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Resumen:

El presente trabajo tiene como objetivo principal evaluar la actuacion profesional
durante el proceso de embarazo y acciones llevada a cabo en el momento del ingreso
hospitalario y pertinentes en términos de informacion y asistencia, asi como las
actuaciones llevadas a cabo en base a la pérdida del bebé y la instauracion del duelo
tratando de identificar la percepcion de progenitores que han sufrido una pérdida
perinatal sobre el trato recibido, descubrir la visién sobre los profesionales sanitarios
tras la pérdida e identificar posibles mejoras infraestructurales.

Para ello, se ha recabado informacién mediante la realizaciébn de encuestas y la
observacion directa.

El analisis de las entrevistas lleva a pensar que el trato que propician los profesionales
durante la pérdida perinatal puede influir positiva o negativamente en el afrontamiento
de esta.

No es el unico factor que va a influir en el afrontamiento pero si un factor que podemos

controlar para facilitar asi esta dificil situacion.

PALABRAS CLAVE: Peérdida, tabu, duelo, aborto, muerte fetal, perinatal.

Resum:

El present treball té com a objectiu principal avaluar I'actuacio professional durant el
procés d'embaras i accions duta a terme en el moment de l'ingrés hospitalari i pertinents
en termes d'informacio i assisténcia, aixi com les actuacions dutes a terme basant-se en
la perdua del bebé i la instauracio del dolc tractant d'identificar la percepcié de
progenitors que han patit una perdua perinatal sobre el tracte rebut, descobrir la visio
sobre els professionals sanitaris després de la péerdua i identificar possibles millores
infraestructurals. Per a aix0, sha demanat informacié per mitja de la realitzacio
d'enquestes i l'observacio directa. L'analisi de les entrevistes porta a pensar que el tracte
que propicien els professionals durant la perdua perinatal pot influir positiva o
negativament en l'afrontament d'esta. No és I'inic factor que influira en l'afrontament

pero si un factor que podem controlar per a facilitar aixi esta dificil situacio.



PARAULES CLAU: Pérdua, taba, duel, avortament, mort fetal, perinatal.axi esta

dificil situacio.

Abstract:

The main objective of this study is to evaluate professional performance during the
pregnancy process and actions carried out at the time of hospital admission and relevant
in terms of information and assistance, as well as the actions carried out based on the
loss of the baby. and the establishment of grief, trying to identify the perception of
parents who have suffered a perinatal loss over the treatment received, discover the
vision of health professionals after the loss and identify possible infrastructural
improvements.

For this, information has been collected through surveys and direct observation.

The analysis of the interviews leads to think that the treatment that the professionals
favor during the perinatal loss can influence positively or negatively in the coping of
this.

It is not the only factor that will influence coping but a factor that we can control to

facilitate this situation is difficult.

KEY WORDS: Loss, taboo, grief, abortion, fetal death, perinatal.
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0. Introduccion:

Este documento es un trabajo de fin de grado de investigacion correspondiente a la tematica:
“ACTUACION DE LOS PROFESIONALES DE ENFERMERIA ANTE EL DUELO
PERINATAL.”

Dado que la muerte perinatal es un gran desconocido para la sociedad y es tratada como
un tema tabu, es necesario indagar mas en ella. Sobre todo como futura profesional
sanitaria que podria verse ante esta situacion en cualquier momento de la trayectoria
profesional. Es necesario saber actuar antes esta situacion, intentado hacer mas

llevadera una situacion tan dificil para el/la paciente.

El codigo de ética y deontologia de la comunidad valenciana nos dice: “La/el
enfermera/o debe cuidar y proteger la integridad fisica y psiquica de la persona a la que
asiste...” M teniendo esto en cuenta el objetivo principal de este trabajo es el de evaluar
el impacto de la intervencion profesional en la pérdida perinatal. Para ello utilizara

recurso de método cualitativo- cuantitativo.

Es cierto, que se puede pensar que la muerte perinatal no es frecuente, que casi no
ocurre, pero lo cierto es que si valoramos las tasas de mortalidad perinatal aungue
obviamente, estas han disminuido a lo largo de los afios, por los avances cientificos y
las mejoras en la asistencia sanitaria. ® Pero a pesar de ello a dia de hoy siguen dandose

casos de pérdidas perinatales y no debemos olvidarnos de ellas.

El concepto de pérdida perinatal incluye las pérdidas ocurridas en cualquier momento
de la gestacion hasta el primer mes del bebé y la cesion de un nifio en adopcion @,
Podria decirse entonces que segun en el periodo en que ocurra la pérdida el sentimiento
de arraigo sera mayor o menor. Nada mas lejos de la realidad, la pérdida de un hijo, es
una de las peores pérdidas que un ser humano puede sufrir y para estos padres desde el
primer momento es hijo . Cualquier pérdida perinatal desencadena una serie de

acontecimientos que forman parte del proceso denominado duelo.



El DSM-IV-TR define al Duelo (Z63.4) como una reaccion a la muerte de una persona
querida, en la que algunos individuos afligidos presentan sintomas caracteristicos de un
episodio de depresion mayor, como tristeza, insomnio, anorexia y pérdida de peso ©.

En cualquier duelo existen unas acciones sociales que favorecen la superacién. El duelo
perinatal por su parte implica, que en muchos de los casos se produzcan carencias

respecto la manera de afrontarlo socialmente.

No solo es importante que la sociedad acepte este duelo y deje de tratarlo de manera
indiferente, es importante también, que desde los centros sanitarios exista un consenso
de actuacion ante estas situaciones. Un consenso necesario en nuestra opinion para
facilitar mediante nuestras actuaciones como sanitarias/os el afrontamiento de este duelo

tan complicado.

Si a todo lo anterior le sumamos que en Espafia existen pocos centros hospitalarios que
se hayan planteado pautas de actuacion ante la pérdida perinatal, vemos que las
intervenciones, el cuidado y la formacion para la atencion de estas situaciones son una
asignatura pendiente ©®. Es por todo esto por lo es necesaria la realizacion de este

trabajo e intentar asi dar visibilidad a este problema de manera social.

La mayoria de religiones conceden escasa atencion a las pérdidas perinatales, y no hay
rituales concretos. En la tabla 1 funeral en la pérdida perinatal segun la region, que se
muestra a continuacion se describe el caso de actuacion que realizan las religiones

mencionadas.
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Tabla 1. Funeral en la pérdida perinatal segun la religion (modificado de Lopez (6)).

TABLA 1: FUNERAL

PERINATAL SEGUN LA RELIGION.

Fuente: Elaboracion propia. 2019

EN LA PERDIDA
No puede realizarse el bautismo, para
fetos mayores de 24 semanas si se permite
entierro o incineracion pero sin bendicion
ni ceremonia.

Un corddn sin color predeterminado se ata
alrededor del cuello o la mufieca como
sefial de bendicién. Al no ser reconocida
su vida, no hay pecado y por lo tanto
tampoco necesidad de purificacion por
cremacion

El bebe debe permanecer sin tener
contacto con no-judios. Si no ha vivido 30
dias no existen rituales y esta prohibida la
cremacion, aunque se  considera
beneficioso para los padres rezar una
oracion.

Al no tener pecado el bebe regresa
directamente a Ala y facilita la llegada de
los padres a El Estd prohibida Ila
cremacion.

Al no ser mayor de 4-5 meses no puede
ser reencarnado, se realiza un ritual
Ilamado misuko kuyo para pedirle perdon
por no haber llegado a término el
embarazo y asi evitar la desgracia para la

familia.

Las personas, segun la cultura a la que pertenecen, pueden reaccionar ante la misma

situacion como la pérdida y el dolor de maneras diferentes (). En las zonas rurales del
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Pais Vasco y Navarra los bebes nacidos muertos o los muertos sin bautizar se colocaban
bajo el alero de la casa o en un terreno situado cerca de ella, incluso en algunas
ocasiones dentro de la misma, en la cocina, la sala, el establo o la huerta. Entonces se
creia que los nifios muertos sin bautizar iban al Limbo, lugar donde “ni se sufre, ni se

padece, ni se tiene alegria” algo parecido al paraiso.

Se daba el nombre de Limbo a una parte del cementerio sin bendecir, no sagrada que
solia tener una puerta de acceso directo diferente a la principal, sin comunicacion con el
resto del cementerio. El cuerpo del bebé se envolvia en un lienzo o se colocaba desnudo
en una caja de madera o cartén que hacia la funcién de ataud.

El entierro se realizaba sin oficio religioso, ante pocos familiares y en ausencia de la

madre, y no se rezaba ningtn responso ©.

No hace mucho tiempo, aproximadamente unos 30 afios se consideraba algo normal
separar al bebé fallecido de sus padres y no mostrarselo en ningiin momento ©.
Y aunque esto pueda parecer incoherente e incluso arcaico, a dia de hoy, sigue siendo

una préactica bastante habitual en algunos paises occidentales como el nuestro.

Segun Basterra Pérez, la sociedad espafiola ain hoy en dia sigue considerando la muerte
como un tema tabt @ y Gonzalez Gélvez por su parte describe la cultural social como:
‘cultura asocial de la muerte ', donde las personas muestran sensibilidad hacia la muerte,

pero no estan dispuestas a hablar de ello @Y.

La muerte perinatal se ve seriamente infravalorada y esto indirectamente influye
negativamente en la capacidad o libertad de llorar a esos padres y por lo tanto en la
manera de afrontar el duelo 2.

Podria decirse basandonos en esto, que aun a dia de hoy en nuestra sociedad la muerte

perinatal es tratada como una muerte invisible, es la muerte de la que nadie habla ®®.

Fotografiar y ver a ese bebé no parece una opcion adecuada, ni tampoco tener opcién a

una despedida, disfrutar de unos minutos en familia. Todas estas ideas serian tachadas
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como frivolidades propiciadas por el desorden psicoldgico causado por la situacion

traumatica que se acaba de vivir.

El primer articulo que se realiz6 sobre el sufrimiento de los progenitores aparecio en
1959 @4, En él se recogian las dificultades del obstetra frente a la muerte fetal antes,
durante y después del parto, se hacian recomendaciones humanistas sobre cémo debia
ser el abordaje y la atencion a los progenitores y se comentaba ademas la pena del
propio médico.

También se sugeria proporcionar informacion a la madre acerca de todo el proceso de
parto y del estado del bebé cuando despertase de los efectos de la anestesia, pero en
ningn momento se mencionaba la opcion de verlo ni se pensaba en tenerlo un instante

en brazos.

Tanto si el bebé habia nacido ya muerto, habia fallecido durante el proceso de parto o si
habia nacido con malformaciones o con una discapacidad, por el contrario, se
aconsejaba recomendarle tener otro bebe que le ayudara a recuperar la felicidad y

confianza en si misma, para de esta manera superar la pérdida.

En 1968, Bourne @ abordo por su parte el tema enfocandolo a los efectos psicoldgicos
de la muerte perinatal sobre las madres y sus medicos de cabecera, en un articulo que se
preguntaba por los motivos por lo que el mortinato se convertia en una especie de
“angulo ciego” para los profesionales, que pasaban por tal situacion haciendo ver que no

habia ocurrido nada.

Posteriormente, Kennell y colaboradores ®, en 1970 en un estudio, sobre duelo de los
neonatos, destacaba como elementos distintivos la tristeza, el apetito escaso, la
dificultad para dormir, la irritabilidad, la preocupacién con el hijo perdido y la dificultad

para retomar la actividad diaria normal.

En 1976, Benfield y colaboradores realizaron un estudio en el que se valoro las

respuestas ante el duelo en progenitores de neonatos con riesgo vital @) y también ese
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mismo afio, Lewis publico otro estudio, este sobre el manejo especifico de la muerte
perinatal. En este estudio se propusieron otros nueve elementos del duelo perinatal:
dificultad de concentracion, rabia, culpabilidad, negativa a aceptar la realidad, confusion
temporal, agotamiento, falta de energia, depresion y suefios repetitivos con el bebé
perdido 9,

En Espafia en concreto empezaron a publicarse las primeras referencias sobre la pérdida
perinatal en la década de los 1980, sin embargo no fue hasta una década después cuando
se publicaron los primeros estudios . Pocos de estos estudios reconocen la realidad de
la pérdida perinatal y segiin Galvez Toro @%, no parece ser considerado un problema

relevante en la préactica clinica.

Siendo importante destacar en primer lugar que la formacion de vinculo madre-hijo y/o
padre-hijo, esta dotado de unas pautas especificas que lo diferencian de la formacién de

otro tipo de vinculos.

Las etapas de formacion de vinculo afectivo madre-hijo, padre-hijo serian las siguientes

segUin Garcia y Yagie: ¢V

Planificacidn del embarazo.

Conformacion del embarazo.

Aceptacion del embarazo.

Percepcion de los movimientos fetales.

Aceptacion del bebé como individuo en si mismo.
Nacimiento del bebé.

Primer contacto visual con el bebé, vision del bebé.

Primer contacto fisico con el bebé.

© oo N o g B~ wbhPE

Responsabilidad ante el bebé.
Si atendemos, por tanto, las etapas de formacion del vinculo anteriormente citadas,

resulta ldgico pensar que los padres perciben la muerte perinatal como una pérdida real,

que traera consigo un proceso de cambio y un impacto importante en sus vidas @2,
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La investigacion va reconociendo los rasgos especiales del duelo perinatal, por las
multiples pérdidas que supone para los progenitores: el hijo proyectado, aspectos de si
mismos, regalos y atenciones, una etapa de la vida, un suefio y una creacion entre
muchas otras ®®. Pese a la situacion tan tragica que sufren, los progenitores segin
Doka ?% se ven inmersos en un duelo desautorizado, ya que se trata de una pérdida que
no permite ser reconocida abiertamente, expresarla en publico o ser apoyada por la red
social.

Tales duelos tienen lugar cuando la relacion se deslegitima, como sucede en el caso de
las relaciones extramaritales, de convivencia, homosexuales, ex conyuges, amigos del
pasado, etc. También ocurre cuando las circunstancias de la muerte pueden generar
verguenza o desagrado Yy el afectado tiene miedo a sentir cierto reproche social como en
los casos de sida, suicidio, sobredosis por ejemplo y cuando la pérdida no es reconocida,
como ocurre en las perinatales, las de padres que dan a sus hijos en adopcion o tras

acogimiento, o las de mascotas.

Aunque la mayoria de los articulos publicados sobre la repercusion que tiene la pérdida
perinatal sitian a la madre como la mas afectada de los dos progenitores, el duelo de

otros miembros de la familia merece igualmente consideracion.

Tanto las madres como los padres desarrollan el apego de una manera diferente. El
apego materno posiblemente puede aparecer mucho antes de confirmarse el embarazo,
desde el momento en que la mujer fantasea con la maternidad, y va en aumento cuando
empieza a notar moverse al feto en su vientre. El apego paterno, se podria decir que es
mas de tipo intelectual que emocional o fisico. Estar presente en la citas con el/la
obstetra, en las ecografias y en las situacion importantes le vincula realmente con el hijo

que esperan.
Los hermanos no quedan excluidos, ellos sufren también la pérdida, aunque relegados

del proceso de duelo seglin Rando son los “dolientes olvidados” @®. Su reaccion varia

segun la edad, el sexo, la personalidad, la cultura y religion familiares. Los abuelos
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también se ven afectados por este duelo, los nietos ayudan a los abuelos a fortalecer los
vinculos con sus hijos, por lo que una pérdida perinatal les hace sufrir doblemente: por
el nieto perdido y por el hijo.

En muchos estudios ademas las pérdidas tardias de la gestacion se asocian con
reacciones de pena mas intensas que las pérdidas tempranas, dado que los lazos
afectivos de los padres aumentan al progresar el embarazo @9,

La muerte de un hijo es devastadora para los padres, experimentan una pena que es
penetrante, intensa, compleja y constante. Se acompafia ademas por una multitud de
pérdidas secundarias, incluyendo la pérdida de esperanzas y de suefios, la pérdida de la
experiencia de criar un nifio y la pérdida del sentido de seguridad en el mundo @7,

Si bien, ciertas investigaciones consideran que es beneficioso para los padres contar con
un tiempo de espera entre que se recibe la noticia y el momento en que se induce el
parto, para la asimilacion de la muerte y para poder organizarse; otras mantienen en
cambio, que esta espera puede llegar a ser contraproducente. Se podria concluir por
tanto que lo mas adecuado seria ofrecer a los padres la méxima informacién posible
sobre las opciones con las que cuentan y el apoyo adecuado, que les permita asi, tomar

decisiones por si mismos 28,

Al respecto, Torres sefiala que el duelo es un proceso indispensable de adaptacion a la
pérdida, por lo tanto, sus etapas deben ser atravesadas y resueltas. En caso contrario, Si
los sentimientos no son expresados, si la angustia se mantiene oculta, la tristeza no es
consolada o si la culpa transcurre en silencio, es mucho mas frecuente que se presenten
complicaciones psiquiatricas posteriores en particular, depresién prolongada y

enfermedades psicosomaticas 9.

El duelo ha sido abordado integralmente desde diversos puntos de vista, ha pasado de
ser considerado antiguamente como un evento que se debia acallar con medicamentos
sedantes y evitar negando el contacto de los familiares con el recién nacido muerto, ¢

hasta lo que hoy se acepta dentro del proceso de elaboracion.
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Estas situaciones adversas, aunque puedan parecer en un primer momento insuperables
para un grupo familiar, pueden ser en realidad la oportunidad para fortalecer sus
recursos Yy vinculos, de modo que se puedan preparar para afrontar estos momentos y los

que se presenten en su devenir como familia @V,

Actualmente en nuestra sociedad se han ampliado notablemente las maneras de lograr
un embarazo por los grandes avances tecnologicos existentes 2 la existencia de estos
avances junto con la mejora en la calidad de asistencia sanitaria han disminuido la tasa
de mortalidad perinatal. Segun el Instituto Nacional de Estadistica, la mortalidad
perinatal bajo del 10, 9 por mil de 1985 al 4,9 por mil de 2005 ©2),

En la figura 1 tasa de mortalidad perinatal segln sexos que vemos a continuacion,
podemos ver las distintas variaciones de la tasa de mortalidad perinatal en Espafia desde
el afio 2008 hasta la ultima actualizacién que se sitGa en el afio 2017. Durante estos 10
afios la tasa se mantiene bastante estable, llegando a la maxima puntuacion 4.59 muertes
por cada 1000 nacidos en 2012 y la minima puntuacién de 3.29 muertes por cada 1000

nacidos en el afio 2015.

Figura 1: Tasa de mortalidad perinatal seglin Sexo.

Tasa de Mortalidad Perinatal segun sexo.
Indicadores Demograficos Basicos, Total Nacional, Ambos sexos
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Fuente de elaboracion: INE.

Teniendo en cuenta que el nimero de nacimientos ocurridos en este mismo periodo
superd los cuatrocientos mil anuales se estima que, al afio, mas de 2000 familias

atravesaron una situacion de duelo perinatal en Espafia 437,
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Desde la década de los 90, existen diferentes estudios que han sefialado el problema de
la infradeclaracion de muertes fetales y neonatales en Espafia. Las estimaciones del
grado de la infradeclaracion oscilan entre el 25% y el 50%, pero el estudio mas fiable
parece ser el riguroso proyecto de la Generalitat de Valencia que lleva desde el afio
2004 comparando los datos inscritos en el Registro Civil con datos recogidos
directamente de los hospitales mediante su propio formulario.

En la tabla 2 nimero y tasas de muertes fetales en Espafia (1996-2016) que se muestra a

continuacion se puede observar la variacion de los datos si se ajusta la infra declaracion:

Tabla 2: NUmero y tasas de muertes fetales en Espafia (1996-2016).
TABLA 2: NUMERO Y TASAS DE MUERTES
FETALES EN ESPANA (1996-2016)
1996 2001 2006 2011 2016
362.626 406.380 482.957 471.999 410.583

1423 1541 1612 1527 1331
1188 1312 1353 1260 1091

3.9 3.8 3.3 3.2 3.2
3.3 3.2 2.8 2.7 2.7

353 368 416 430 383
1277 1410 1455 1355 1173

1630 1778 1871 1785 1556
4.5 4.4 3.9 3.8 3.8

15 15 3.0 2.9 2.9

* +16% de no consta para los casos de 22-27 semanas y +84% de no consta para los casos de >

28 semanas

Fuente: Umamanita. Estadisticas y tasas de la mortalidad intrauterina, neonatal y perinatal en Espafia.
2018
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Un anélisis de los informes revela que entre los afios 2011 y 2015 se observé una media
de infradeclaracion del 31,9% de muertes fetales mayores o iguale a 22 semanas.

No obstante, el grado de infradeclaracion para los casos entre 22 y 27 semanas alcanzé
una media del 63,2% comparado con el 7,6% para los casos mayores o iguales a 28
semanas y la falta de fiabilidad estadistica. Es un tema que deberia preocuparnos
seriamente, ya que, las estadisticas a largo plazo son las que nos ofrecen la posibilidad
de conocer detalladamente el mismo y establecer politicas de prevencion y atencion de

calidad al mismo.

En Espafia, en 2009, asociaciones como Umamanita, creada para apoyar a padres que
han sufrido una pérdida perinatal, propusieron modificar la Ley de 8 Junio de 1957,
sobre el Registro Civil para poder asi reflejar la filiacion y otorgar nombre al bebé
nacido muerto o al nacido vivo que no ha superado las 24 horas de vida. Actualmente se
cataloga simplemente como “el feto, varén o hembra difunto” de la mujer que lo pario.
La proposicién de ley consiguio llegar al Congreso de los Diputados pero en Junio de
2009 fue rechazada para decepcion de sus promotores, que trataban de dar un

reconocimiento emocional, que no juridico, a los hijos que no llegaron a tener ©.

Es importante destacar que la Ley 20/2011, del 21 de julio, del Registro Civil en Espafa
otorga la posibilidad a los progenitores de un bebé, que fallece antes o durante el trabajo
de parto, de ser registrado sin efectos legales, pero pudiendo serle otorgado un nombre y
no catalogarlo Unicamente en base al sexo ®®. Desapareciendo de esta manera el
concepto de figuras abortivas, que se utilizaba para describir a los nacidos vivos que no

habian superado las 24h.

Por lo tanto desde 2014 cualquier bebe que nace con vida aunque fallezca a los poco
minutos puede ser registrado en el libro de familia. Por otra parte en el legajo de abortos
del Registro Civil s6lo se deben anotar las muertes fetales superiores a 180 dias de
gestacion, hasta ahora solo se registraban con un nimero y como feto macho o feto

hembra.
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Cabe destacar que los datos nacionales no son recogidos por un sistema de gestion
hospitalaria, sino en cada caso el médico que lo atendio debe entregar a los padres el
BEP rellenado y ellos tienen la obligacion legal en los casos superiores o igual a 180
dias de gestacion de inscribir los datos en su Registro Civil local 9.

Por su parte los hospitales que cuentan con las areas de Medicina, Cirugia, Obstetricia y
Ginecologia y Pediatria son catalogados como hospitales generales segtn el anexo Il del
Real Decreto 1277/2003, de 10 de octubre, por el que se establecen las bases generales
sobre autorizacion de centros, servicios y establecimientos sanitarios “9.  Segin el
articulo 4 de esta norma, “los hospitales con servicios de obstetricia y ginecologia estan
obligados a contar con los medios tecnicos, instalaciones y profesionales minimos

necesarios para desarrollar las actividades a las que va destinado”.

Esto implica la presencia, en todos ellos y en todo el territorio nacional, de especialistas

relacionados con la perinatologia como son matronas, ginecologos y pediatras.

Por otro lado, el Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece
la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para
su actualizacion, alberga aspectos relacionados con la muerte perinatal producida en los

servicios de atencion especializada, solo en el apartado 5.1 de su ANEXO I11 ¢b,

En cuanto a los programas de formacion del personal sanitario especialista citado
anteriormente, solo el programa de Enfermeria Obstétrico-Ginecoldgica recoge distintas
referencias al duelo perinatal a lo largo del documento, tanto en la formacion teorica
como en las competencias profesionales “?, a diferencia de lo que ocurre con los
programas de Ginecologia y Obstetricia *® o Pediatria “¥, donde este aspecto no se

contempla.
Ademas, es importante mencionar la discordancia existente entre la obligacion nacional

de registrar las muerte perinatal a partir de la semana 26 o de los 1000 gr. de peso y la

recomendacion de la OMS de hacerlo a partir de la semana 22 o de los 500 gr. de peso.
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Asi como que Espana es hoy “uno de los pocos paises europeos que no permite que el
hijo que muere en periodo perinatal sea registrado por su nombre en el registro civil o

cualquier otro documento oficial” ¢,

A nivel laboral segun el Real Decreto 295/2009, del 6 de marzo, por el que se regulan
las prestaciones econdémicas del sistema de la Seguridad Social por maternidad y
paternidad, se establece que las gestantes con defuncion del hijo, después de permanecer
en el vientre materno al menos durante 180 dias, pueden solicitar la prestacion de baja
maternal en todos los supuestos, haya nacido con vida o no. El tiempo establecido sera
de 16 semanas, excepto en un parto multiple, en el que serd de 18 semanas,
independientemente del nimero de hijos fallecidos.

Aunque la ley en este caso no ampara al padre, ya que solo se le otorgan los 13 dias, 15
dias en un parto maltiple y 20 dias en caso de discapacidad o familia numerosa, pero

siempre que nazca con vida 9.

A nivel profesional, la muerte, sobre todo la de un bebé es un tema tabd y provoca

sentimientos negativos como: frustracion, decepcion, derrota y tristeza... ¢”

La investigacion y la literatura de Enfermeria apoyan abrumadoramente la importancia
de participar en el duelo como una estrategia de sanacion Util para las familias ante la

pérdida perinatal 9.

Basandose en estos hallazgos, ha habido cambios en la practica en muchas partes del
mundo, aumentando el nivel de la atencion constante al duelo dado a las familias que
han experimentado una muerte perinatal “®. La identificacion de las necesidades y
preocupaciones de las Enfermeras les permite un mejor entendimiento de los problemas

que afrontan y garantizan el tener las habilidades para atenderlas.

Incluso en las culturas donde la muerte es un tema tabd, es importante que las

Enfermeras reconozcan plenamente que los padres estan sufriendo ante su bebé difunto
(50).
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Pues el enfermero adquiere la capacidad de realizar una intervencion trascendente y
valiosa para el ser humano que vive esta situacion o para el familiar que acompafa el

proceso de nacimiento, salud, enfermedad y muerte U,

Numerosos psiquiatras mencionaron el duelo y sus etapas, por ejemplo, la psiquiatra
Elizabeth Kiibler Ross en el afio 1969 ), definen el duelo y tipifica sus etapas asi:

* Negacion: el doliente se niega a aceptar la situacion de pérdida que atraviesa, sea real
o potencial. Duracion esperada: desde horas hasta una semana.

* Ira: la persona afectada culpa a los demas por la pérdida; se descarga emocionalmente
la responsabilidad en otros. Duracion esperada: desde horas hasta dias.

* Pacto: el doliente hace un acuerdo consigo mismo para iniciar el entendimiento de la
experiencia que atraviesa. Se realiza como mecanismo para retrasar la depresion que
genera la pérdida.

 Depresion: se vive con sentimientos de desamparo, desesperanza, impotencia, dolor y
tristeza. Duracion esperada: no determinada.

» Aceptacion: es la fase final del proceso de duelo donde el doliente recuerda a su ser
querido, habla de su experiencia de pérdida pero no se revive el dolor ni se hacen planes
hacia el futuro frente a la recuperacion de lo perdido. Duracion esperada: no

determinada.

Teniendo en cuenta estas etapas y las complicaciones que se pueden presentar en cada
una de ellas, es preciso que el personal de salud este atento a la aparicion de los

siguientes signos de duelo: ©¥

* Prolongacion de la fase inicial.

* Charla sobre el fallecido como si aun estuviera vivo.
* [ra extrema y duradera.

* Aislamiento prolongado.

* Incapacidad para llorar.

* Necesidad permanente de usar medicacion sedante.

* Apoyo inexistente.
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* Regresion en las etapas.

Lo realmente importante en nuestro caso, como personal sanitario, es entender que es
una vivencia en la que el personal de enfermeria puede participar, facilitando el espacio
para que se superen las etapas una a una de manera saludable, sin olvidar que el proceso
esta siendo experimentado de igual manera por ambos progenitores, quienes deben ser
atendidos por personal calificado en el manejo del trauma agudo a través de técnicas
psicoterapéuticas, con el fin de disminuir las complicaciones, los riesgos y los efectos
devastadores del duelo mal elaborado.

En relacién con el antecedente de pérdida perinatal, Gonzalez y sus colaboradores
sefialan que “las parejas que han sufrido una pérdida perinatal manifiestan temor sobre
el resultado del siguiente embarazo y presentan mayores sintomas depresivos y de
ansiedad, por lo que los cuidados en este periodo deben centrarse en ayudar a afrontar el

duelo y resolver dudas sobre una nueva gestacion.” ¢4,

El trabajo interdisciplinario, sumado a medidas de cuidado para la salud mental de
familiares y pacientes como puede ser facilitar la entrada a familiares durante el proceso
de duelo, permitir el contacto fisico, reducir el dolor, el frio y la asfixia en el agonizante,
puede hacer de la experiencia de la muerte un evento humanizado que reduzca en los
dolientes las emociones negativas relacionadas y como consecuencia, lograr que el
proceso de duelo transcurra de manera mas saludable para el paciente y su familia,

consiguiendo una posicion ante la muerte positiva y una mejor aceptacion del duelo.

Asi, podriamos afirmar que la muerte perinatal supone también un impacto emocional
en los profesionales. Segiin Mejias ®, un gran porcentaje de los profesionales que se
encargan de la atencion en situaciones de pérdida perinatal experimentaran emociones
con grandes similitudes a las de los propios progenitores, tales como el fracaso, el
resentimiento o la sensacion de culpa, asi como la sensacion de ansiedad, otros autores
afiaden a las emociones anteriores, las sensaciones de impotencia e inseguridad ©8),

Los sentimientos y emociones mencionados influyen de una forma directa en la
actuacién que llevan a cabo los profesionales que tiende, generalmente, a adoptar una de

las siguientes posturas:
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Conducta de evitacion: limitando su atencion a intentar animar a la pareja con frases

preconcebidas y poco adecuadas, o centrandose puramente en la atencién técnica.

Conducta de sobreimplicacion: el profesional se comporta de forma paternalista y
sobre protectora, llegando a asumir como suyo el dolor de los padres y pasando por
fases similares a las de estos ©7).

Es vital entender que como profesional de enfermeria se es participe en la formulacion
de politicas institucionales frente a la atencion de pacientes, por lo que es importante
mantener una permanente actualizacion académica, que acompafiada del interés actual
de las instituciones por lograr una atencion integral y humanizada, puedan lograr que
tanto la experiencia de muerte como la hospitalizacion misma se vivan de manera lo
mas sensible, humanizada, empatica, natural y cercana a la cultura o a la forma en que

el paciente y su familia entienden la muerte.

En este sentido, Pastor y sus colaboradores ©® sefialan que acompafiar y cuidar a los
padres que han sufrido una pérdida perinatal no es algo que deba dejarse a la
improvisacion, por lo que es necesario estar dotados una formacion especifica sobre el
duelo perinatal, las habilidades de comunicacidn y las técnicas de relacion de ayuda.

Esta formacion permitird a los profesionales de la salud gestionar de un modo

constructivo la pérdida perinatal.

Ya en 2015, la guia de ambito autondmico elaborada por el Servicio Extremefio de
Salud sefialaba que era prioritario unificar un modelo de intervencion basado en la
evidencia para que la realidad de la pérdida perinatal deje de estar marcada por la

incertidumbre y el desconocimiento ¢,
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1. Objetivos:

Para la realizacion de este trabajo final de grado se han planteado los siguientes

objetivos:

El presente trabajo tiene como objetivo principal evaluar la actuacién profesional
durante el proceso de embarazo. Las acciones llevada a cabo en el momento del ingreso
hospitalario y pertinentes en términos de informacién y asistencia, asi como las
actuaciones llevadas a cabo en base a la pérdida del bebé y la instauracion del duelo
tratando de identificar la percepcién de progenitores que han sufrido una pérdida
perinatal sobre el trato recibido, descubrir la vision sobre los profesionales sanitarios

tras la perdida e identificar posibles mejoras infraestructurales.

Lo que se pretende conseguir con esta investigacion es comprender profundamente la
realidad a la que se enfrentan los progenitores que han sufrido una pérdida perinatal en

el ambito sanitario.
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2. Metodologia

Para conseguirlo se realizard un estudio cuantitativo-cualitativo de disefio descriptivo
con un enfoque fenomenoldgico, basado en la utilizacion de diferentes técnicas
cualitativas como son las entrevistas semiestructuradas elaboradas a partir de categorias
referidas a los progenitores y a los profesionales sanitarios, las notas de campo y la
observacidn participante en los entornos en los que se produce el afrontamiento de la

pérdida.

Cifiéndonos a la metodologia de Jaspers intentamos la aproximacion al paciente a través
de un vinculo de empatia, con el propdsito de revivir su vivencia, en nuestra propia

conciencia, esas experiencias subjetivas que el enfermo relatara. ¢

Este trabajo esta desarrollando en la Comunidad Valenciana, mas concretamente en la
provincia de Valencia. Se ha contado para la seleccion de los 22 participantes con la
ayuda de la Asociacion de apoyo al duelo gestacional y neonatal de Valencia, llamada

Nubesma.

Se cuidaron los aspectos éticos explicando el objetivo del estudio e informando de como
se haria la recogida de la informacion antes de solicitar el consentimiento informado,
que fue firmado por todos los participantes. En todo momento se respetd el anonimato,

la confidencialidad de los datos y la participacion voluntaria.

2.1.- Técnicas de investigacion:
Se contacto con la asociacion de apoyo al duelo perinatal y gestacional NUBESMA
quienes nos han servido para facilitar el primer contacto informal con los padres. La
colaboracion de los participantes ha sido de forma voluntaria y anénima. Se han cuidado
los aspectos éticos, informando a los participantes tanto del objetivo del estudio como

de la metodologia a seguir.
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Se ha solicitado un consentimiento verbal y por escrito, ademas en la entrevista que se
pidié que realizaran quedaba explicado explicitamente que el contenido seria anénimo y
transcrito para la utilizacion de este en el trabajo.

Para la realizacion de la investigacion se ha utilizado tanto la observacion directa
acudiendo a multiples reuniones que realizo la asociacién Nubesma valorando asi, la
participacion de los encuestados, al mismo tiempo en ellas se recogieron notas de
campo sobre lo observado como por ejemplo:

- Comunicacion no verbal de los informantes.

Reacciones.

Estados de animo.

Actitudes frente a determinados temas.

Todo esto procurando no alterar en ningin momento el curso de la reunion con la

presencia de la investigadora.

En un inicio se intento realizar la entrevista coloquial o dialdgica por grupos pero fue
imposible ya que en todas las reuniones los participantes eran practicamente los mismos

por tanto, no se podria conseguir informacion nueva y distinta a la que ya se tenia.

Por ese motivo se decidio realizar encuesta/cuestionario con respuestas tipo Liker que se
realizo de manera electronica, con un alto grado de flexibilidad en el que cada sujeto
particular pudiera expresarse sin limite alguno. Para ello se realizo un cuestionario
parcialmente estructurado y se informo a todos los participantes que no existia limite
alguno en la expresion, ni en la cantidad de informacidn a aportar y que por el contrario
lo que se pretendia era conseguir la maxima informacion posible en cada pregunta del

cuestionario.

2.1.1.- La encuesta:

Para realizar las encuestas nos hemos servido de las tecnologias electrénicas y con la
ayuda de la asociacion Nubesma hemos pasado via correo electronico una encuesta con

preguntas abiertas a todos los participantes. Se determind un plazo de entrega de mas o
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menos un mes desde la fecha en la que se envi6 el cuestionario a la asociacion, una vez
transcurrido el plazo se procedio a el analisis de las encuestas recibidas.
Realizar una encuesta supuso una serie de ventajas tanto para la investigadora como

para los participantes, estas ventajas fueron entre otras:

- Facilidad para el tratamiento de datos.

Flexibilidad horaria para realizarla.
- Muestra mas representativa ya que como se ha mencionado anteriormente el

namero de participantes era minimo en las entrevistas grupales.

Otra ventaja es que la encuesta aseguro el anonimato, por lo que sus respuestas fueron
méas honestas. El anonimato ha sido escrupulosamente respetado en todos los
cuestionarios utilizados para facilitar la libertad a la hora de responder y para acogernos

a la ley de proteccion de datos.

Por supuesto existen inconvenientes en su utilizacion ya que es mas impersonal y es
cierto que existe la imposibilidad de ayudar a contestar al encuestado o la dificultad

para controlar la fiabilidad de las respuestas aportadas.

2.1.2.- Participantes:
Los participantes de este estudio son los padres y madres que han sufrido una pérdida
perinatal a partir de las 12 semanas de gestacion, que no tengan antecedentes de

enfermedades psiquiatricas o alteraciones psicolégicas.

En el estudio han participado hasta ahora 22 padres y madres.

Para la seleccion de participantes se realizd un muestreo no probabilistico, se consiguié
asi una muestra homogénea de participantes voluntarios. Los criterios de inclusion que
se establecieron eran que fueran progenitores que hubieran sufrido una pérdida
perinatal, que participaran voluntariamente y que residieran en la Comunidad

Valenciana. No se determiné un rango de edad ni la pertenencia a ningun estrato social.
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2.1.3.- Instrumento (cuestionario/ entrevista):
El cuestionario es un instrumento, una herramienta destinada a conseguir respuestas a
preguntas utilizando para ello un impreso o formulario que el sujeto investigado

generalmente puede cumplimentar por si mismo €V,

Sin embargo la entrevista permite la recopilacion de informacion detallada en vista de
que la persona que informa comparte oralmente con el investigador aquello
concerniente a un tema especifico o evento acaecido en su vida, como lo dicen Fontana
y Frey 62 Por ello en este caso hemos utilizado ambos métodos para conseguir asi la

mayor informacion posible.

Para realizar el cuestionario/entrevista inicialmente se realizO una serie de pregunta,
estas fueron enviadas a la asociacion Nubesma para que ell@s pudieran revisarlas y

aportar su vision en las posibles mejoras a realizar.

Finalmente la entrevista/cuestionario se estructuro en tres apartados tanto cuantitativos,
como cualitativos. El apartado inicial estd compuesto de preguntas de presentacion
manteniendo el anonimato pero humanizandolo asi. En este apartado se detalla el
nombre del bebe, el tipo de pérdida y el/los hospitales donde sucedieron los hechos
entre otras. A este apartado le sigue otro constituido por 14 preguntas abiertas sobre la

situacion que vivieron los progenitores y la actuacion profesionales en ella.

Como ultimo apartado, perteneciente a la parte cuantitativa del cuestionario/entrevista,
existe una valoracion de 10 items con una escala de 1 a 5, siendo 1 muy mala y 5 muy
buena. Todo lo relatado puede comprobarse en el Gltimo apartado en los anexos 1, 2y 3

respectivamente.

2.1.4.- Analisis de datos:

Inicialmente se fueron tomando notas durante la realizacidn de las reuniones, pues como
sefiala Simons ®®, con las notas podemos hacer un seguimiento de proceso y de la
evolucién de la comprension. También nos permite subrayar cuestiones para indagar en

posteriores entrevistas, sefialar partes de la entrevista cuya transcripcién sea
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especialmente importante, disponer de un punto de partida para el analisis y la
interpretacion y documentar aquellos elementos del proceso (tono, gestos) que parezcan

relevantes y a los que pueda volver para contextualizar el significado.

Posteriormente se realizaron las entrevistas/cuestionarios via electronica y se
transcribieron las mismas agrupando la informacion. Una vez recabada la informacién
se pudo analizar en relacion al objetivo general: Evaluar el impacto de la intervencion
profesional ante pérdida perinatal.

Ademas se realizaron dos tablas para visualizar de manera &gil la informacion del
primer apartado que es la que nos explica la situacién de cada progenitor y de la pérdida

perinatal asi como, nos informa de centro hospitalario en el que ocurrio.

En la segunda tabla se sintetizo la escala de evaluacion del ultimo apartado, esta
expresa la opinién de los progenitores sobre el personal sanitario y de esta manera podia
analizarse la informacion de manera mas visual y rapida. Ambas tablas se muestras a

continuacion.
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Tabla 3.2: Valoracion.

CUESTIONARIO
1 4 5 6 7 9 1
Obtencién
Confianza en el |Atenciéon  |Atencion (Trato Trato Calidad de |Cantidad |de Resp.

Visién general de la rquipo general  [general |humano |humano aImf de inf. Ante ISeguimiel

atencion médico/sanitariomédicos  [enfermeria médicos [enferemeriajrecibida  [recibida  [cuestiones médico
3 4 2 3 4 4 1 1 3 3
4 5 4 4 4 4 3 3 4 5
1 1 2 2 1 1 1 1 1 1
3 3 4 4 3 3 2 1 2 2
3 4 3 3 3 3 3 3 3 3
3 3 4 2 4 2 4 4 4 5
4 4 4 5 4 5 2 1 1 1
3 5 4 5 5 5 2 2 3 4
3 2 3 3 3 3 3 3 3 3
3 4 3 4 4 5 3 3 3 4
3 3 4 3 4 3 3 2 2 1
5 5 5 5 5 5 5 5 5 3
3 3 4 4 3 4 3 3 2 2
4 4 4 5 4 5 3 3 4 3
3 4 3 4 3 2 2 2 2 3
4 5 4 5 4 5 2 2 3 2
2 2 3 4 2 4 2 2 2 1
3 1 3 4 3 4 1 1 1 2
5 5 5 5 5 4 5 5 5 4
4 4 3 4 3 4 3 3 3 3
3 3 2 4 3 4 2 2 3 2
1 1 1 3 1 2 1 1 2 1

Fuente: Elaboracion propia. 2019
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3. Resultados

En los siguientes apartados encontraremos los resultados obtenidos de las fuentes que
en nuestro caso eran progenitores que habian sufrido una pérdida perinatal. Los
resultados han sido divididos segun los distintos apartados del cuestionario/entrevista
extrayendo asi la informacion de las preguntas expuestas en estos de manera colectiva,
para conseguir una vision global que gira en torno a los objetivos marcados en el

trabajo.

3.1 Datos personales:
En este apartado los datos que se han podido extraer han sido, que incluso la pérdida
mas temprana que transcurrio en la semana 16 de la gestacion tenia nombre. No se ha
dado el caso que ninguna de las encuestadas, ya que todas las que respondieron a la
encuesta son madres, dejara en blanco esta pregunta o respondiera que aun no lo sabian.
De las 22 participantes, 5 de ellas sufrieron una pérdida neonatal y las otras 17 por su

parte sufrieron una pérdida gestacional.

Figura 2.1: Tipos de hospitales visitados.

Tipo de hospitales visitados
13

Publicos Privados

Fuente: Elaboracion propia. 2019

Como vemos en la figura arriba mostrada sobre qué tipo de hospitales fue visitado por
las encuestadas, el nUmero de hospitales publicos y privados esta equiparado, que no
existe una incidencia superior en unos respecto a los otros. Al menos sobre nuestras

fuentes.
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El 77,28% de participantes recibieron la noticia en el mismo centro en el que
gestionaban el control del embarazo y volverian a confiar en este, exceptuando el 9,1%
de ellas que no volverian a confiar en el centro hospitalario donde se les atendi6.

Unicamente 5 de las 22 participantes o lo que es lo mismo el 22,72% de las encuestadas
fueron derivadas o decidieron acudir a un segundo centro hospitalario y de ellas 13,63%
recibieron la noticia en este segundo centro y volverian a confiar en él.

Por lo tanto de las 22 participantes el 22,72% no volverian a confiar en el centro

hospitalario en el que fueron atendidas.

3.2  Pérdida:

Este apartado sera desarrollado intentando empatizar con la situacion sufrida por las
participantes y extrayendo la maxima informacion posible en cuanto a los sentimientos
desarrollados en cada momento tanto sobre la pérdida perinatal, como respecto al trato
recibido por los profesionales y a las carencias que desde su punto de vista pudieron

encontrar.

Es importante conocer que Unicamente el 22,72% de la muestra sufria un embarazo de

riesgo, lo que es lo mismo 5 madres de las 22 participantes.

Después de analizar todas las entrevistas en profundidad podemos encontrar una mezcla
de sentimientos y emociones, estados cambiantes de animo durante todo el proceso que
podian variar desde una ira profunda hasta la desolacion mas grande. Como menciona
PR 9 “Me reconfortd que hubiera tanta gente en quirdfano. Sabia que no era por nada
bueno, pero también supe que saldria todo lo mejor posible en esas circunstancias.”,
mientras por otra parte PR 14 comenta “Senti un vacio enorme, mucho frio y no
entendia nada. No lloraba, solo tomaba decisiones estilo robot y no reaccionaba. Tarde
un par de dias en darme cuenta lo que habia ocurrido, lo vivi como si le estuviera
ocurriendo a otra persona.”, al igual que PR 15 expresa “Senti desesperacion, angustia,

incredulidad, dolor, desesperacion, miedo, rabia...”

34



Se pudo valorar también que el 63.64% de las participantes acudieron de manera
voluntaria a su centro hospitalario en la mayoria de los casos por falta de movimiento
del bebé o por dolores tanto de contracciones como otros indefinidos. Por lo tanto el
36.36% seria las detecciones en revisiones rutinarias. De todas las participantes

Unicamente 2 fueron IVE y estan incluidas en este Gltimo tanto por cien.

Todas las participantes sin excepcidn echaron en falta informacion y carencia en cuanto
a protocolos existentes para este tipo de situaciones que puedan traducirse en una
actuacion mas efectiva en el aspecto psicolégico y emocional. Tanto a la hora de
empatizar con las participantes como a la hora de exponer posibles actuaciones que
faciliten el proceso de duelo que posteriormente tendran que vivir. PR 2 cuenta que “En
muchas ocasiones ellos no sabian como actuar.”, de igual manera PR 9 dice “Pues
arropada aunque a veces recibiamos miradas de lastima, porque la situacién era muy
dificil.”

A pesar de eso las participantes coinciden en gque la mayoria de profesionales intentan
actuar de la mejor manera siguiendo un criterio propio e individual que no siempre es lo
mas acertado. Por ejemplo PR 11 dice “Mas que los profesionales el procedimiento del
hospital nefasto.”, también comenta “Me quedo con la atencién inmejorable de la
matrona y la ginec6loga de urgencias que me atendié en el parto, el resto necesita

formacion.”Por su parte PR 7 opina que “No todo siempre puede ser bueno y bonito.”

La carencia de informacidn que exponen las participantes no se refiere al momento del
parto, ya que técnicamente los profesionales estdn muy preparados. Sobre este tema PR
15 menciona “Si creo que les falta formacion sobre todo a nivel psicologico y
emocional.”, de igual forma dice “Qué estuvieran mas preparados para apoyarnos
emocionalmente”, por su parte PR 21 comenta “Me dieron algunas pautas, pero

insuficientes.”
El 22,73% de las pacientes opinan que existe una comunicacion inadecuada entre

profesionales, bien sea en el cambio de turno o entre las diferentes partes de

hospitalizacion visitadas. Podemos destacar el comentario de PR 14 “El anestesista que
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me puso la epidural no sabia lo ocurrido y en un momento dado me dijo que enseguida
estaria con mi hijo.”, y la sugerencia de PR 4 “Una mejor comunicacion entre el

personal para que todos conocieran nuestra situacion.”

Todas las participantes indicaron sentir emociones tanto negativas como positivas
respecto a los profesionales sanitarios, sin poder generalizar actitudes respecto todos los
miembros del equipo por igual. PR 10 apunta “Bueno los hay mejores y peores.”, de la
misma forma PR 20 indica “Bastante bueno dentro de lo que cabe.”, mientras PR 15

destaca “El ginecologo fue excepcional... La matrona fue un poco brusca.”

Ademas fue recurrente en todas las entrevistas que determinas frases o palabras
utilizadas por algunos profesionales mas que facilitar la situacion la emporaron. PR 4
recuerda “Los comentarios de la enfermera de la ambulancia “esto pasa mucho,
tranquila tendras mas™”’, asi mismo PR 1 no olvida que “En sala de partos las matronas
utilizaron varias veces la palabra feto, lo que nos hacia sentirnos peor, como si aquello

no tuviera importancia.”

El 13,64% de las participantes recomiendan facilitar cajitas de recuerdo al alta para
facilitar el proceso de duelo asi como el 63,64% también comentaron que es pertinente
derivar a las pacientes a profesionales especializados. Como PR 22 que sefala
“Recoger huellas de los pies y manos del bebé, mechon de pelo y cualquier objeto y
documento, pulsera, identificativa que tuviese. Es lo Unico que les va a quedar a los
padres tras su muerte.”, de igual manera PR 4 indica “Hubiésemos agradecido que nos

informasen de las posibilidades de ver al nifio, hacerle fotos, crear recuerdos.”
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Figura 2.2: Mejoras de infraestructura.

Mejoras de infraestructura.
40.91
27.73
18.18
45
L
No matern. Hab. Intima Paritorios sep. Hab. Individuale

Fuente: Elaboracion propia. 2019

Por altimo se plasma la informacion obtenida tras los analisis que hacia referencia a las
posibles mejorar a realizar en los centros hospitalarios en cuanto a la infraestructura, en
este caso las participantes aportan varias sugerencias. Algunas participantes aportaron

mas de una de estas sugerencias y otras ninguna.

Tras ordenarlas en cuanto a menciones recibidas quedarian colocadas desde la mas
mencionada a la menos mencionada de la siguiente forma:

- Ser hospitalizadas en un ala diferente a la de maternidad: 40,91%

- Habitacion para despedidas con intimidad: 27.73%

- Paritorios separados: 18,18%

- Habitaciones individuales: 13,64%

3.3  Valoracion:
En este ultimo apartado desarrollaremos la escala de valoracion mostrada anteriormente
en la figura 2.3, es importante mencionar que consta de 5 posibles puntuaciones

distribuidas de la siguiente forma:
1.- Muy mala/o. Nada o ninguna/o

2.- Malo/a. Escasa/o
3.- Aceptable. Normal
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4.- Bueno/a. Bastante

5.- Muy bueno/a. Toda/o o mucha/o

Con estas cinco valoraciones las 22 participantes evaluaron 10 preguntas y los
resultados obtenidos se muestran representados de manera global en la figura 3.6 que
aparece a continuacién. A partir de esta figura iremos desarrollando cada pregunta

individualmente de manera breve, clara y concisa.

Figura 2.3: Escala de valoracion.

Escala de valoracion
3.9 3.7
35 3.4 3.4 3.4 )
2.8
] I I I I I 2.5 2'4 2.6
A\ - > (3 . S )
@ 2 Q Q © «© J S
& @ N &% N o N & oef,’\' &
& Qoo v ¥ «,\?}‘ ,\'\7,’& &\6'2’ &\b'z’ Q,‘—)Q (,3'}\@
<& ? & <& f

Fuente: Elaboracién propia. 2019

La media obtenida de la opinion de las encuestadas en la mayoria de peguntas realizadas
en la escala de valoracion estéa situada en el item aceptable/normal. Por lo tanto la vision
general de las encuestadas respecto al episodio sufrido como la confianza en el equipo
que las atendi6 puede establecerse como aceptable/normal.

Destaca la diferencia obtenida entre la atencién de enfermeria respecto a la atencion
médica y de la misma manera el trato de enfermeria respecto al trato médico,
manteniéndose la opinidn sobre los profesionales médicos en aceptable/normal y
acercandonos los profesionales de enfermeria a un escalon superior que seria

buena/bastante.

También podemos observar que la opinion en cuanto a calidad y cantidad de

informacion es segln las encuestadas bastante escasa ya que nos situariamos en
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mala/escasa. Siendo bastante parecida también la puntuacion obtenida en cuanto a

respuestas obtenidas y seguimiento posterior.
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4. Discusion.

Durante todo el proceso de investigacion y sin dejar atras el objetivo de ésta hemos
podido observar que tras la situacion inicial de pérdida vivida en el &mbito hospitalario

existe un duelo que debe afrontarse en el &mbito social.

Esta investigacion se ha hecho a escala muy inferior a la que se deberia haber hecho, ya
que se ha focalizado en la Comunidad Valenciana y lo interesante seria seguir pasando
cuestionarios en distintas comunidades autbnomas, haciendo entrevista y realizando una

observacion directa para conseguir una vision global y compararlas.

A parte de lo dicho, existen una serie de limitaciones, ya que no todas las personas estan
dispuestas a colaborar, no les parecen bien los items planteados o0 no contestan a todas
las preguntas establecidas. En general las implicaciones que se han mantenido en la
investigacion han sido positivas, dejando a un lado que las 22 participantes de la
investigacion eran madres por lo que no podemos conocer la perspectiva de los padres

en este tipo de situaciones.

Otra limitacion importante a destacar es la falta disponibilidad horaria para alargar méas
la observacion directa y no poder realizar entrevistas individuales ya que no se
consigui6 obtener saturacion de datos por la repeticion de miembros en las reuniones a
pesar de la predisposicién mostrada por la asociacion Nubesma abriendo sus puertas en

todo momento y facilitando el contacto con los progenitores.

Siendo cierto que desde el &ambito hospitalario existen diversas maneras de fomentar que
este proceso de duelo sea un proceso sano. Desde la parte personal de los profesionales
simplemente evitando en muchas ocasiones decir frases tan tipicas como “eres joven”
“tendras mas hijos”, puede ser mas beneficioso para la/el paciente un pequefio silencio

incomodo que un comentario hiriente y que marcara el resto del proceso.
Si seguimos la linea de humanizacion profesional es conveniente rechazar palabras
como feto y tratar al bebe como tal o interesarse por el nombre, ya que para los padres

no es uno mas, es su hijo y tiene nombre.
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La importancia de la caja del recuerdo. Recoger huellas de los pies y manos del bebg,
mechdn de pelo y cualquier objeto y documento, pulsera, identificativa que tuviese. Es

lo Unico que les va a quedar a los padres tras su muerte.

Ademas un abrazo o una simple palmada en la espalda puede resultar un apoyo, una
muestra de empatia importante para el/la paciente aumentando asi la confianza y

seguridad en el equipo que le esta atendiendo.

Asi mismo en cuanto al aporte de informacion por parte del personal sanitario también
va ligado a reacciones emocionales positivas por parte de los progenitores y un aumento
de la confianza en dichos profesionales y en que el proceso esta siendo realizado de la

mejor manera posible.

En la mayoria de ocasiones la falta de informacion que trasmite el personal sanitario a
los progenitores viene dada por la falta de informacién que el propio personal tiene ante

situaciones poco vividas por estos o de dificil aceptacion y manejo.

Existen otros detalles que no son tanto responsabilidad del profesional sanitario, si no
del centro hospitalarios y por lo que son necesarios protocolos estandarizados como
podria ser el hecho de no situar a las/los pacientes que sufren esta péerdida en el ala de
maternidad, habilitar una habitacion para despedirse del bebe, potenciar la realizacion
de fotografias, asi como aportar una caja con recuerdos como la huella, la pulsera

identificativa...

Es importante realizar un seguimiento posteriormente al alta por profesionales
especializados tanto en el aspecto psicolégico como fisico porque esto puede determinar
el camino que tomara este episodio y podréa influir en episodios asistenciales posterior y

en mejorar o empeorar la calidad de vida de la/el paciente en muchos sentido.
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5. Conclusion.

Después de todos los datos obtenidos y de la observacion realizada en diversos &mbitos
parece coherente la idea de que es necesaria la implantacion de un protocolo
estandarizado para que los profesionales sean capaces de actuar ante la pérdida
perinatal tanto por los progenitores, como por los mismo profesionales.

Ademas en este protocolo deberia constar las mejoras infraestructurales tales como la
creacion una salas separadas de las de maternidad o la habitacion de huella, para
facilitar asi la implantacion en los progenitores de un proceso de duelo sano desde un
primer momento y por tanto repercutiendo en posteriores necesidades de atencion

sanitaria por motivos derivados de este.

Por todo esto en mi opinidn este estudio debe ser objeto de reflexion y servir de
incentivo para seguir realizando investigacion sobre el tema con el fin de poder elaborar
una guia de atencion para el abordaje de la pérdida perinatal que reduzca la ansiedad y
favorezca la actuacion de los profesionales y ofrezca una atencion mas sensible y

empatica a los padres.
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8. Anexos.

Anexo 1. Cuestionario/entrevista datos personales.

CUESTIONARIO/ENTREVISTA

TFG ENFERMERIA PAULA FERNANDEZ

Lo primero es agradeceros sinceramente a tod@s vuestra colaboracion. Aunque no puedo
ponerme en vuestro lugar, entiendo que responder a este cuestionario/entrevista puede ser muy
dificil, pero me gustaria que expreséis todo lo que pensais en cada pregunta (no hay limite de
palabras) para poder conocer vuestras vivencias, tener una vision global y completa de todas
vuestras situaciones, con el fin de obtener la mayor informacion posible y las variables que se
repiten en todas ellas.

Toda la informacion que recoja en estos cuestionarios sera anénima y transcrita para mi trabajo,
y las conclusiones del mismo espero que sirvan para mejorar el trato profesional en el ambito
médico/sanitario ante situaciones de pérdida gestacional o neonatal.

Mama
[ Papa o pareja
Nomibie del bebé (Silotiehie). .couvivmmmmmmmmmeasmmnarmes
[ Pérdida gestacional Semanaside BestACION. cuvsisswmames s s

[ pérdida neonatal Tiempo / edad del bebé.............coovviiiiiiinin.

En caso de haber acudido a dos lugares diferentes, por favor indique en el A) donde se acudio
en un primer momento o si se sucedié todo en un mismo lugar, y B) donde se le derivo y
sucedio.

A) Noitibieidel HOSPHALCEOR0 o ovsmmunsmeminasmsmsessmamsnss s s s s s s sae s snte

Localidad..........oooviiiiiiiiiiienns
| 4 ()3 1110 : RSO SO O RCS

(Te dieron la noticia aqui?
Clsi 3 No
( Volverias a confiar en este hospital/centro si estuvieses esperando otro bebé?

Clsi 3 ~No

. Fuente: Elaboracion propia. 2019
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Anexo 2: Cuestionario/entrevista pérdida.

A) Nombre del Hospital / Centro

PO IO B0m st R S A s e s

(Te dieron la noticia aqui?

Cdsi (3 No

( Volverias a confiar en este hospital/centro si estuvieses esperando otro bebé?

CJ sica  w~No

1. ¢Era un embarazo de riesgo? Si lo era, por favor explica el motivo.

{Como sucedié la pérdida? Por favor, explica lo mas detalladamente posible los
primeros momentos (si estabas en una revision de rutina, si empezaste a sentirte mal, si
sangraste, el por qué si acudiste a urgencias si lo hiciste, etc.).

»

3. Detalla como te sentiste, en el momento de recibir la noticia de la pérdida o de
tener que tomar una decision ante una IVE.

4. - Como consideras que fue el trato y la informacion de los profesionales en ese
momento?

5. Explica como te sentiste durante todo el tiempo que pasaste en el hospital.

6. ,Como fue el trato de los médicos/as, enfermeros/as,.... durante ese tiempo?

;Recibiste toda la informacién que necesitabas?
¢Echaste en falta algo?

Crees que a los profesionales les hace falta mas formacién/informacion respecto a
estas situaciones? ;En qué temas especificos?

9. ,Como crees que podrian haber actuado?

10. Teniendo en cuenta el trato, la informacion y la asistencia médico/sanitaria, indica
brevemente qué hecho, palabras,... fue lo que mas te molestd. Y/o qué, lo que mas te
reconforté o ayudo.

11.  ;Crees que la labor de los profesionales finaliza una vez sales por la puerta del
hospital/centro? ;Deberian haberte dado pautas a seguir? ;Cudles? ;Echaste de
menos alguna informacion relevante para ti, que te debieran haber dado antes de
salir?

12. La actuacion del personal médico/sanitario, ;cambi6 tu visién de estos
profesionales? ;volverias a confiar en ellos? Explica si fue a nivel general, o respecto a
los médicos/as, o a los enfermeros/as, las matronas, etc.

13.  ;Crees que ademas de la actuacion profesional podria mejorarse algo en la
infraestructura hospitalaria?

14.  Si deseas apuntar y responder a alguna cuestién que no esté en este
cuestionario/entrevista puedes explicarlo en este item.

® R

Fuente: Elaboracion propia. 2019



Anexo 3: Cuestionario/entrevista valoracion.

Por favor, puntua las siguientes cuestiones del 1 al 5, siendo:
1.- Muy mala/o. Nada o ninguna/o

2.- Malo/a. Escasa/o

3.- Aceptable. Normal

4.- Bueno/a. Bastante

5.- Muy bueno/a. Toda/o o mucha/o

1. Vision general de la atencién médico/sanitaria
Sensacion de confianza que te produjo el equipo médico/sanitario en esa
situacion

Atencion general de los facultativos médicos

Atencion general del personal de enfermeria

Trato humano en la atencion de los facultativos médicos
Trato humano en la atencion del personal de enfermeria
Calidad de la Informacion recibida

. Cantidad de la informacion recibida

Obtencion de respuestas ante cuestiones planteadas
0.Seguimiento por parte del equipo médico

»

HeONAmE W

Fuente: Elaboracion propia. 2019
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