal (entre las 22 semanas de gestacion y los 27 dias de vida). En el 36% de los casos
antes de las 22 semanas, y en el 6% restante tras los primeros dias de vida.

Figura 10: Etapa del embarazo en la que se produjo la pérdida.

= < 22 semana gestacional

= Entre la 22 semana de gestacién y los
27 dias de vida

» > 27 dias de vida

Fuente: Elaboracién propia.

A continuacion, van una serie de preguntas acerca de la comunicacion de la noticia: en
qué centro (figura 11), si se les derivo a otro centro y cudl (figura 12), qué profesional sanitario
fue el responsable de comunicarles lo sucedido (figura 13) y si recibieron apoyo psicologico
especializado (figura 14).

Figura 12: Centro sanitario donde se comunicé la noticia. Figura 11: Derivacion a otro centro.

90%
1%

= Hospital = Centro de salud = Centro ginecoldgico privado = NO =Sl = Hospital = Centro privado

Fuente: Elaboracion propia. Fuente: Elaboracion propia.

Por un lado, en el grafico de la izquierda (figura 11) se ve representado como en el 80%
de los casos aproximadamente la comunicacion del fallecimiento del bebé se produjo en un centro
hospitalario hospital. Por otro lado, en el gréafico de la izquierda (figura 12), establece que tras la
comunicacion de la noticia a 16 personas las derivaron a un hospital, ya sea desde un centro
privado o desde otro hospital.
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Figura 13: Personal sanitario que comunico la noticia.

1%

En la figura 13 se establece el porcentaje de

ocasiones en que cada profesional sanitario

= Enfermeria / Matrona
= Ginecologo/a
Médico/a AP

= Anestesista

ha sido el responsable de comunicar la

noticia. Asi pues, se observa como el

= Pediatra

profesional que con mayor frecuencia suele

No se identifico

comunicar el fallecimiento del bebé es el/la

ginecdlogo/a.
Fuente: Elaboracion propia.

Figura 14: Apoyo psicoldégico.

“NO = SI Para terminar con esta seccion, en la figura 14 se muestra
el porcentaje de casos en que las familias recibieron apoyo
psicologico especializado en el centro hospitalario donde se llevé
a cabo todo el proceso. Unicamente el 22% de las familias

recibieron este tipo de ayuda.

Fuente: Elaboracion propia.

En la tercera seccion, las respuestas a la escala Likert sobre el grado de acuerdo sobre una
serie de afirmaciones acerca de la atencion sanitaria que recibieron durante el proceso son las
siguientes (1 Totalmente en desacuerdo; 2 En desacuerdo; 3 Ni de acuerdo, ni en desacuerdo; 4
De acuerdo; 5 Totalmente de acuerdo):

Figura 15: Escala Likert — respuestas grado de acuerdo respecto a la atencion sanitaria.

1. Durante todo el proceso me senti 2. Me dijeron frases que me
acomparfiada por el equipo sanitario. hicieron sentir culpable.
27%
18% 16% 19% 19% 58%
1%  11% 9% 11%
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
3. Senti que respetaban 4. Senti que los profesionales me
mis decisiones. escuchaban
21% 20% . 25%
0 0, 0
139 9% | 19% 1795 20%  19%
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
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5. Me habilitaron un espacio tranquiloy
privado para asimilar la noticia, y
respetaron nuestra intimidad

36%
24% 25%

5% 10%

7. La explicacion que nos dieron fue de
manera clara, sencilla, sin dar rodeos y
con un lenguaje facil de entender.

34%

23%

17% 18%

9%

9. Respondieron todas nuestras dudas.

30%

18% 18% 19%

15%

11. Durante todo el proceso el
profesional sanitario iba explicando lo
que mi cuerpo iba a experimentar.

38%
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6. Cuando me hablaban de mi
bebé, utilizaban su nombre.

49%

18% 139  14%

6%

2 3 4 5

8. Me dieron la oportunidad de
hacer las preguntas que quisiera.

33%

16% 14% 18% 19%

10. Después de recibir la noticia me
senti acompafiada por el personal

sanitario.
| 23%
15%  14%  15% 1
1 2 3 4 5

12. Me ofrecieron una habitacién
para poder despedirme del bebé.

47%
29%
8% 10%

2

6%

3 4
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14. Me ofrecieron guardarme

13. Recibi suficiente informacion acerca de ,
recuerdos del bebé.

la decision de ver o no al bebé.

33% 32% 40% 30%
18%
11% 6% 9% 10% 9%
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
15. Los profesionales estuvieron 16. Los profesionales sanitarios me
pendientes de que no tuviera dolor, y dieron informacion sobre
en sy presencia lo trataron. NUBESMA.
m 31% 56%
19% 19% 250%
0% 14%
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Fuente: Elaboracion propia.

Para finalizar con el cuestionario, en esta Gltima seccidn se establece una segunda escala
Likert para valorar el grado de satisfaccion respecto a la atencion de los diferentes profesionales
sanitarios (1 Nada satisfecho/a; 2 Poco satisfecho/a; 3 Neutral; 4 Satisfecho/a; 5 Muy

satisfecho/a):

Figura 16: Escala Likert — respuestas grado de satisfaccion con el personal sanitario.

u Ginecologo/a ® Psicélogo/a ® Matrona / Enfermeria ® Bedeles / Celadores = Personal de adminision

56%

48%

33%

23%
21%

9%
1%
I 23%
w I 19%
I 22%
10%

. 11%

I 25%
- 12%
I 25%
18%
I 30%
9%
O I 44%

I 11%
5%
N I 12%
I 11%
9%
& [ 13%

Fuente: Elaboracién propia.
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5. DISCUSION Y CONCLUSIONES.

En primer lugar, segln el autor Kowalski (2001) el duelo perinatal engloba cualquier tipo
de pérdida durante el periodo prenatal, perinatal o postnatal. Sin embargo, los resultados del
estudio recogen en un 58% los casos de muerte perinatal, por lo que, por esta razén, se encuentra
una primera limitacion ya que se estudian en menor medida aquellos fallecimientos que se

produjeron antes de la semana 22 (36%) y después de los primero 27 dias de vida (6%).

En segundo lugar, se analizé que el centro sanitario mas frecuente donde se lleva a cabo
este tipo de proceso es en el hospital, ya se haya iniciado directamente desde alli o se haya

derivado desde un centro de atencion primaria o un centro ginecoldgico privado.

Concretamente, en el estudio predomina el Hospital Universitario y Politécnico La Fe
donde se llevo a cabo la atencion sanitaria en la mayoria de los casos, seguido de otros recursos
de régimen privado. Esto es importante tenerlo en cuenta para el estudio dado que el hospital La
Fe cuenta con servicio de psicologia especializado que atiende a las pacientes que han sufrido la

muerte perinatal de sus bebés.

Dentro de este ambito hospitalario, se observd que el profesional sanitario que se encarga
de comunicar la noticia del fallecimiento es el/la ginecdlogo/a en practicamente la totalidad de
los casos. Aun que esta rama de la medicina tiene un papel crucial en la deteccion temprana, el
manejo de las complicaciones y la comunicacion de las malas noticias se trata de un trabajo
interprofesional por lo que todos los diferentes profesionales deberian recibir formacion sobre

como actuar y dirigirse a las familias en estos casos.

Autores como Cabodevilla (2007), Robinson (2020) y Turhan (2021) hablan del gran
impacto psicolégico que conlleva la pérdida gestacional y resaltan la importancia que tiene
brindar una atencion biopsicosocial a las madres que pasan este proceso. Sin embargo, los
resultados del estudio realizado indican que solo el 22% de las familias recibieron apoyo

psicoldgico especializado.
Seguidamente, centrando el andlisis de la escala Likert en la cual se plasman 16

afirmaciones extraidas de la guia de atencion sanitaria para profesionales sanitarios de Nubesma

se obtuvieron los siguientes resultados:
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Figura 17: Tabla indicadores estadisticos Escala Likert - grado de acuerdo.

1 Positiva 1 3 1'50 I
2 Negativa 1 1 1,44
3 Positiva 5 3 1,49
4 Positiva 5 3 1,46
5 Positiva 1 3 1,66 I
6 Positiva 1 2 1,53 I
7 Positiva 5 4 1,61
8 Positiva 5 4 1,48
9 Positiva 5 3 1,50
10 Positiva 1 3 1,59 I
11 Positiva 1 3 1,55 I
12 Positiva 1 2 1,76 I
13 Positiva 1 3 1,71 I
14 Positiva 1 3 1,75 I
15 Positiva 5 3 1,57
16 Positiva 1 1 1,79 I

Se cumple; M No se cumple.

Fuente: Elaboracion propia.

Para analizar en detalle la figura 17, sera necesario en primer lugar definir los siguientes

indicadores estadisticos:

e Moda: el valor que méas veces se repite en una distribucion de frecuencias, es decir, es el

item mas frecuente entre las respuestas obtenidas.

e Percentil 50 o Mediana: indica el valor de la variable por debajo y por encima el 50% de

los datos, sin ser influida por los valores extremos.

o Desviacion tipica: indica cuanto tienden a alejarse los valores concretos del promedio en

una distribucién de datos.

La principal impresion tras el analisis de los datos estadisticos es que existe una gran
variabilidad en las respuestas de los participantes que se puede observar a través de los valores de

la desviacidn tipica ya que estos son mayoresa 1.
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Al analizar la moda, se observan valores que ocupan los dos extremos de la escala, siendo
1 “totalmente en desacuerdo” y 5 “totalmente de acuerdo”. Para las afirmaciones positivas una
puntuacion de 5 seria lo idoneo mientras que en las afirmaciones negativas corresponderia a la
puntuacion de 1. En general, los participantes valoraron positivamente 7 items, mientras que los

9 restantes obtuvieron puntuaciones desfavorables.

Sin embargo, al estudiar la mediana (p50) se observan valores mucho més centrales lo
que indica de nuevo una variancia entre las respuestas de los participantes. Por esta razon, aqui
queda plasmada una segunda limitacion del estudio que podria plantearse como una futura linea
de investigacion en la cual se relacione cada caso con diferentes variables como el hospital dénde

ocurrié y/o etapa gestacional.

A continuacién, se procedera a un analisis exhaustivo de cada uno de los diferentes items
establecidos en la escala Likert. Para ello recordar el sistema de puntuaje: 1) Totalmente en
desacuerdo; 2) En desacuerdo; 3) Ni de acuerdo, ni en desacuerdo; 4) De acuerdo y por ultimo,

5) Totalmente de acuerdo.

En primer lugar, segun una investigacién realizada por Fernandez et al. (2021)
demostraron que el acompafiamiento es una de las principales claves para brindar una atencién
sanitaria de calidad. Sin embargo, a través del presente estudio se ha observado que en la realidad
de la préctica clinica las mujeres no se sienten acompafiadas por los profesionales sanitarios que

queda reflejado en los siguientes puntuajes:

e “1 - Durante todo el proceso me senti acompanada por el equipo sanitario” el porcentaje
de respuestas se encuentra practicamente homogéneo en las diferentes puntuaciones,

aunque predomina la puntuacion 1.

e “10 - Después de recibir la noticia me senti acompaiiada por el personal sanitario” donde

se acentlian las puntuaciones negativas.

De las dos anteriores afirmaciones se puede hacer una reflexion acerca de que el

acompariamiento por parte de los profesionales sanitarios va disminuyendo a lo largo del proceso.

En segundo lugar, la autora Paloma Castro (2014) habla de que uno de los sentimientos
mas comunes que experimentan estas mujeres es la culpa. Teniendo en cuenta que cuando estos
sentimientos perduran en el tiempo favorecen la aparicién de problemas psicopatologicos, los

profesionales deberian tener herramientas para el manejo y mitigacién de estos.
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e La afirmacion “2 - Me dijeron frases que me hicieron sentir culpable” recibid la minima

puntuacion de aproximadamente el 60% de las participantes.

Acorde con lo anterior, nuestro estudio muestra como los profesionales tienen una
formacion al respecto y son capaces de no hacer uso de frases que favorezcan estos sentimientos
de culpabilidad como podrian “;por qué no has venido antes al hospital?”, “no te habias dado

cuenta de que algo iba mal”.

Siguiendo la misma linea, en cuanto a otras afirmaciones acerca del trato que recibieron

las pacientes relacionado con las habilidades sociales de los profesionales se encuentran:

e “3- Senti que se respetaban mis decisiones”,

e “4 -Senti que los profesionales me escuchaban”,

e “7-Laexplicacion que nos dieron fue de manera clara, sencilla, sin dar rodeos y con un

lenguaje facil de entender”,

e “8 - Me dieron la oportunidad de hacer las preguntas que quisiera”,

e “9 - Respondieron todas nuestras dudas”,

e “15 - Los profesionales estuvieron pendientes de que no tuviera dolor, y en su presencia

lo trataron,

Son aspectos que las participantes valoraron favorablemente obteniéndose la mayor
puntuacion. Con ello, el presente estudio muestra como una de las principales fortalezas de la

atencion sanitaria son la sensibilidad, empatia y comunicacion clara y transparente.

En contraste con lo anterior, se observo aisladamente un caso en el que se valord

negativamente uno de los aspectos cruciales en la atencion sanitaria:

e La afirmacion “11 - Durante todo el proceso el profesional sanitario iba explicando lo

gue mi cuerpo iba a experimentar”, recibi una puntuacién de 1.
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Es importante tener en cuenta que en todo momento se debe ir informando tanto a la
madre como a los familiares los procesos que se van a llevar a cabo, si sentira dolor, las emociones

gue pueden llegar a sentir.

En definitiva, se trata de ir avanzando futuros probables acontecimientos y ofrecer
recursos para aliviarlos. De este modo, tal y como sefialas los autores Turhan y Yalginkaya-Alkar

(2021) se alivian sentimientos como miedo y ansiedad, previniéndose futuras complicaciones.

Seguidamente, se muestran una serie de afirmaciones que estan relacionadas con las
recomendaciones establecidas por la asociacion Nubesma en su guia para los profesionales

sanitarios para la atencion de los casos de duelo perinatal:

¢ “5- Me habilitaron un espacio tranquilo y privado para asimilar la noticia con mi pareja

o familia, y respetaron nuestra intimidad”.

e “6 - Cuando me hablaban de mi bebé, utilizaban su nombre”.

e “12 - Me ofrecieron una habitacién para poder despedirme del bebé”.

e “13 - Recibi suficiente informacion acerca de la decisiébn de ver o no al bebég,

independientemente de mi decision”.

e “14 - Me ofrecieron guardarme recuerdos del bebé (fotografias, impresion de huella,

ecografia, etc.).”

Estas recomendaciones establecidas por Nubesma recibieron una puntuacion de 1, es
decir, que no se llevaron a cabo. Es por ello, que el presente estudio muestra la existencia de una
gran deficiencia en cuanto a el uso de recursos, considerados como fundamentales, para ayudar a

las mujeres y sus familias a superar la pérdida.
Para finalizar, la Gltima afirmacion que se formul6 en el cuestionario tenia como finalidad

establecer si los profesionales sanitarios tienen consciencia de la asociacion Nubesma y de su

gran labor este ambito, y en qué grado informan sobre ella. Asi pues, se planted:

e “16 - Los profesionales sanitarios me dieron informacion acerca de la asociacion
NUBESMA”.
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Los resultados obtenidos fueron que aproximadamente el 60% de las participantes no
recibieron ningun tipo de informacion acerca de dicha asociacion por parte de los profesionales

sanitarios que las atendieron.

Por ultimo, en cuanto a la valoracion del grado de satisfaccion (figura 18) respecto al
trato recibido por el personal sanitario, la disciplina que obtuvo mejores valoraciones fue
enfermeria, seguida de lo/as ginecélogo/as. Las valoraciones negativas se centran en lo/as
psicologo/as, lo que muestra la problemética existente y actual en el sistema sanitario espafiol en

cuanto la deficiencia significativa de recursos que traten la salud mental.

Figura 18: Tabla indicadores estadisticos Escala Likert — grado satisfaccion

Ginecotlogo/a 5 3 1'56
Psicélogo/a 1 1 1,40 I
Matrona / Enfermeria 5 4 1,50
Bedeles / Celadores 3 3 1,24
Personal de admision 3 3 1,23

Alta satisfaccién; ! Media satisfaccion; M Baja satisfaccion.

Fuente: Elaboracion propia.

En conclusion, los resultados de este estudio revelan que la atencion sanitaria al duelo
perinatal no se esta haciendo del todo mal, pero es evidente la necesidad de seguir trabajando para
mejorar la formacién de los profesionales sanitarios de las diferentes disciplinas en cuanto a la
gestion del duelo y el acompafiamiento a lo largo de todo el proceso, el cual es uno de los aspectos

mas fundamentales y que mas se olvida en la préctica clinica.

Para alcanzar una atencion de calidad es imprescindible seguir investigando, permitiendo
la formulacion de protocolos estarandizados basados en evidencia cientifica y que, sobre todo,

incluyan un servicio de psicologia especializada.

Por altimo, el personal sanitario que atiende los casos de duelo perinatal debe de conocer
las estrategias de actuacion que recomiendan asociaciones como Nubesma que comprenden las
necesidades de estas pacientes y cumplen una labor esencial en el acompafiamiento y superacién
del duelo perinatal. Asi como, los sanitarios deben de ser capaces comunicar la existencia y la

ayuda de este tipo de asociaciones.
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A. ANEXO 1: Cuestionario.

CUESTIONARIO

Desde la Universidad de Valencia se estd realizando un proyecto de investigacion con la
colaboracion de la asociacion NUBESMA, como Trabajo Fin de Grado de Enfermeria, sobre la
atencion sanitaria en los casos de duelo perinatal.

El objetivo principal de este estudio es evaluar la calidad de la atencion de los profesionales
sanitarios de la Comunidad Valenciana, desde la perspectiva de las mujeres y sus respectivas
familias que han sufrido la pérdida de sus bebés.

La encuesta puede ser realizada por todas aquellas mujeres y sus familiares mas cercanos que
acompafaron a la madre durante la asistencia sanitaria. En el supuesto de haber sufrido mas de
una pérdida, si usted quiere, puede cumplimentar una encuesta por cada caso.

Los datos de esta encuesta se recogeran de forma totalmente andnima de modo que los sujetos
que participen en la investigacién no resultaran identificados, de acuerdo con Ley Organica

3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

Las respuestas recogidas seran utilizadas Unicamente con fines de investigacion cientifica, con el
propésito de conocer las deficiencias y/o fortalezas del sistema sanitario en este ambito.

Somos conscientes de que esta encuesta trata asuntos que son emocionalmente dificiles y es por
esta razon que agradecemos mucho su colaboracion.

Si tiene alguna duda o sugerencia, envia un correo a alnanie@alumni.uv.es.

1. Fechade nacimiento: _/ _/

2. Sexo:

[ ] Mujer.
[ ] Hombre.

|:| Prefiero no decirlo.
3. Nacionalidad:
4. ¢ A qué departamento de salud de la Comunidad Valenciana perteneces?
5. Indica el nombre especifico del centro / hospital donde se llevo a cabo todo el proceso:

6. ¢En qué afio tuvo lugar la pérdida?
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7. ¢En qué etapa del embarazo se produjo?
[ ] <22 semana gestacional.
[ | Entre la 22 semana gestacion y los 27 dias de vida.

[ ] > 27 dias.

8. ¢En qué centro se os comunicé la noticia?

[ ] Centro de Salud.

Hospital.

Centro Ginecoldgico privado.
Otro:

9. ¢Tras comunicaros la noticia, os derivaron a otro centro?
[ ]st
[ No.

Si la respuesta es S, indique a donde os derivaron.
[ ] Centro de Salud.

[ ] Hospital.

|:| Centro privado.

l—\ Otro:

10. ¢Quién comunico la noticia?
[ ] Matrona / Enfermeria.
|:| Ginecologo/a.
|:| Psicologo/a.
|:| Médico/a de Atencion Primaria.

[ ] otro:
11. ¢Recibiste apoyo psicologico especializado en el centro hospitalario?

I

|:| No.

[ ] NS/NC.
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12. De las siguientes afirmaciones acerca de la atencién que recibiste, puntta del 1 al 5,
siendo estas:

1) Totalmente en desacuerdo.

2) En desacuerdo.

3) Ni de acuerdo, ni en desacuerdo.
4) De acuerdo.

5) Totalmente de acuerdo.

Durante todo el proceso me senti acompafiada/o por el equipo sanitario. 1 2 3 4 5
Me dijeron frases que me hicieron sentir culpable.

Por ejemplo: “;por qué no has venido antes al hospital?”, “no te habias dado 112(3[4]|5
cuenta de que algo iba mal”.

Senti que se respetaban mis decisiones. 1 2 3 4 5
Senti que los profesionales me escuchaban. 112345

Me habilitaron un espacio tranquilo y privado para asimilar la noticia con
mi pareja o familia, y respetaron nuestra intimidad.

Cuando me hablaban de mi bebé, utilizaban su nombre. 1 2 3 4 5

La explicacion que nos dieron fue de manera clara, sencilla, sin dar rodeos 12 3 4 5
y con un lenguaje facil de entender.

Me dieron la oportunidad de hacer las preguntas que quisiera. 1 2 3 4 5
Respondieron todas nuestras dudas. 1 2 3 4 5
Después de recibir la noticia me senti acompafiada por el personal

. 112|3(4|5
sanitario.
Durante todo el proceso el profesional sanitario iba explicando lo 12 3 4 5
que mi cuerpo iba a experimentar.
Me ofrecieron una habitacion para poder despedirme del bebé. 112|345
Recibi suficiente informacidn acerca de la decision de ver o no al bebg, 12 3 4 5
independientemente de mi decision.
Me ofrecieron guardarme recuerdos del bebé (fotografias, impresion de 12 3 4 5
huella, ecografia, etc.).
Los profesionales estuvieron pendientes de que no tuviera dolor, y en su 123 4 5
presencia lo trataron.
Los profesionales sanitarios me dieron informacién acerca de la 123 4 5

asociacion NUBESMA.
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13. En general, del 1 al 5 como calificarias tu grado de satisfaccion respecto a la atencién de
los siguientes profesionales, siendo estos.
1) Nada satisfecho/a.
2) Poco satisfecho/a.
3) Neutral.
4) Satisfechof/a.
5) Muy satisfecho/a.

Matrona / Enfermeria. 1 2 3 4 5
Ginecologo/a. 1 2 3 4 5
Psicologo/a 1/2(3|4|5
Personal de admision. 1 2 3 4 5
Bedeles / Celadores 1 2 3 4 6

Por ultimo, dejamos un espacio en blanco totalmente opcional por si queréis expresar alguna cosa
que credis que pueda ayudar en el estudio:
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