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Resumen

El duelo gestacional y perinatal representa un desafio emocional significativo para las
familias, requiriendo un apoyo especializado y sensible. En este contexto, el Trabajo
Social emerge como un pilar fundamental para brindar acompafiamiento integral a
quienes atraviesan estas perdidas. La investigacion tiene como estudio la actuacion del
Trabajo Social en la asistencia a personas que han experimentado una pérdida gestacional
o perinatal en Valencia. Se destaca la importancia de una intervencion coordinada y
empatica, adaptada a las necesidades individuales de cada familia. Se enfatiza la
colaboracidn interdisciplinaria entre profesionales de la salud y el Trabajo Social para
garantizar una atencion efectiva. Los resultados obtenidos subrayan la diversidad de
percepciones sobre el duelo gestacional y perinatal, evidenciando la necesidad de
sensibilizar a la comunidad y mejorar la difusion de los recursos de apoyo disponibles.
Se propone fortalecer la comunicacion y la informacién para garantizar un apoyo

adecuado en momentos tan delicados.

Palabras clave: Duelo gestacional, perinatal, Trabajo Social, acompafiamiento integral,

colaboracion interdisciplinaria, recursos de apoyo.



1. Introduccion

El duelo perinatal y gestacional es un tema que a menudo evitamos abordar, quizas
porque enfrentarse a la pérdida de un hijo/a antes de su nacimiento es una experiencia
abrumadora y desgarradora que prefeririamos no enfrentar. Sin embargo, para algunas
familias, esta dolorosa realidad es parte de su historia, una parte que deja cicatrices emo-
cionales, profundas y duraderas.

Este trabajo va mas alla de ser un simple ejercicio académico para mi; es una
muestra de empatia hacia aquellas familias que, como la mia, han tenido que enfrentarse
a la devastadora pérdida de un ser querido antes de su llegada al mundo. A través de estas
paginas, mi objetivo es no solo profundizar en mi comprension del duelo perinatal y ges-
tacional, sino también encontrar formas significativas de apoyar a las familias que atra-
viesan este dificil proceso. Desde mi perspectiva en el Trabajo Social, estoy convencida
de que hay mucho que puedo hacer para acompafiar a estas familias en su viaje de duelo,

brindandoles el apoyo y la comprensidn gque tanto necesitan en momentos tan dolorosos.

Las experiencias personales que me han contado las diferentes familias y profe-
sionales, han sido una fuente constante de inspiracion y motivacion para adentrarme en
este tema sensible y complejo. A través de ellas, he aprendido que el duelo perinatal y
gestacional es una realidad a menudo ignorada y poco comprendida, pero que merece ser
reconocida y abordada con la misma sensibilidad y compasion que cualquier otra forma
de pérdida. Es por eso que en estas paginas, me comprometo a explorar los diferentes
aspectos de este doloroso proceso, con la esperanza de arrojar luz sobre un tema que es
fundamental para nuestra comprension del ser humano y su capacidad de resiliencia ante

la adversidad.



2. Objeto de investigacion

El objeto de investigacion de este trabajo es el duelo gestacional y perinatal desde
la perspectiva del Trabajo Social en la ciudad de Valencia, buscando comprender y ana-
lizar como los profesionales del Trabajo Social pueden intervenir de manera efectiva y
empatica en el acompafiamiento a las familias que enfrentan la pérdida de un embarazo o
un recién nacido/a, con la finalidad de identificar y promover précticas que mejoren el

apoyo ofrecido a estas familias y contribuyan a su bienestar emocional y social.

Para lograr estos objetivos, se desarrolla un enfoque metodologico mixto que in-
cluye la aplicacion de cuestionarios y la realizacion de entrevistas semiestructuradas a
profesionales del &mbito sanitario de manera que la combinacion de métodos cualitativos
y cuantitativos permite obtener una visién integral de las préacticas actuales y de las nece-
sidades no cubiertas en el proceso de duelo. Los cuestionarios se disefiaran para recopilar
datos cuantitativos sobre las experiencias, percepciones y practicas de los profesionales
de la salud en relacion con el duelo gestacional y perinatal, incluyendo aspectos como la
frecuencia de interaccidn con familias en duelo, los tipos de apoyo ofrecido y las percep-
ciones sobre la efectividad de estos apoyos, y las entrevistas permitiran explorar en pro-
fundidad las experiencias y opiniones de los profesionales, abordando temas como los
desafios encontrados en el apoyo a las familias, las estrategias utilizadas y las areas donde
se percibe una necesidad de mejora, realizadas en un ambiente ético y respetuoso, garan-

tizando la confidencialidad y el consentimiento informado de los/as participantes.

La importancia de este estudio radica en la necesidad de un enfoque interdiscipli-
nario y especializado en el acompafamiento del duelo gestacional y perinatal, ya que
segun datos recientes del Instituto Nacional de Estadistica (INE), las tasas de mortalidad
perinatal en Espafia siguen siendo una preocupacion significativa, con aproximadamente
3,5 muertes por cada 1.000 nacimientos en 2022, lo cual subraya la necesidad urgente de
proporcionar apoyo adecuado a las familias afectadas. Ademas, investigaciones previas
han demostrado que la falta de apoyo emocional y social adecuado puede tener efectos
negativos a largo plazo en la salud mental de los padres y madres en duelo, quienes sin el
apoyo necesario pueden experimentar problemas como depresion, ansiedad y trastornos

de estrés postraumatico, y en este contexto, el rol del Trabajo Social es crucial para ofrecer



un acompafiamiento integral que no solo aborde las necesidades emocionales, sino tam-

bién las précticas sociales que puedan surgir durante el proceso de duelo.

Por lo tanto, este trabajo no solo busca visibilizar la importancia del acomparia-
miento en el duelo gestacional y perinatal, sino también proporcionar datos concretos y
recomendaciones practicas para mejorar las intervenciones desde el Trabajo Social en
Valencia, con objetivos especificos que incluyen identificar las practicas actuales, eva-
luando como los profesionales del Trabajo Social y otros/as profesionales de la salud
estan abordando el duelo gestacional y perinatal en Valencia, determinar las necesidades
no cubiertas, identificando las areas donde las familias en duelo no estan recibiendo el
apoyo necesario, y desarrollar recomendaciones, proponiendo mejoras y estrategias ba-
sadas en los hallazgos del estudio para fortalecer el apoyo interdisciplinario a las familias

en duelo.

La colaboracion entre diferentes disciplinas es esencial para desarrollar politicas
y practicas que realmente apoyen a las familias en uno de los momentos mas dificiles de
sus vidas, y la participacion activa de trabajadores sociales, psicologos, médicos y
otros/as profesionales de la salud permitird una intervencion mas holistica y efectiva,
mientras que la sensibilizacion sobre este tema y la formacién continua de los profesio-
nales son cruciales para asegurar un apoyo empatico y adecuado a las familias que en-

frentan la pérdida gestacional y perinatal.



3. Marco Tebrico

En la sociedad contemporanea, la experiencia del embarazo y el nacimiento de un
hijo se percibe como uno de los momentos mas emocionantes y significativos en la vida
de una persona. Sin embargo, en ocasiones, este proceso se ve marcado por situaciones
dolorosas y dificiles de afrontar, como es el caso de la pérdida gestacional o perinatal. La
muerte de un bebé antes o poco después de su nacimiento representa un desafio emocional
abrumador para los padres y sus familias, que se enfrentan a una realidad inesperada y

desgarradora.

El duelo gestacional y perinatal emerge como un fenémeno complejo y multifa-
cético que demanda una atencion sensible y especializada. En este contexto, el Trabajo
Social desempefia un papel fundamental al ofrecer acompafiamiento, apoyo y orientacion
a las familias afectadas durante este proceso tan delicado. En la ciudad de Valencia, donde
existe todo tipo de riqueza cultural y diversidad social, surge la necesidad de comprender
y abordar de manera integral el duelo gestacional y perinatal desde una perspectiva inter-
disciplinaria, donde el Trabajo Social se convierte en un pilar indispensable en la atencién

integral de las familias que atraviesan esta dificil situacion.

La falta de comprension y empatia que enfrentan las parejas que sufren la pérdida
de un bebé durante la gestacion es una realidad compleja. Esta situacién, que se complica
aun mas por la insensibilidad del personal médico, ha generado una importante moviliza-

cién por parte de asociaciones y profesionales.

En el ambito de la salud perinatal, es crucial comprender y definir con precision
una serie de términos relacionados con situaciones delicadas y trascendentales, como lo
son la muerte o pérdida fetal, la muerte o pérdida perinatal, el aborto espontaneo y la
mortalidad perinatal. Estos conceptos, aunque interrelacionados, poseen matices especi-
ficos que requieren una atencion detallada para comprender su impacto en la salud ma-

terna, fetal y neonatal, asi como en el bienestar emocional de las familias involucradas.

La muerte o pérdida fetal, también conocida como muerte intrauterina, se refiere
a la pérdida de un feto después de las 22 semanas de gestacién y antes o durante el parto.

Es importante destacar que se clasifica como mortinato al bebé que muere después de las



28 semanas de embarazo, pero también antes del parto o durante este. Segun la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS), cada afio se producen casi 2 millones de muertes
prenatales, lo que equivale a una cada 16 segundos. Alarmantemente, méas del 40% de
estas muertes perinatales ocurren durante el parto, un hecho que podria evitarse con una
atencion obstétrica mas respetuosa y de mayor calidad, incluyendo un control sistematico
y acceso oportuno a la atencidn obstétrica de urgencia cuando sea necesario (WHO,
2019).

El momento en el cual se considera que una muerte durante el embarazo es una
muerte fetal, aunque varia significativamente segin diferentes definiciones médicas, de-
finiciones legislativas o de sistemas de medicion, como las semanas de gestacion o el
peso al nacer. Inicialmente, las definiciones internacionales, como la de la OMS, mencio-
nada anteriormente, se centran en las muertes producidas a partir de las 28 semanas de
gestacion debido a que, a partir de este punto, un bebé tenia cierta posibilidad de sobre-
vivir en caso de un parto prematuro. Sin embargo, con los avances médicos, esta defini-
cion se amplio hasta las 22 semanas, ya que se mejoro la posibilidad de supervivencia de

los bebés prematuros (Cassidy, 2013).

En el contexto legislativo espafiol, desde que entrd en vigor la Ley de 8 Junio de
1957 del Registro Civil mediante el Reglamento de la Ley del Registro Civil 1958, la
muerte fetal se define como aquella que ocurre a partir de los 180 dias de gestacion, es
decir, 26 semanas. Esto implica una obligacion legal de inscribir estas muertes en el re-
gistro civil, aunque no se requiere para las que ocurren antes de este periodo, aunque si
se animay acepta su registro. Esta definicion también tiene implicaciones en los derechos

legales relacionados con permisos de maternidad y paternidad (Cassidy, 2013).

En términos generales, las muertes fetales son aquellas que se producen por causas
naturales y excluyen las interrupciones del embarazo por motivos médicos, como anoma-
lias fetales incompatibles con la vida o riesgos graves para la salud de la madre. Es decir,
no se consideran muertes fetales aquellas que son resultado de intervenciones médicas

necesarias para preservar la vida o la salud de la madre o del feto.

Por otro lado, la muerte o pérdida perinatal, definida como la suma de la muerte

fetal y la muerte neonatal, abarca un periodo critico en el ciclo reproductivo humano que


https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-1957-7537
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-1957-7537
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-1958-18486

va desde las 22 semanas de gestacion hasta los 27 dias posparto. La conceptualizacion de
este término también varia segun los paises, lo que dificulta su comparacién y estandari-
zacion. En el contexto espafiol, la mortalidad perinatal se refiere al nimero de muertes
ocurridas desde la semana 28 de gestacion hasta los primeros siete dias de vida por cada
1.000 nacidos vivos y muertos, mientras que la tasa de mortalidad neonatal contempla el
namero de muertes ocurridas desde el nacimiento hasta los 28 dias de vida en un afio dado

por cada 1.000 nacidos vivos en ese mismo afio (Gonzalez Castroagudin et al., 2013).

La muerte perinatal surge como una categoria en los afios 40, cuando se reconocio
la relacion entre la muerte fetal tardia y la muerte neonatal. Esta comprension llevo a la
creacion de un periodo perinatal que abarca ambos eventos. Es fundamental destacar que
si bien la muerte perinatal y el duelo perinatal estan relacionados, no son conceptos idén-
ticos en la actualidad. La muerte perinatal se refiere al evento bioldgico de la pérdida del
feto o el neonato, mientras que el duelo perinatal abarca las respuestas emocionales y

psicoldgicas de los padres y las familias ante esta pérdida. (Cassidy, 2013).

Por Gltimo, el término aborto espontaneo se refiere a la pérdida del embarazo antes
de las 22 semanas de gestacion. Se establece una distincion en funcion de la viabilidad
del feto, es decir, por debajo de la semana 22, cualquier pérdida se clasifica como aborto,
mientras que por encima de esta semana se considera muerte fetal (Gonzalez Castroagu-
din et al., 2013).

La mortalidad perinatal y neonatal es un fendmeno complejo influenciado por di-
versos factores. Gonzélez Castroagudin et al. (2013) sefialan que el nivel socioeconémico,
la edad gestacional y las caracteristicas propias de la gestacion son elementos determi-
nantes en este contexto. En muchos casos, la muerte perinatal y neonatal resulta de la

combinacion de multiples causas o carece de una causa especifica identificable.

Huiza et al. (2003) agregan que la etiologia de la muerte fetal y neonatal puede
atribuirse a factores patogénicos de origen multifactorial que afectan tempranamente la
unidad madre-concepto. Estos factores incluyen alteraciones tisulares de tipo nutricional
y vascular, defectos funcionales debido a la inmadurez de los 6rganos, respuesta inflama-

toria (como en el caso de infecciones), anomalias anatdmicas y privacion socioafectiva.
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En la tarea de identificar la causa de la muerte fetal, suele presentarse la dificultad
de no poder identificar una razén especifica en muchos casos. Este desafio puede estar
influenciado significativamente por las pruebas de anatomia patoldgica realizadas y la
experiencia del patlogo en autopsias perinatales. A pesar de ello, diversas causas princi-
pales de muerte fetal han sido identificadas, entre las que se destacan problemas relacio-
nados con la placenta y el crecimiento fetal reducido, hemorragia anteparto, desprendi-
miento de la placenta, anomalias congénitas, infecciones maternas, preeclampsia, com-
plicaciones del cordon umbilical, diabetes, colestasis y parto prematuro (Valladares et al.,
2013).

A pesar de la dificultad de encontrar las causas, es cierto que existen algunos fac-
tores de riesgo mas comunes asociados con la muerte fetal, incluyen la disminucion de
los movimientos fetales, el crecimiento fetal reducido, la posicion supina durante el
suefio, la obesidad y las decisiones sobre el momento del parto en casos de embarazos de
alto riesgo (Valladares et al., 2013). Es importante destacar que la presencia de uno 0 mas
factores de riesgo no necesariamente indica que haya sido la causa de la muerte fetal, ya

gue muchos bebés nacen vivos y saludables incluso cuando estos factores estan presentes.

Ademas, las madres pueden estar expuestas a factores externos, modificables o
no, que también influyen en el riesgo de muerte fetal. EI consumo de tabaco, alcohol y
drogas como la cocaina son ejemplos de factores externos modificables que pueden au-
mentar este riesgo. Por otro lado, las infecciones como TORCH, Listeria, parvovirus B19,
Coxsackie, Leptospirosis, sifilis y varicela zoster, asi como los traumatismos, son ejem-
plos de factores externos no modificables que pueden causar muerte fetal. Entre los fac-
tores fetales se incluyen malformaciones, alteraciones genéticas e infecciones (Elvira et
al., 2008).

La mortalidad fetal y perinatal representa uno de los desafios méas sensibles en el
ambito de la salud materno-infantil. En este contexto, surge la tasa de mortalidad fetal y
perinatal, que constituye un indicador critico en la evaluacion de la salud publica, propor-
cionando informacion crucial para la evaluacion de estrategias sanitarias orientadas a su
reduccion. Ademas, su monitoreo a lo largo del tiempo posibilita la comparacion entre
diferentes regiones y paises. La disponibilidad de datos precisos permite la identificacion

de grupos con mayor riesgo de sufrir pérdidas gestacionales y perinatales, lo que a su vez,
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junto con el analisis de las causas de dichas muertes, facilita el disefio de intervenciones

preventivas tanto clinicas como sociales (Cassidy, 2018).

Los resultados nacionales proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) muestran un total de 1,501 muertes fetales tardias por causas relacionadas con la
lista perinatal en el ano 2022, es decir la tasa de mortalidad perinatal es de 4’08 por cada
1000 nacidos, abarcando tanto a individuos de sexo masculino como femenino. Abarca
los fallecimientos fetales ocurridos a partir de la semana 22 de gestacion y los falleci-

mientos neonatales durante los primeros 7 dias de vida.

Este conjunto de informacion es crucial para comprender la dindmica y la magni-
tud de la mortalidad fetal en el contexto nacional durante ese afio especifico. Revela no
solo la cantidad de muertes fetales tardias, sino también proporciona una vision inicial de
cOmo estos eventos estan distribuidos en términos de sexo y etapa de gestacion. En la
siguiente Figura 1 se representa graficamente la evolucion de este indicador durante la

ultima década.

Figural
Tasa de Mortalidad Perinatal Nacional

Fecha: 2022
Dato: 4,08 Defunciones por mil nacidos
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)

En la Comunidad Valenciana, la tasa de mortalidad perinatal en el afio 2022 fue
de 4.26 defunciones por cada mil nacidos. Este indicador, que abarca todas las edades y

se considera el dato base sin considerar ninguna restriccion especifica, refleja el nimero
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total de muertes ocurridas durante el periodo perinatal en relacion con el niumero de na-
cimientos en la region durante el mismo periodo. Esta cifra proporciona una vision clara
de la situacion de la mortalidad perinatal en la Comunidad Valenciana en el afio 2022, lo
que es esencial para evaluar la salud reproductiva y la atencién prenatal en la region. A
continuacion, se presenta en la Figura 2 un grafico que ilustra la evolucion de este indi-

cador en los ultimos 10 afos.

Figura 2

Tasa de Mortalidad Perinatal en la Comunidad Valenciana

Fecha: 2022
Dato: 4,26 Defunciones por mil nacidos
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)

En el caso especifico de la provincia de Valencia/Valencia, durante el afio 2022,
se registro una tasa de 3.68 defunciones por cada mil nacidos. En la Figura 3 que sigue,

se visualiza la trayectoria de este indicador a lo largo de los ultimos 10 afios.

Figura 3

Tasa de Mortalidad Perinatal en la provincia de Valencia

Fecha: 2022
Dato: 3,68 Defunciones por mil nacidos
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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El duelo es un proceso Unico e irrepetible que se manifiesta como una reaccion
adaptativa natural, normal y esperable ante la pérdida de un ser querido (Bautista, 2013).
Se desarrolla en diversas fases que varian en duracion e intensidad, y puede adoptar dife-
rentes formas segun las circunstancias individuales y sociales del doliente (Gonzélez Cas-
troagudin et al., 2013).

Una de las formas del duelo es el "duelo anticipado™, que ocurre antes de que tenga
lugar la pérdida. Esta anticipacion puede ayudar a atenuar la fase de impacto inicial y
facilitar la evolucion hacia la recuperacion. Por otro lado, el "duelo patolégico™ se mani-
fiesta cuando no se logra una adaptacion completa a la pérdida, lo que puede llevar a la
cronicidad del proceso y eventualmente a la depresion (Gonzélez Castroagudin et al.,
2013).

El proceso del duelo se desarrolla en varias etapas. La "fase de impacto™ se carac-
teriza por una reaccion emocional intensa que puede durar desde pocas horas hasta una
semana después de la pérdida. Durante esta fase, la persona puede experimentar embota-
miento emocional o una liberacion emocional intensa, acompariada de una conducta se-
miautomatica. La "fase de repliegue" o depresion se extiende durante semanas 0 meses,
marcada por sintomas depresivos, episodios de protesta o irritacion, y aislamiento social.
Finalmente, la "fase de recuperacion™ se produce al cabo de seis meses 0 un afio, durante
la cual se retorna al funcionamiento previo y se establecen nuevos lazos afectivos (Vargas
Solano, 2003).

Cuando la pérdida es la muerte de un bebé durante el embarazo o poco después
del parto, se experimenta lo que se conoce como "duelo gestacional y perinatal”. A me-
nudo, este tipo de duelo se enfrenta con limitaciones para expresarse a nivel institucional
y comunitario, lo que puede dificultar el proceso de recuperacion. Contrario a la creencia
popular de que la pérdida de un bebé antes de nacer no causa tanto dolor, es crucial com-
prender que el vinculo afectivo entre madre e hijo comienza a formarse desde el emba-
razo. La muerte de un hijo durante esta etapa también conlleva la pérdida de los suefios,

ilusiones y expectativas tanto de los padres como de sus familiares (Bautista, 2013).
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El Trabajo Social despliega una serie de funciones fundamentales ante la muerte
gestacional y perinatal, centrandose en proporcionar apoyo emocional y en facilitar re-
cursos que ayuden a las familias a transitar por este dificil proceso (Gea et al., 2017).

En primer lugar, el Trabajo Social se orienta hacia el apoyo emocional, empleando
la escucha activa como una técnica esencial para reducir la ansiedad de los/as pacientes
y sus familias. La empatia y la comprension son clave en este primer contacto, que se
establece como un espacio seguro para que las familias puedan expresar sus emociones
en un momento de shock (Gea et al., 2017). El duelo se considera un proceso dinamico
que implica oscilaciones en el estado de animo, con sensaciones de bienestar y malestar.
Los/as profesionales reconocen que la intensidad de las emociones no sigue un curso li-
neal, y que los momentos de tristeza o desmotivacion no deben interpretarse como "re-

caidas", sino como una parte natural del proceso (Lema & Varela, 2021).

Ademas del apoyo emocional, el Trabajo Social se encarga de informar a las fa-
milias sobre los recursos sociales y comunitarios disponibles para ellas. Aunque en los
primeros momentos puede ser dificil para las familias prestar atencion a estos recursos,
es importante que sepan que existen servicios que pueden mejorar su calidad de vida y
que seran tramitados cuando sea necesario (Gea et al., 2017).

Otra funcion esencial del Trabajo Social es la validacion de la red de apoyo de la
familia. Esto implica identificar las redes de apoyo existentes y, si es adecuado, implicarse
en el proceso de la enfermedad. Se destaca la importancia de contar con el apoyo cercano
de la familia extensa, tanto para el apoyo emocional como para proporcionar momentos
de respiro a los cuidadores principales (Gea et al., 2017). Sin embargo, no siempre se
debe asumir que existe una cercania en el vinculo. Es crucial recordar que las familias
estan inmersas en una sociedad especifica, lo que conlleva una variedad de ideas, valores,
significados y formas de comprender lo que sucede, y esto afecta a cada persona de ma-

nera diferente (Garzon, 2023).

Ademas, el Trabajo Social se encarga de coordinar con el equipo médico que in-
terviene en el proceso, facilitando la comunicacion y estableciendo directrices comunes

de trabajo con la familia. Las reuniones periddicas del equipo interdisciplinario son un
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espacio para compartir informacion y experiencias, asi como para planificar la interven-

cién de manera coordinada (Gea et al., 2017).

Una vez establecido el contacto con las familias, los/as profesionales de Trabajo
Social elaboran hipotesis de trabajo que guian la intervencion psicosocial. Estas hipotesis
trazan las lineas de la intervencion y se ajustan a las necesidades especificas de cada fa-
milia (Gea et al., 2017). Los/as profesionales buscan una construccion participativa que
considere el contexto de las personas y aborde las demandas de manera integral, teniendo
en cuenta los determinantes de la salud y como estos se entrecruzan en una situacion

particular (Garzon, 2023).

Por otro lado, ante la inminencia de la muerte de un recién nacido, el Trabajo
Social también desempefia un papel crucial en la implementacién de intervenciones que
respeten la identidad del neonato y brinden apoyo emocional a los padres, madres y fa-
miliares involucrados (Bautista, 2013). Desde el primer encuentro, desde el Trabajo So-
cial, se trabaja en indagar cuanto conocimiento tienen las personas sobre su estado de
salud y hasta qué punto lo comprenden, para que puedan participar activamente en su
proceso de atencion y cuidado. Ademas, se fomenta que formulen las preguntas necesa-
rias que les permitan ejercer su derecho a recibir informacion claray comprensible (Gar-
zon, 2023).

Estas intervenciones incluyen el uso del nombre del bebé, la facilitacion del con-
tacto directo entre padres e hijo siempre que sea posible, y la comunicacion clara, precisa
y empatica sobre la situacion del neonato. Después de la muerte del neonato, el Trabajo
Social continda proporcionando apoyo emocional y facilitando el proceso de duelo de los
padres, madres y la familia, ofreciendo un espacio intimo para despedirse del bebé y brin-
dando recursos y atencién continua en el periodo posparto (Bautista, 2013).

En 2014, la Asamblea Mundial de la Salud dio un paso significativo al aprobar el
Plan de Accién para Todos los Recién Nacidos. Este plan establecié una meta global
ambiciosa, que para el afio 2030, todos los paises logren reducir la cifra de mortinatos a
12 0 menos por cada 1000 nacimientos totales. Para el afio 2019, 128 paises, la mayoria
de ellos con ingresos altos y medianos altos, habian alcanzado este objetivo crucial
(World Health Organization [WHO], 2019).
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Sin embargo, es importante destacar que ain hay numerosos paises que no han
alcanzado esta meta. De hecho, alrededor del 84 por ciento de todas las muertes perina-
tales ocurren en naciones con ingresos bajos y medianos bajos (WHO, 2019). Esta dispa-
ridad en las tasas de mortinatos refleja las profundas inequidades en el acceso a la atencion

médica y los recursos sanitarios entre las distintas regiones del mundo.

Ademas, es preocupante observar que, incluso en paises con ingresos altos, per-
sisten tasas significativas de muertes prenatales, especialmente entre grupos vulnerables
y minorias étnicas (WHO, 2019). Este fendmeno subraya la necesidad de abordar no solo
las disparidades econdmicas, sino también las desigualdades sociales y de acceso a la

atencion médica dentro de los paises.

En este sentido, el Plan de Accion para Todos los Recién Nacidos no solo repre-
senta un compromiso global para reducir las tasas de mortinatos, sino también un llamado
a la accion para abordar las causas subyacentes de estas disparidades y trabajar hacia un
mundo donde todas las familias tengan acceso equitativo a la atencién médica durante el

embarazo y el parto.

En el afio 2007, el Ministerio de Sanidad y Consumo de Espafia desarroll6 la "Es-
trategia de atencion al parto normal en el Sistema Nacional de Salud" (Ministerio de Sa-
nidad, 2021). Esta estrategia, elaborada con una amplia participacién que incluyé institu-
ciones, sociedades cientificas, expertos en la materia, asociaciones ciudadanas y repre-
sentantes de las Comunidades Autonomas, tenia como objetivo primordial proporcionar
una atencion multidisciplinaria integral a la mujer, al recién nacido y a la familia durante
el proceso de parto y nacimiento. Se buscaba garantizar condiciones 6ptimas de seguri-
dad, calidad y eficiencia en la gestion de la maternidad hospitalaria.

Posteriormente, la atencion perinatal fue integrada en un marco mas amplio, la
Estrategia Nacional de Salud Sexual y Reproductiva (ENSSR), aprobada en 2011. Esta
estrategia aborda de manera diferencial la salud sexual y reproductiva, reconociendo la

importancia de una atencion integral que abarque todos los aspectos relacionados con la
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reproduccion y la maternidad. Esta integracion permitio un enfoque mas completo y coor-
dinado para garantizar el bienestar de las mujeres, los recién nacidos y las familias en

todas las etapas del proceso reproductivo.

Existe también, el Protocolo de Actuacion de Enfermeria Pediatrica: Final de la
Vida del Neonato, elaborado para el Hospital Clinico de Valencia, aborda la atencién

pediatrica en una situacion particularmente delicada: el final de la vida del neonato.

En este protocolo, se destaca la importancia del duelo como una respuesta emo-
cional tras la pérdida, especialmente devastadora cuando se trata de la pérdida de un hijo
neonato. Se reconoce la limitacion de la medicina moderna para curar ciertos problemas
neonatales, lo que hace crucial el acompafamiento a las familias en este proceso. Tam-
bién se reconoce el impacto emocional en los/as profesionales de la salud y se ofrecen

herramientas para manejar el estrés.

El objetivo principal es crear una guia multidisciplinar para dignificar la atencion
al neonato y su familia al final de la vida. Los objetivos secundarios incluyen apoyar el
duelo de la familia, proveer estrategias para el personal sanitario, elaborar un plan de
cuidados consensuado para el neonato y crear un entorno adecuado para la despedida.
Este protocolo esta dirigido a todos los profesionales del Centro Neonatal del HCUV, asi
como al Equipo Directivo del Departamento Valencia Clinico-Malva-Rosa para asegurar

recursos adecuados.

El protocolo destaca los pasos a seguir para garantizar el confort y bienestar del
neonato y satisfacer las necesidades de los padres. Se reconoce que existen barreras en la
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) que dificultan la comunicacion y
atencion. Asimismo, se proporcionan opciones para la madre en cuanto a la lactancia
materna tras la pérdida del neonato, incluyendo la inhibicion farmacoldgica, la donacion
al Banco de Leche, entre otras. Se establece el procedimiento a seguir en caso de que el
neonato sea candidato para la donacion de érganos. Por Gltimo, se ofrece orientacion so-
bre los trdmites administrativos necesarios, como la inscripcion en el Registro Civil y la

documentacion requerida.



18

En el &mbito de la salud materno-infantil, la muerte gestacional y perinatal repre-
senta un desafio significativo que afecta no solo a las familias directamente implicadas,
sino también al sistema de salud en su conjunto. En el contexto especifico de Espafia, asi
como en la Comunidad Valencianay en la provincia de Valencia, comprender la situacion
actual de este fendmeno es crucial para desarrollar estrategias efectivas de prevencion y
atencion. Desde la perspectiva epidemioldgica, sociocultural y sanitaria, examinar la in-
cidencia, los factores de riesgo, los recursos disponibles y las politicas de salud publica
relacionadas con la muerte gestacional y perinatal proporciona un enfoque integral que

orienta la accion tanto a nivel local, autonémico como nacional.

4. Hipotesis

Mediante la revision de estudios cientificos y documentos relacionados con el duelo,
la muerte gestacional y perinatal, y el Trabajo Social Sanitario, surge la hipotesis que
orienta la presente investigacion. Esta hipotesis se origina a partir de una cuestion sobre
el papel fundamental que desempefian los trabajadores sociales en la atencion a personas

que han experimentado o estan por enfrentar una muerte gestacional y/o perinatal.

La intervencidn de las/os trabajadoras/es sociales es esencial en el proceso de duelo
neonatal y gestacional. Se espera que, a través de un enfoque que se centre en
proporcionar apoyo emocional, asesoramiento y orientacién sobre los recursos
pertinentes, las trabajadoras sociales desempefien un papel crucial en reducir el impacto
psicosocial del duelo perinatal, facilitando la aceptacion y promoviendo un afrontamiento

saludable de la pérdida.
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5. Objetivos

5.1. Objetivo general

Indagar sobre la actuacién del/la trabajador/a social en la asistencia a personas que han

experimentado una pérdida gestacional o perinatal en Valencia.

5.2. Objetivos especificos

1. Conocer la perspectiva de otros/as profesionales sanitarios/as respecto a la
necesidad y relevancia de contar con la figura de la trabajadora social en el &mbito
de la pérdida gestacional y neonatal.

2. Examinar la realidad experimentada por las personas afectadas en relacion con la

atencion recibida durante situaciones de pérdida gestacional o neonatal.

6. Metodologia

6.1. Muestra y Procedimiento

La metodologia de investigacion se refiere al conjunto de técnicas, procedimientos y
pasos utilizados para recolectar datos, analizar informacion y sacar conclusiones en un
estudio particular. En el contexto del duelo perinatal y gestacional, se ha establecido una
metodologia adecuada para garantizar la fiabilidad de los datos, la replicacion por otros

expertos investigadores y el respeto por los principios éticos.

En primer lugar, el enfogque de estudio se centra en las familias que forman parte de
la asociacion NUBESMA. Se han utilizado cuestionarios (Anexo 1) como técnica
principal para obtener informacidn detallada sobre las areas especificas que influyen en
el proceso de duelo gestacional y perinatal del colectivo de estudio. Ademas, como parte
de la investigacion, se llevaran a cabo entrevistas semiestructuradas con respuesta abierta

(Anexo 2) con profesionales del ambito sanitario.
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Tabla 1l

Codificacion de los/as profesionales entrevistados/as

Cddigo Profesion
| | 1
EOO1 Pediatra
E002 Enfermera de Neonatologia
EO003 Técnico Especialista en Cuidados Auxiliares de Enfermeria de Neonato-
logia
E004 Psicologia

El propdsito de estas entrevistas es explorar la perspectiva de otras disciplinas
sanitarias sobre la necesidad y relevancia de contar con las/os trabajadoras/es sociales en
este contexto. Estas conversaciones proporcionaran una vision mas amplia y
enriquecedora sobre las dindmicas y necesidades presentes, complementando asi la

informacion obtenida a través de los cuestionarios.

Previamente a la distribucion de los cuestionarios, se solicita el consentimiento
informado de los/as participantes, de manera ética y clara, para que comprendan
plenamente el proposito de su participacion en la investigacion. Se ha hecho hincapié en
la confidencialidad de la informacion proporcionada y se garantiza la privacidad y
seguridad de los datos obtenidos. Ademas, se informa que cualquier dato que permite la
identificacion es eliminado de las transcripciones posteriores, asegurando asi el

anonimato y la privacidad de los/as participantes.

Es importante destacar que este proceso se lleva a cabo respetando en todo
momento los principios éticos y legales, cumpliendo con las normativas establecidas en
la Ley Organica 3/2018, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos

digitales.
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6.2. Analisis

Los datos de los cuestionarios, realizados y compartidos a través del software
Google Formularios, fueron analizados de manera descriptiva utilizando estadisticos de
frecuencias. Un total de 83 personas respondieron al cuestionario, lo que forma parte de
la muestra. Cada pregunta del cuestionario fue analizada para determinar la distribucion
de respuestas y calcular el porcentaje correspondiente.

Ademas de los cuestionarios, se llevaron a cabo entrevistas cualitativas con cuatro
profesionales médicos del Hospital Clinico de Valencia. Las entrevistas, todas de aproxi-
madamente veinte minutos de duracion, fueron grabadas para asegurar la precision en la
recoleccion de datos y posteriormente transcritas utilizando el software Word. Se llevaron
a cabo en los despachos individuales de los/as profesionales dentro del hospital, lo que
permitié un ambiente de privacidad y concentracion, propiciando asi conversaciones muy
fluidas, sin apenas pausas ni interrupciones. Una vez transcritas, se llevo a cabo un ané-
lisis tematico de las entrevistas, identificando patrones, tendencias y opiniones recurren-

tes en las respuestas de los/as profesionales sanitarios/as.

Este enfoque dual de recoleccion de datos, combinando cuestionarios estructura-
dos y entrevistas en profundidad, permitié obtener una vision comprensiva y detallada

sobre el proceso de duelo, la intervencion profesional y el papel del Trabajo Social.
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7. Resultados

7.1. Resultados del cuestionario a los/as pacientes

Figura 4

Distribucion de respuestas por tipo de encuestado

10,8%

@ Persona gestante
® Pareja

La grafica muestra la distribucion de respuestas al cuestionario acerca de la aten-
cion a la pérdida gestacional y perinatal desde el Trabajo Social Sanitario, enfocandose
en quién responde al cuestionario. Segun los datos presentados, el 90,2% de las respuestas
provienen de personas gestantes, mientras que el 9,8% restante corresponde a las parejas
de estas personas. Este andlisis inicial sugiere un enfoque predominantemente centrado
en las experiencias y perspectivas de las personas gestantes en el estudio, aunque se re-

conoce la participacion de las parejas como un aspecto complementario.

Municipio del Hospital

Segun el estudio sobre la atencion a la pérdida gestacional y perinatal desde la
perspectiva del Trabajo Social Sanitario, un 42% de los participantes afirmaron haber
dado a luz en Valencia. Este dato nos sefiala la importancia de esta ciudad en el contexto
de la maternidad y sugiere que es un lugar relevante para explorar mas a fondo las expe-

riencias relacionadas con el embarazo y la pérdida gestacional o perinatal.
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Figura 5
Titularidad del Hospital

@ Publico
® Privado

Los resultados del estudio revelan que un considerable 87,7% de los hospitales
donde los encuestados dieron a luz son de titularidad publica, mientras que un 12,3% son
de titularidad privada. Este dato destaca que predominan los hospitales publicos en el
escenario de atencion materno-infantil para la muestra estudiada. La alta proporcién de
hospitales publicos podria tener implicaciones importantes en términos de acceso a la
atencion médica durante el embarazo y el parto, asi como en la percepcion de la calidad

y la experiencia del cuidado recibido.

Figura 6
El bebé fallecio
@ Durante la gestacién

@ En el parto
Con dias/meses de vida

Los datos recopilados muestran que la mayoria de los fallecimientos de los bebés
ocurrieron durante la gestacion, representando un 78% de los casos. Por otro lado, un
15,9% de los bebés fallecieron con dias 0 meses de vida después del nacimiento, mientras
que un 6,1% fallecieron durante el parto. Estos resultados sugieren una distribucion dife-
rencial en los momentos en que ocurren los fallecimientos perinatales, lo que puede tener
implicaciones significativas en la experiencia de duelo y el apoyo emocional que requie-

ren las personas afectadas.
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Figura 7
Porcentaje de respuestas sobre si se informé acerca de la posibilidad de despedirse del
bebé después del parto
®si
® No

Los datos obtenidos de la pregunta acerca de si se informo a los participantes sobre
la posibilidad de despedirse del bebé después del parto son claros. El 78,8% de los en-
cuestados afirmaron haber recibido dicha informacién, mientras que el 21,3% indicaron
que no se les habia proporcionado esta opcidon. Estos resultados sefialan una discrepancia
en la comunicacion sobre las alternativas disponibles para el proceso de despedida des-
pués del parto, lo que puede influir notablemente en la manera en que las personas en-

frentan y procesan el duelo en esta situacion.

Figura 8

Porcentaje de respuestas sobre el sentimiento respecto al trato durante la despedida

20

20 (30,8 %)

15 16 (24,6 %)

13 (20 %)
10

8 (12,3 %) 8 (12,3 %)

En el marco de la investigacion realizada, se incluy6 una pregunta dirigida a eva-
luar la percepcion de los/as participantes respecto al trato recibido durante la despedida.
Se solicité a los encuestados que califican su experiencia en una escala del 1 al 5, donde

1 indicaba un trato muy negativo y 5 un trato muy positivo.
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Los resultados revelan una diversidad de percepciones entre los/as participantes.
El 12.3% de los encuestados calificaron su experiencia con una puntuacion de 1, mientras
que otro 12.3% la calificaron con un 2. En un rango intermedio, el 20% de los/as partici-
pantes asignaron una calificacion de 3. Por otro lado, el 24.6% de los encuestados otor-
garon una calificacion de 4, indicando una experiencia positiva pero con ciertos matices.
Finalmente, el 30.8% de los/as participantes otorgaron la maxima calificacion, sefialando

una experiencia de despedida altamente satisfactoria.

Figura 9
Porcentaje de respuestas sobre el acompafiamiento del entorno cercano en el proceso de
duelo

@ si

® No

En el contexto de este estudio, se explord la percepcién de los participantes en
relacién con el apoyo proporcionado por sus seres mas cercanos durante sus procesos de
duelo. La consulta formulada se centr6 en comprender si los/as participantes sentian que

su entorno cercano les habia acompafado adecuadamente durante este periodo dificil.

Los datos recopilados muestran una divisién en las respuestas de los/as encuesta-
dos/as. El 64.6% de los/as participantes indicaron que no sintieron que su entorno cercano
les habia acompafiado adecuadamente durante su proceso de duelo. Por otro lado, el
35.4% de los encuestados expresaron que si sintieron un respaldo por parte de su entorno

MA&s proximo en este proceso.
¢Cbémo os ha acompafiado vuestro entorno mas cercano?
Asimismo, la investigacion revela una diversidad de experiencias y percepciones

en cuanto al acompafiamiento brindado por el entorno mas cercano durante el proceso de

duelo. Algunos participantes relataron una red de apoyo sélida y comprensiva que los
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envolvié en un manto de calidez y cuidado. Por ejemplo, se mencionaron casos donde
amigos y familiares no solo estuvieron presentes fisicamente, sino que también ofrecieron
consuelo, realizaron gestiones précticas y compartieron momentos de compafiia que ali-

viaron el peso del duelo.

Un/a participante expreso gratitud hacia su circulo intimo, destacando como ami-
gos y familiares organizaron visitas regulares, brindaron apoyo constante y ayudaron a
mitigar el dolor. “Haciéndonos saber que estin ahi, acompanidndonos en todo momento,
muchas veces en silencio porque no hay nada que puedan decir que ayude a aliviar el
dolor tan profundo que tenemos, pero nos hacian saber que estaban, para un abrazo,
para llorar, para simplemente estar”. “Tiempo, espacio, empatia, no olvidando y parti-

cipando en sus cumplearios cada ano.”

En contraste, otros relatos reflejan una profunda herida causada por la falta de
empatia y comprension por parte de quienes rodeaban al doliente. En tales casos, el res-
peto por el duelo y las necesidades emocionales del individuo fueron pasados por alto,
dando lugar a un sentimiento de soledad ain mas abrumador. Un/a participante compartio
cdmo su entorno, en lugar de ofrecer un hombro en el que llorar, optd por ignorar su dolor,
haciendo que la carga emocional fuera ain mas dificil de sobrellevar. “No lo han hecho,

“«“

han respondido con silencio como si nuestro bebé no hubiera existido”. “Intentando ol-

’

vidar la pérdida y no hablando de ello.’

Por ultimo, los relatos sefialan la profunda influencia que las normas culturales y
sociales tienen en la forma en que se percibe y se procesa el duelo. Algunos/as partici-
pantes destacaron como la falta de educacion y conciencia sobre el tema condujo a res-
puestas desafortunadas por parte de su entorno, exacerbando su dolor en lugar de aliviarlo.
Un/a participante reflexiono sobre como las actitudes de su entorno reflejaban una pro-
funda falta de comprension sobre el duelo, lo que resultaba en comentarios hirientes y
acciones insensibles que solo aumentaban su sufrimiento. “La sociedad no estd prepa-
rada para acompariar un duelo”. “Como ha podido, pero sin las herramientas para po-
der hacerlo de una forma adecuada”. “Pensaban que si no hablaban del tema seria me-

’

nos doloroso para nosotros y eso fue un error.’
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¢Cual es la frase que os han dicho y mas os ha marcado?

El analisis de las respuestas revela una amplia variedad de frases pronunciadas
por individuos en el contexto del duelo, algunas de las cuales dejaron una marca profunda
en los/as participantes. Estas frases reflejan una gama diversa de actitudes y percepciones

hacia el duelo y la pérdida, asi como una falta de sensibilidad en muchos casos.

Algunas respuestas a la pregunta, como "Mejor ahora que después” o "Ya tendréis
otro™, sugieren una tendencia a minimizar la importancia de la pérdida y a normalizar el
dolor experimentado por los dolientes. Estas expresiones pueden invalidar el dolor y la

tristeza de quienes estan de luto, dejando de lado su experiencia emocional Unica.

Otra tendencia comun es utilizar la juventud como una justificacion o un consuelo
para la pérdida experimentada. Frases como "Sois jovenes, tendréis méas hijos" sugieren
que la edad de los dolientes deberia mitigar su dolor o compensar la pérdida.

Muchas frases expresadas por amigos/as, familiares y profesionales de la salud
revelan una profunda falta de sensibilidad y empatia hacia el dolor de los/as dolientes.
Expresiones como "Pronto tendréis otro que no venga mal™ o "Tienes mas embriones,
¢no?" sugieren una desconexion con la experiencia emocional del/la doliente y una falta

de comprension sobre el impacto de la pérdida.

Ademas de las frases insensibles, también hubo algunas expresiones que fueron
profundamente reconfortantes para los dolientes. Frases como "Eres madre, la mejor ma-
dre que tu hija pudo tener" o "Tiene una luz especial” proporcionaron consuelo y valida-

cién emocional en momentos de profunda tristeza.

¢ Cual crees que es el principal inconveniente que os habéis encontrado durante el pro-

ceso?

Las respuestas a la pregunta de los/as participantes revelan una serie de desafios
significativos y problemas sistémicos que enfrentaron durante su proceso de duelo. Estos

desafios pueden clasificarse en varias categorias principales.
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Los/as participantes destacaron la falta de empatia y sensibilidad tanto del perso-
nal médico como de su entorno social, contribuyendo a su sufrimiento. Un/a participante
menciono la "falta de empatia de la gente tanto familiar como profesional”, mientras que
otro sefiald "la ignorancia del personal hospitalario, administrativo y de los servicios

funerarios".

El tema del duelo perinatal sigue siendo un tabu en la sociedad, lo que resulta en
una falta de apoyo y comprension por parte de amigos/as, familiares e incluso profesio-
nales médicos, dejando a los padres y madres sintiéndose excluidos/as y marginados/as.
Un/a participante expresé como "El tema 'bebé muerto' hace que ya nadie te trate igual.
Quedas excluido socialmente”.

Los/as participantes sefialaron la dificultad para navegar por la burocracia aso-
ciada con la pérdida de un bebé, desde la inscripcion legal hasta el acceso a servicios de
apoyo, exacerbando su experiencia debido a la falta de informacion clara y apoyo insufi-
ciente. Un participante menciono "La ignorancia del personal hospitalario, administra-

tivo y de los servicios funerarios respecto a la burocracia del proceso”.

La falta de informacién adecuada sobre el proceso de duelo y los recursos dispo-
nibles dejo a los/as participantes sintiéndose desorientados/as y poco preparados/as para
enfrentar su pérdida. Un participante expreso la "Falta de informacion tanto del personal
como hacia los padres y la falta de acompafnamiento posterior” y otro participante men-

ciono "Poca ayuda psicoldgica” como uno de los principales inconvenientes que enfren-

taron.

Figura 10
Porcentaje de respuestas sobre la influencia del tabu social en el proceso de duelo por

muerte gestacional y perinatal

@®si
@® No

Tal vez
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Se investigo el impacto del tabu arraigado en la sociedad respecto a la muerte
gestacional y perinatal en el proceso de duelo de los participantes. Los resultados obteni-
dos muestran que el 79,5% de los/as participantes respondieron afirmativamente, indi-
cando que el tabu societario tuvo un impacto significativo en su proceso de duelo. Ade-
mas, el 14,6% respondi6 "tal vez", sugiriendo una posible influencia del tabu en su duelo,

7

mientras que solo el 4,8% respondi6 "no".

Los resultados revelan que el taba en torno a la muerte gestacional y perinatal ha
dejado una marca significativa en el proceso de duelo de los participantes. De los testi-
monios recopilados, la mayoria de los/as participantes mencionaron que el tabu les impi-
di6 expresar abiertamente sus sentimientos de dolor y pérdida. “El no poder hablar li-
bremente y expresar los sentimientos, no poder contar a la gente lo que ha pasado”. La
sociedad evitd abordar el tema de la muerte gestacional y perinatal, lo que llevo a los/as
participantes a sentir que no podian desahogarse ni compartir su dolor con los demas.
Esta falta de apertura'y comprension contribuyd a su sensacién de aislamiento emocional,
sentimiento de soledad y falta de apoyo emocional. “La gente no quiere hablar de cosas
dolorosas y no deja expresar el dolor, lo minimizan y lo ningunean. Genera una gran

)

sensacion de soledad e incomprension.’

¢ Coémo se dirigieron al darte la noticia del fallecimiento del bebé?

Los resultados muestran una variedad de experiencias en la forma en que los/as
participantes recibieron la noticia del fallecimiento de su bebé. Algunos/as encuestados/as
destacaron la empatia y la sensibilidad con la que se les comunicé la noticia. Fueron
acompariados/as con comprension y apoyo emocional, lo que les permitio sentirse mas
reconfortados/as en un momento tan dificil. “El ginecélogo fue muy cercano, nos lo in-

tento decir con la mayor sutileza posible dentro de lo duro que llega a ser esa noticia”.

Por otro lado, hubo casos en los que la noticia se transmitié de manera fria y dis-
tante, sin considerar el impacto emocional que tendria en las madres y padres. Esta falta
de empatia contribuy6 a aumentar la angustia y el sufrimiento de los/as afectados/as.
Hubo experiencias traumaticas en las que la noticia se comunico de manera brusca o in-

sensible, dejando a las madres y padres con sentimientos de shock y confusion. “Como si
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hubiera perdido un objeto, la ginecdloga que me vio me dijo “lo has perdido le pasa a

muchas” y sin mas explicaciones”.

¢ Que profesional te la dio?

Los resultados muestran que la noticia del fallecimiento del bebé fue comunicada
principalmente por profesionales médicos especializados en ginecologia y obstetricia, in-
cluyendo ginecologos/as, obstetras, matronas y médicos de urgencias. En algunos casos,
la comunicacion fue realizada por personal de otros departamentos médicos, como pedia-
tras, cardidlogos/as y médicos de la UCI neonatal. Ademas, hubo casos en los que la
noticia fue transmitida por enfermeros/as, tanto en el &mbito hospitalario como en clinicas
privadas. En algunos casos excepcionales, la noticia fue recibida a través de un familiar,
como el esposo o la pareja de la paciente. Estos resultados reflejan la diversidad de pro-
fesionales médicos involucrados en la comunicacion de situaciones de pérdida gestacio-

nal y perinatal.

Figura 11
Porcentaje de respuestas sobre el sentimiento respecto al trato recibido al momento de

recibir la noticia
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En el marco de la investigacion, se indago acerca de la percepcion del trato reci-
bido al momento de recibir la noticia. Un 21.3% de los/as encuestados/as evaluaron la
experiencia como muy negativa (puntuacion 1), mientras que un 20% la calificaron como
negativa (puntuacion 2). Un 20% indico una percepcion neutral (puntuacion 3), y un
22.5% la considerd positiva (puntuacién 4). Por Gltimo, un 16.3% la valor6 como muy

positiva (puntuacion 5).
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Estos hallazgos evidencian una variedad de percepciones respecto a la calidad del
trato recibido en un contexto de alta sensibilidad, con una proporcion significativa de
respuestas adversas o neutrales, complementadas por una minoria con percepciones po-

sitivas.

¢ Como te hubiera gustado que te diesen la noticia?

Los resultados obtenidos revelan una variedad significativa de preferencias entre
los/as participantes en cuanto a como les gustaria haber recibido la noticia del falleci-

miento del bebé.

Un grupo de participantes expreso la necesidad de un enfoque mas compasivo y
delicado al momento de comunicar la noticia, destacando la importancia de la empatia y
la cercania emocional por parte del/la profesional de la salud. “Con un poco mds de tacto
y empatia. No que dijesen, ya esta, vas a perder a tu hijo, cuando quieras te doy las

pastillas para acelerarte el parto”.

Algunos/as participantes mencionaron el deseo de haber estado acompafiados du-
rante el proceso de recibir la noticia, preferiblemente con su pareja o algan ser querido,
para proporcionar un mayor apoyo emocional en un momento tan dificil. “Me hubiera

)

gustado estar con mi pareja, y que ese profesional hubiera tenido un poco mas de tacto.’

Otros/as participantes expresaron la necesidad de una comunicacion mas clara y
completa por parte de los/as profesionales de la salud, deseando respuestas y explicacio-
nes méas detalladas sobre lo sucedido y las posibles opciones a considerar. “Me hubiera
gustado que desde el primer momento me hubiesen informado de la existencia de Nu-
besma y que me hubiesen orientado mejor en cuanto a la parte emocional y todas las

)

decisiones que iba a tener que tomar en las proximas horas.’

Hubo quienes sugirieron la presencia de especialistas en apoyo psicolégico o aso-
ciaciones dedicadas al acompariamiento en situaciones de duelo, para brindar un soporte
adicional y orientacién emocional durante este proceso tan delicado. “Me hubiese gus-

tado que participase también un psicologo especializado en estos casos”.
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Figura 12

Porcentaje de respuestas sobre la claridad del lenguaje utilizado

@® si
@ No, fue muy técnico y poco claro
@ No lo recuerdo

Los resultados obtenidos de la pregunta sobre la claridad del lenguaje utilizado
revelan una percepcidén mayoritariamente positiva por parte de los/as participantes. Cabe
destacar que, un pequefio porcentaje, el 9.8%, indicd no recordar si el lenguaje utilizado

fue claro o no.

El 72% de los/as encuestados/as afirmaron que el lenguaje utilizado fue claro. Esto
sugiere que la mayoria de los/as participantes consideraron que la informacion propor-

cionada fue comprensible y no presento dificultades en su interpretacion.

Por otro lado, un 18.3% de los/as encuestados/as expresaron que el lenguaje utili-
zado fue muy técnico y poco claro. Esta respuesta indica que un porcentaje minoritario
de los/as participantes encontré dificultades para comprender la informacién debido al

uso de un lenguaje demasiado complejo.

Figura 13
Porcentaje de respuestas sobre la recepcion de atencion psicoldgica a través de la Segu-
ridad Social

®si
® No
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Los datos obtenidos a partir de la pregunta sobre la atencidn psicoldgica brindada
a través de la Seguridad Social revelan una disparidad considerable en las experiencias

de los/as encuestados/as.

El 74.4% de los/as participantes indicaron que no recibieron atencién psicologica
a través de este sistema. Este hallazgo sugiere que la gran mayoria de las familias no tuvo
acceso a servicios de apoyo psicolédgico proporcionados por la Seguridad Social. En con-
traste, el 25.6% de los/as encuestados/as afirmaron haber recibido atencién psicoldgica a
través de la Seguridad Social. Esto indica que un grupo minoritario de participantes logro

acceder a estos servicios de apoyo ofrecidos por dicho sistema.

Figura 14

Porcentaje de respuestas sobre el momento del proceso en que se recibié la atencion
psicoldgica

@ Antes del parto

@ Después del parto
Antes y después del parto

Los resultados recopilados sobre el momento en que los/as participantes recibie-
ron atencidn psicologica revelan que un reducido 4.5% de los/as encuestados/as informa-
ron haber recibido atencién psicologica antes del parto. Por otro lado, una mayoria del
95.5% de los/as encuestados/as indicaron que recibieron atencion psicoldgica después del
parto. Este resultado sefiala que la gran mayoria busc6 ayuda psicoldgica en el periodo
posterior al proceso. Y por ultimo, cabe destacar que ningln participante manifest6 haber

recibido atencion psicoldgica tanto antes como después del parto.
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Figura 15
Porcentaje de respuestas sobre el deseo de recibir atencion psicoldgica en caso de no
haberla recibido
®si
@ No

o)

Los resultados obtenidos en relacion con la disposicion de los/as participantes a
recibir atencidn psicolégica, en caso de no haberla recibido son un reducido 7.4% de los

encuestados indicaron que no les hubiera gustado recibir atencion psicologica.

Y por otro lado, un significativo 92.6% de los/as encuestados/as expresaron que
les hubiera gustado recibir atencidn psicoldgica en caso de no haberla recibido. Esto in-
dica una clara demanda por apoyo emocional adicional entre la mayoria de los/as partici-

pantes que no tuvieron acceso a atencion psicoldgica.

Figura 16
Porcentaje de respuestas sobre la informacion recibida acerca de la posibilidad de recibir
apoyo de profesionales del Trabajo Social
@ Si
@® No

No lo recuerdo

91,6%

En el contexto de estudio y en relacion con la informacion proporcionada por el
hospital sobre el apoyo del Trabajo Social en el proceso de duelo tras una pérdida gesta-

cional y perinatal. El 91.6% de los/as participantes sefial6 no haber recibido informacién
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sobre esta opcion por parte del hospital. Solo un reducido 2.4% indic6 haber sido infor-
mado sobre la posibilidad de recibir apoyo del Trabajo Social por parte del hospital. Ade-
mas, un pequefio porcentaje del 6% expresd no recordar si se les habia proporcionado

informacidn sobre esta opcion.

Figura 17
Porcentaje de respuestas sobre la consideracién de concertar una cita con la trabajadora
social del centro
®si
® No

Estos son los resultados obtenidos respecto a la consideracion de concertar una
cita con la trabajadora social del centro solo el 12.5% de los/as participantes afirm6 haber
considerado la posibilidad de concertar una cita con el/la trabajador/a social del centro.
Por otro lado, el 87.5% indicd que no, indicando que la gran mayoria de los/as partici-
pantes no contemplaron esta opcion como parte de su proceso de afrontamiento ante una

pérdida gestacional o perinatal.

Figura 18

Porcentaje de respuestas sobre la asistencia a la cita con la trabajadora social del centro

®si
® No

Y

Los resultados obtenidos en relacion con la asistencia a la cita programada mues-
tran que un pequeiio 10% de los/as participantes que consideraron concertar una cita,
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siguieron adelante y aprovecharon este recurso de apoyo. Sin embargo, un 90% no asis-

tieron a la cita programada con el/la trabajador/a social del centro.

Figura 19
Porcentaje de respuestas sobre la percepcion de utilidad de la orientacion y asesora-

miento proporcionados por los trabajadores sociales durante el proceso
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Estos resultados sugieren una heterogeneidad en la percepcién de utilidad de la
orientacion y el asesoramiento proporcionados por los/as trabajadores/as sociales, con
una tendencia hacia una percepcion menos favorable en la mitad de los/as participantes,
ya gque un 50% de los/as encuestados/as expresé una percepcion poco satisfactoria, asig-
nando una calificacion de 1 en la escala de evaluacién. Asimismo, un 11.1% report6 una

percepcion ligeramente mas positiva, otorgando una calificacion de 2.

Y por otro lado, una minoria que reporta una experiencia mas positiva, un 11.1%
de los encuestados mostré una percepcion bastante positiva, otorgando una calificacion

de 5 en la escala de evaluacion.

Mencionar también que 27.8% de los participantes indicd una percepcién inter-
media, con una calificacion de 3, y que no se registraron respuestas que otorgan una ca-

lificacion de 4.
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Figura 20

Porcentaje de respuestas sobre el conocimiento acerca de la existencia de un protocolo

de atencibn a la muerte gestacional y perinatal en el hospital
@ Sitiene

@ No tiene
No lo sé

Los datos muestran que la mayoria de los/as participantes , un 63.9%, manifesta-
ron no estar seguros o no tener informacion sobre si el hospital dispone de un Protocolo
de atencidn a la muerte gestacional y perinatal. Estos resultados sugieren que existe una
falta de conocimiento generalizado entre los/as participantes respecto a la existencia de
un protocolo especifico en sus hospitales para la atencion de casos de muerte gestacional

y perinatal.

Contrariamente, un 21.7% de los/as participantes indicaron que si tienen conoci-
miento de que su hospital cuenta con dicho protocolo, mientras que un 14.5% respondie-

ron que no tienen conocimiento de que su hospital tenga este protocolo.

Figura 21

Porcentaje de respuestas sobre la satisfaccion con el protocolo utilizado por el centro
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Los resultados de la pregunta sobre la satisfaccion con el protocolo utilizado por
el centro ante la pérdida revelan que un 30.6% de los/as participantes calificaron el pro-
tocolo como poco satisfactorio (puntuacién 1), mientras que un 15.3% indicaron una sa-
tisfaccion moderada (puntuacion 2). Ademas, un 26.4% expresaron una satisfaccion in-
termedia (puntuacion 3), y un 16.7% manifestaron estar bastante satisfechos/as con el
protocolo (puntuacion 4). Por ultimo, un 11.1% mostraron una alta satisfaccion (puntua-

cién 5).

Figura 22

Porcentaje de respuestas sobre la oferta de la posibilidad de acudir a recursos externos
como Grupos de Ayuda Mutua (GAM) o Asociaciones de personas afectadas
®si

® No

No lo recuerdo

En relacidn a la pregunta sobre la posibilidad de acceder a recursos externos como
Grupos de Ayuda Mutua (GAM) o Asociaciones de personas afectadas, los resultados
revelan que un 55.4% de los/as participantes afirmaron haber recibido esta oferta por parte
del centro de atencion médica. Esto sugiere que una parte significativa de los/as encues-
tados/as tuvo acceso a estos recursos adicionales para obtener apoyo emocional y com-

partir experiencias con otras personas que hayan pasado por situaciones similares.

Por otro lado, un 39.8% indicd que no se les ofrecié esta posibilidad. Esta cifra
pone de manifiesto que, aunque una proporcion considerable de participantes si recibio
informacidn sobre estos recursos externos, adn existe un grupo significativo que no tuvo
acceso a esta opcion de apoyo adicional. Es interesante notar que un pequefio porcentaje,
un 4.8%, declar6 no recordar si se les ofrecio la posibilidad de acudir a estos recursos

externos.
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Si es que si, ¢De cuales te informaron?

La mayoria de los/as participantes del estudio identificaron a la asociacion Nubesma
como un recurso valioso al que podrian acudir en busca de apoyo y orientacion durante
el proceso de duelo por la pérdida gestacional y perinatal. Nubesma es una organizacion
dedicada a brindar apoyo emocional, informacion y recursos a las personas que han ex-
perimentado la pérdida de un embarazo o un bebé. Ofrecen servicios como grupos de
ayuda mutua, asesoramiento individualizado, talleres y actividades de sensibilizacion. Su
enfoque centrado en el apoyo emocional y la solidaridad entre personas que comparten
experiencias similares puede proporcionar un espacio seguro y comprensivo para aquellos

que estan atravesando un duelo tan delicado.

Ademas, la mencion de otras asociaciones como Latiendo Juntos y A Contra Corriente
indica que existen diversas opciones de apoyo disponibles para quienes necesiten ayuda
durante este dificil proceso.

¢ Que profesional te informo de dichos recursos?

Los resultados del estudio muestran que la matrona fue la mas frecuentemente
mencionada por los participantes, esta profesional se pone como la fuente de informacion
sobre los recursos disponibles. Esto sugiere que la matrona desempefia un papel central
en la comunicacion de opciones de apoyo y ayuda a las personas que atraviesan el proceso

de duelo por la pérdida gestacional y perinatal.

En segundo lugar, las enfermeras de la planta de maternidad también fueron iden-
tificadas como una fuente importante de informacion, lo que subraya la importancia del
equipo de enfermeria en la atencion y el acompafiamiento de los pacientes en situaciones
dificiles. Las ginec6logas también fueron mencionadas, aunque en menor medida, lo que
indica su contribucion al proceso de informacion y orientacidn, aunque quizas en un con-

texto mas clinico o especializado.
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Figura 23
Porcentaje de respuestas sobre la percepcion de ayuda proporcionada por los Grupos de
Ayuda Mutua (GAM) 0 Asociaciones
@ si
® No

Estoy empezando

Los resultados muestran que la mayoria de los/as encuestados/as, un 75.5%, indi-
caron que la participacién en un Grupo de Ayuda Mutua (GAM) o una Asociacion de
personas afectadas les ha proporcionado ayuda. Esto sugiere que estos grupos ofrecen un
nivel significativo de apoyo y recursos para quienes atraviesan por situaciones de pérdida
gestacional y perinatal. Por otro lado, un pequefio porcentaje del 11.3% expresé que no
les habia sido Gtil, mientras que un 13.2% indic0 estar en el proceso inicial de participa-
cion, lo que sugiere una posible utilidad en el futuro a medida que profundizan su impli-

cacion en estas asociaciones.

¢ Queé consejos o sugerencias compartirias con los/as profesionales que te asistieron para

mejorar su atencién?

Por ultimo los datos del cuestionario muestran una amplia gama de consejos y
sugerencias que los participantes ofrecieron para mejorar la atencion brindada por los
profesionales durante el proceso de pérdida gestacional y perinatal. La empatia fue des-
tacada como un aspecto fundamental en la interaccidn con los/as profesionales, asi como
la necesidad de recibir una atencion detallada y comprensiva sobre lo que estaba ocu-
rriendo. Se enfatizo la importancia de ofrecer un contacto inmediato con recursos exter-
nos, como asociaciones o profesionales especializados/as, para proporcionar apoyo y
orientacion desde el momento en que se recibe la noticia del fallecimiento del bebé. Tam-
bién se sugirié una mayor formacion y actualizacion del personal sanitario en aspectos

burocréaticos y emocionales relacionados con la pérdida gestacional y perinatal.
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Ademas, se destaco la necesidad de informar con sensibilidad sobre los procedi-
mientos médicos y opciones disponibles, como la posibilidad de despedirse del bebé, to-
mar fotografias, crear recuerdos y recibir apoyo psicoldgico. Los participantes expresaron
el deseo de recibir una atencion mas personalizada y humana, evitando el uso de términos
técnicos y brindando orientacion clara sobre las diferentes etapas del proceso. También
se sugirio la creacion de protocolos especificos en los hospitales para abordar adecuada-
mente estas situaciones, asi como la inclusion de asociaciones como Nubesma en la in-

formacion proporcionada a los padres.

Se hizo hincapié en la importancia de ofrecer tiempo suficiente para despedirse
del bebe, asi como en la necesidad de crear espacios separados en el hospital para garan-
tizar la privacidad y el respeto durante este proceso tan delicado. Asimismo, se resalté la
relevancia de proporcionar asesoramiento psicolégico de manera proactiva y continua,

tanto para los padres como para otros miembros de la familia que lo necesiten.

7.2. Resultados de las entrevistas a los/as profesionales sanitarios

El estudio también recopila las percepciones y experiencias de diversos/as profe-
sionales de la salud sobre el manejo del duelo perinatal y gestacional desde una perspec-
tiva interdisciplinaria. Se incluyen profesionales sanitarios/as quienes han compartido sus
visiones sobre roles, frecuencia de casos, importancia del apoyo psicosocial, desafios y

recomendaciones para mejorar la atencion a las familias en duelo.

E001, E002, EO03 Y EQ004 coinciden en que estas situaciones no son frecuentes,
lo que destaca la necesidad de abordar cada caso con la méxima sensibilidad y atencion.
E001 sefiala que, aunque son casos contados, es esencial proporcionar apoyo tanto médico
como emocional a las familias afectadas. Segun E001, "por suerte, relativamente pocas,

el ario pasado creo que fueron 5 potenciales casos de duelo perinatal.”

El apoyo psicosocial es considerado fundamental por todos los/as entrevista-
dos/as, dada la compleja situacion de una pérdida perinatal y gestacional. E002 enfatiza
que "El apoyo psicosocial es fundamental para las familias que enfrentan una pérdida
perinatal o gestacional.” Por su parte, EO03 afirma que "EI apoyo psicosocial es de gran

ayuda para los padres en el proceso de superar la muerte de un bebé."
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La colaboracion interdisciplinaria se destaca como crucial para brindar un apoyo
integral a las familias en duelo, pero se sefiala la necesidad de una mayor integracion de
los servicios de Trabajo Social y apoyo psicolégico a largo plazo. Segun E003, "La cola-
boracion interdisciplinaria es crucial. Un equipo multidisciplinar formado por personas
con conocimientos practicos y diversos puede lograr un objetivo comin y proporcionar

un mayor apoyo a las familias."

Todos los/as profesionales coinciden en la importancia de evaluar la eficacia de
los programas de apoyo mediante reuniones de seguimiento y encuestas a las familias y
al personal, lo que permite ajustar estrategias y mejorar continuamente el apoyo brindado.
Segun EO001, "evaluamos la eficacia a través de reuniones anuales en las que revisamos

todos los casos."

En cuanto a los desafios, se destaca la falta de recursos, la carga de trabajo exce-
siva y la falta de preparacion durante la formacion profesional para comunicar noticias
delicadas. EO01 sefiala que "Los principales desafios incluyen la falta de experiencia pre-
via, las diferencias culturales entre los padres..." Ademas, EO04 reconoce que "de en-
trada, los profesionales de la salud no estamos preparados adecuadamente durante nues-
tra formacion para informar de estas situaciones y lo vas adquiriendo con la experien-

cia.

La comunicacion con las familias durante y después de la pérdida se aborda desde
un enfoque de acompafiamiento emocional, adaptando el apoyo a la situacion y los recur-
sos disponibles para cada familia. E003 destaca que "Nos esforzamos por informar a las
familias de manera clara y sencilla, evitando tecnicismos. Aconsejamos sin imponer y
respetamos todas sus decisiones, asegurandonos de que se sientan apoyados en todo mo-

mento."

La colaboracion con trabajadores/as sociales se reconoce como beneficiosa en tér-
minos de proporcionar informacion sobre recursos externos disponibles y facilitar la co-
municacion, especialmente en casos con barreras idiomaticas y culturales. EO02 reconoce

que "Los trabajadores sociales nos informan sobre los recursos externos disponibles
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para las familias, lo cual ha sido muy ventajoso.” Sin embargo, se sefiala la falta de coor-

dinacion como un obstéaculo para esta colaboracion.

Los/as profesionales también coinciden en la importancia de establecer protocolos
formales para el manejo del duelo perinatal y gestacional en las instituciones medicas.
E001 menciona que "tenemos desde hace aproximadamente dos afios, un protocolo de
actuacion al final de la vida del recién nacido™, lo que indica un avance en la implemen-
tacion de medidas especificas para estas situaciones. Sin embargo, aun queda trabajo por
hacer en términos de extender estos protocolos a otras areas, como el paritorio o la planta

de maternidad, como menciona EQ04.

Asimismo, la necesidad de una mayor implicacién de la administracion y los ser-
vicios de salud mental y psicologia se destaca como un punto crucial para mejorar la
atencion a las familias en duelo. E001 sefiala que "la administracion debe de implicar y
que en este sentido, que no se deje toda la carga asistencial en los servicios de salud que

no tienen preparacion para llevar a cabo el duelo perinatal.”

La falta de coordinacion entre los servicios hospitalarios y de atencion primaria
también se identifica como un area de mejora importante. E002 recomienda una mejor
coordinacion entre estos servicios y un acceso directo a los servicios de salud mental para
las familias en duelo. Esta colaboracién entre diferentes niveles de atencion médica po-
dria garantizar una continuidad en la atencién y un seguimiento mas efectivo de las fami-

lias una vez que salen del hospital.

Por ultimo, para mejorar la integracion y participacion del Trabajo Social en la
atencion al duelo perinatal y gestacional, se sugiere no solo facilitar el acceso directo a
estos profesionales, sino también disponer de més trabajadores sociales para cubrir todas
las funciones requeridas. Esto ayudaria a garantizar que las familias reciban el apoyo ne-
cesario durante todo el proceso de duelo, desde el momento del diagndstico hasta la adap-

tacion a la vida después de la pérdida.
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8. Discusion

La muerte gestacional y perinatal es una experiencia dolorosa y traumatica que
muchas familias enfrentan en silencio debido a los tabues sociales y la falta de visibilidad
de este tipo de pérdida. Este estudio analiza como estos tabues afectan el proceso de duelo

y la calidad de la atencion recibida en los hospitales.

En la actualidad, especialmente en el &mbito urbano, la muerte es rechazada y el
duelo se suprime. Como consecuencia, se han suprimido muchos rituales, y las familias
a menudo no reciben a familiares y amigos, evitando visitas antes del rito funerario. Este
rechazo social hacia el duelo convierte el proceso en patoldgico, debido a la presidn por
la tristeza de la pérdida y la coaccidon de la sociedad que impide ritualizar o hacer publico
el duelo, convirtiéndolo en un duelo silenciado (Dieguez Gonzélez & Carbonell Bardera,
2017).

Los resultados del estudio revelan como la falta de apertura y comprension en
torno a la muerte gestacional y perinatal dificulta la expresion de emociones y el proceso
de duelo de las personas afectadas. Esta falta de apoyo y el estigma social asociado tienen
un fuerte impacto sobre la salud mental de las personas, ya que la experiencia de una
muerte inesperada y emocionalmente traumatica se ve agravada por sentimientos de culpa
y una ausencia de apoyo social y sanitario (Dieguez Gonzélez & Carbonell Bardera,
2017). Aunque nada puede preparar completamente a una mujer o a su pareja para la
muerte de un hijo, es evidente que la sociedad puede hacer mucho para aliviar su sufri-

miento en lugar de agravarlo.

Hay que destacar también que la carencia de apoyo adecuado a las familias en
duelo por pérdida gestacional y perinatal es un aspecto crucial. La demanda de apoyo
emocional adicional entre la mayoria de los/as participantes, que no tuvieron acceso a
atencion psicoldgica, resalta la urgencia de contar con servicios especializados y personal

capacitado para ofrecer acompafiamiento y orientacion a estas familias en duelo.

La falta de conocimiento sobre los recursos disponibles y la limitada disponibili-
dad de servicios de salud mental pueden privar a las familias del apoyo necesario para

enfrentar el proceso de duelo de manera saludable. Esta situacion deja a los padres y
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madres sin los servicios de apoyo y acompafiamiento necesarios, ya que la atencion brin-
dada en los servicios de salud mental tiende a centrarse en tratamientos farmacoldgicos,
y el acceso a la atencion privada de psicologia y psiquiatria no siempre esté al alcance
(Calvo, 2006).

Por ello, se considera necesario un cambio hacia un modelo de continuidad asis-
tencial para las familias, que incluya un acercamiento previo y un acompafiamiento pos-
terior en un sentido amplio. Este acompariamiento debe ser multifacético; por un lado,
dirigido a las familias y a las personas que se encuentran en el proceso de final de vida, y
por otro, a los profesionales que trabajan en torno a la persona en esta etapa final (Dieguez
Gonzélez & Carbonell Bardera, 2017).

Todas las mujeres y sus parejas deberian tener la oportunidad de tener contacto
post mortem, conservar objetos de conexion, realizar una autopsia, organizar una dispo-
sicion respetuosa y recibir informacion basada en evidencia al decidir sobre el modo de
parto. Ademas, ninguna mujer deberia estar obligada a dar a luz sola. En general, un cam-
bio hacia una atencion mas centrada en lo psicosocial podria tener impactos muy positivos
en la percepcion de la calidad de la atencién, ademas de contribuir significativamente a
las experiencias de duelo en un momento tan dificil en la vida de estas mujeres y sus

familias.

Seguidamente, mencionar la falta de formacion adecuada de los/as profesionales
de la salud en la atencion a la muerte gestacional y perinatal surge como un aspecto rele-
vante en la discusién sobre el duelo en este contexto. Segun los hallazgos del estudio, se
evidencia gue algunos/as participantes mencionaron la falta de informacién proporcio-
nada por el personal sanitario hacia los padres y madres, la ausencia de acompafiamiento
posterior y la escasez de ayuda psicolégica como los principales inconvenientes que en-

frentaron.

Esta carencia de preparacion y capacitacion especifica en el manejo del duelo pe-
rinatal y gestacional puede impactar negativamente en la calidad de la atencion brindada
a las familias en duelo. La falta de sensibilidad, empatia y conocimientos especializados

por parte de los/as profesionales de la salud puede resultar en respuestas inadecuadas,
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falta de apoyo emocional y dificultades para abordar de manera adecuada las necesidades

de las personas en duelo

Profesionales de enfermeria, medicina, psicologia y trabajo social deberian tener
conocimientos sobre el duelo. Sin embargo, practicamente ninguna disciplina le dedica
tiempo suficiente en sus programas de grado a este asunto, apenas mencionando de ma-
nera muy general, lo cual no habilita para la intervencién, a lo sumo para generar una
sensibilidad (Calvo, 2006).

No se educa adecuadamente para la muerte y, en el caso de las muertes perinatales,
esto es aun menos frecuente, ya que el interés generalmente se centra en el afan de dar
vida. Cuando la muerte ocurre en un contexto donde se esperaba una nueva vida, un
equipo no preparado puede reaccionar con ansiedad y falta de ayuda, lo que dificulta el
apoyo a las familias que han perdido un hijo/a. Un equipo sin entrenamiento especifico
para trabajar con estos padres podria evitar abordar la pérdida del embarazo debido a la
incertidumbre sobre qué decir o al temor de provocar una reaccién emocional intensa en

los padres (Martos-Lopez, Sdnchez-Guisado, & Guedes-Arbelo, 2016).

Aunque se han observado avances en la calidad de la atencion en las interacciones
con los profesionales en los hospitales, estos progresos parten de un nivel de atencion
muy bajo y aln estan lejos de alcanzar las buenas practicas. En términos generales, el
analisis revel6 que, a pesar del trabajo de sensibilizacion realizado en los hospitales me-
diante protocolos y formacion, la calidad de la atencion sigue siendo insuficiente.

Por lo tanto, la necesidad de una mayor formacion y actualizacion del personal
sanitario en aspectos emocionales y burocraticos relacionados con la pérdida gestacional
y perinatal se vuelve fundamental para mejorar la atencion y el acompafiamiento ofrecido
a las familias en duelo. La inclusién de contenidos especificos sobre duelo en la forma-
cion profesional de los profesionales de la salud, asi como la implementacion de progra-
mas de capacitacion continua y sensibilizacidn, pueden contribuir a una atencion mas

empatica, informada y efectiva en estos contextos sensibles.

La falta de informacidn sobre los recursos de apoyo disponibles para el duelo en

contextos de pérdida gestacional y perinatal subraya una necesidad urgente de mejorar la
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sensibilizacion y difusion de estos servicios entre los/as pacientes y sus familias. Segun
los datos recopilados, el bajo porcentaje de participantes que consideraron concertar una
cita con la trabajadora social del centro, y el ain menor porcentaje que finalmente asistio
a dicha cita, evidencia una brecha significativa en la percepcion de la utilidad de este
recurso Yy en la efectividad de la derivacion hacia el apoyo emocional especializado. Este
hallazgo sugiere que muchas familias no estan recibiendo el apoyo que necesitan durante
estos momentos criticos, lo cual puede tener consecuencias profundas y duraderas en su

bienestar emocional y psicologico.

El desconocimiento por parte de las familias sobre el papel y las posibilidades de
intervencion del Trabajo Social en estos contextos también emerge como un aspecto cru-
cial que se destaca en el estudio. La mayoria de los/as participantes sefialaron no haber
recibido informacion sobre la posibilidad de apoyo del Trabajo Social en el proceso de
duelo, lo que sugiere una falta de comunicacién institucional clara y efectiva. Esta falta
de informacion no solo impide que las familias accedan a los servicios necesarios, sino
que también perpetla una invisibilidad perjudicial del Trabajo Social dentro del sistema

sanitario.

La invisibilidad de las variables sociales en los procesos de enfermedad es un sin-
toma del capitalismo, donde el ser humano es visto solo como un cuerpo que busca placer
a través del consumo. En este contexto, la medicina puede convertirse en una autoridad
que satisface cualquier demanda, dejando de lado las necesidades sociales y emocionales
de los pacientes. Esta recurrente invisibilidad de lo social coloca al Trabajo Social en
riesgo de volverse también invisible, no solo para la poblacion en general, sino incluso
para los propios profesionales de la salud, lo cual es sorprendente y preocupante (AS,
2014).

Ademas, el estudio revela que los/as/as propios profesionales sanitarios carecen
de conocimiento sobre las capacidades y el alcance del Trabajo Social, lo que puede li-
mitar significativamente la derivaciéon adecuada de las familias en duelo a estos servicios
especializados. Esta falta de conocimiento y entendimiento interprofesional limita la ca-
pacidad de los equipos de salud para proporcionar un apoyo integral y coordinado, nece-

sario para abordar todas las dimensiones del duelo de manera efectiva.
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La perspectiva del Trabajo Social respecto a las "pérdidas™ es insuficiente si no se
reconoce que detras de cada "pérdida significativa" hay un "duelo”. Al comprender esto,
se puede apreciar que gran parte de la labor profesional se centra en trabajar los duelos
de los usuarios. Sin embargo, esta afirmacion puede resultar sorprendente para los traba-
jadores sociales en Espafia, ya que, tradicionalmente, el "duelo” no ha sido considerado
un érea de intervencion en el Trabajo Social (Calvo, 2006). Este hecho resalta la necesi-
dad de reconfigurar la formacion y practica profesional del Trabajo Social para incluir el

manejo del duelo como una competencia clave.

La intervencion profesional de los/as trabajadores/as sociales desempefian un pa-
pel fundamental en la atencién integral de calidad en el sistema de salud, ya que propor-
ciona un contacto directo con la realidad de las situaciones en enfermedad avanzada y
guia todas las actuaciones posteriores. Al igual que se debe aliviar el dolor fisico o emo-
cional, existen necesidades y situaciones sociales que generan sufrimiento y afectan di-
rectamente al estado emocional y de salud de las personas en duelo. (Alvarez Cordero,
2022)

En este sentido, el Trabajo Social se enfoca en el estudio individualizado de cada
caso, lo que implica una evaluacién detallada de las demandas, el diagndstico de la reali-
dad de cada familia y la planificacion de la intervencion para abordar sus necesidades
especificas. Este enfoque centrado en la persona permite comprender la complejidad de
cada situacion y disefiar estrategias de apoyo que sean efectivas y significativas para las

familias en duelo.

El Trabajo Social en el contexto de la pérdida gestacional y perinatal también im-
plica una atencion especializada en las necesidades emocionales y sociales Unicas que
surgen en estos casos. Los/as trabajadores/as sociales estan capacitados para ofrecer
apoyo emocional, orientacion y recursos practicos para ayudar a las familias a hacer frente
a la pérdida y a adaptarse a las nuevas circunstancias. Ademas, trabajan en colaboracion

con otros/as profesionales de la salud, para garantizar una atencion integral y coordinada.

La deteccion de necesidades es otra faceta importante de la intervencion del/la
trabajador/a social. A través de entrevistas y evaluaciones exhaustivas, los/as trabajado-

res/as sociales pueden identificar las necesidades no solo de los individuos en duelo, sino
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también de sus familias y comunidades. Esto les permite desarrollar planes de interven-
cién personalizados que aborden no solo las necesidades inmediatas, sino también las

preocupaciones a largo plazo relacionadas con el duelo y la pérdida.

Ademas de brindar apoyo directo a las familias en duelo, los/as trabajadores/as
sociales también desempefian un papel importante en la coordinacion de la atencion y la
derivacion a otros servicios y recursos comunitarios. Esto puede incluir la conexion con
grupos de apoyo, servicios de consejeria, programas de asistencia financiera y otros re-
cursos que puedan ser beneficiosos para las familias en duelo. La propuesta de impulsar
una atencion integral de calidad en el sistema de salud no solo implica mejorar los servi-
cios clinicos, sino también abordar las necesidades emocionales, sociales y espirituales

de las personas en duelo.

Para lograr esto, como menciona Gea, de la Torre, Bodi, & Maestro (2017) es
fundamental apostar por un enfoque interdisciplinario que involucre a diversos profesio-
nales de la salud, incluyendo trabajadores sociales. En primer lugar, el trabajo en equipo
interdisciplinario permite un abordaje holistico de las necesidades de las familias en
duelo. Al colaborar estrechamente, los/as profesionales pueden coordinar la atencién mé-
dica con el apoyo emocional y social, asegurando una respuesta integral a las diversas

dimensiones del duelo.

La integracion de programas de voluntariado también desempefia un papel crucial
en este proceso. Las asociaciones y grupos voluntarios pueden proporcionar un apoyo
adicional y compasivo a las familias en duelo, brindando compafiia, escucha activa y

ayuda practica en momentos de necesidad.

La presencia activa de trabajadores/as sociales es fundamental para proporcionar
un apoyo emocional y practico a las familias en duelo. Los/as profesionales del Trabajo
Social pueden ofrecer asesoramiento, orientacion y recursos para ayudar a las familias a
hacer frente a la pérdida y a adaptarse a las nuevas circunstancias. Por otro lado, los/as
psicologos/as pueden ofrecer terapia individual o familiar para ayudar a procesar el duelo

y promover el bienestar emocional.
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Ademas de abordar las necesidades emocionales y sociales, es importante consi-
derar la vertiente espiritual del duelo. Para muchas personas, la cultura y origen juega un
papel importante en su proceso de duelo y puede brindar consuelo y significado en mo-
mentos de pérdida. Por lo tanto, es fundamental que los/as profesionales de la salud estén

capacitados/as para abordar estas dimensiones culturales de manera sensible y respetuosa.

Ademas de estos aspectos mas convencionales, es esencial considerar el papel del
Trabajo Social en contextos menos comunes, como por ejemplo dentro de empresas fu-
nerarias. Estos espacios pueden convertirse en lugares de apoyo para las familias en duelo,
proporcionando un entorno seguro y compasivo donde pueden compartir sus experiencias

y recibir ayuda practica y emocional.

Para finalizar, reconocer la importancia del Trabajo Social Comunitario sobre el
proceso final de vida, la muerte y el duelo puede ser de gran ayuda para recuperar la red
de apoyo social de las personas en situaciones de pérdida. Estos programas pueden ofrecer
un espacio para la reflexion y la preparacién para enfrentar momentos dificiles, asi como
facilitar el contacto con otros que estan pasando por experiencias similares, evitando asi

el aislamiento y promoviendo la solidaridad y el apoyo mutuo.
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9. Conclusiones

Tras el analisis del estudio acerca del duelo perinatal y gestacional desde la pers-
pectiva del Trabajo Social, se pueden extraer conclusiones que subrayan la necesidad y
la relevancia de la intervencion de los/as trabajadores/as sociales de situaciones de per-

dida en el &mbito perinatal.

En primer lugar, se destaca la capacidad Unica de los/as trabajadores sociales para
ofrecer un apoyo integral y personalizado a las familias que enfrentan el duelo gestacional
y perinatal. Su enfoque centrado en la persona y su habilidad para comprender las nece-
sidades emocionales y sociales de cada familia los convierten en actores fundamentales
en la atencion a la pérdida en estos contextos sensibles. Los/as trabajadores/as sociales
no solo brindan contencion emocional, sino que también facilitan el acceso a recursos y
servicios, ayudando a las familias a navegar por los procesos burocraticos y a conectarse
con redes de apoyo comunitarias.

Ademas, se evidencia la importancia de establecer una mayor coordinacion y co-
laboracién entre los profesionales de trabajo social y otros departamentos del hospital,
como neonatologia y ginecologia, para garantizar una atencion mas integrada y efectiva
a las familias en duelo. La creacién de protocolos oficiales y la asignacién de recursos
adecuados son clave para mejorar la calidad de la atencion brindada. Un enfoque multi-
disciplinario asegura que todas las dimensiones del duelo sean abordadas, proporcio-
nando un cuidado holistico que considera tanto la salud fisica como el bienestar emocio-

nal de las familias afectadas.

Asimismo, se resalta la necesidad de sensibilizar a la comunidad sobre la impor-
tancia del Trabajo Social en la atencion al duelo perinatal y gestacional. La difusion de
informacidn sobre los servicios disponibles y la promocidn de la colaboracion interdisci-
plinaria son aspectos esenciales para garantizar que las familias reciban el apoyo necesa-
rio en momentos tan dificiles. Las campafias de sensibilizacion y la educacion comunita-
ria pueden desmitificar el duelo perinatal, promoviendo una mayor comprension y empa-

tia hacia las familias que atraviesan estas pérdidas.
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En resumen, las conclusiones extraidas de este estudio refuerzan la idea de que el
Trabajo Social desempefia un papel crucial en la atencion a las familias que experimentan
pérdidas en el ambito perinatal. Su capacidad para ofrecer un apoyo integral, coordinado
y empatico hace que su presencia sea indispensable en la atencion a situaciones de duelo
gestacional y perinatal. La intervencién de los/as trabajadores/as sociales no solo alivia
el sufrimiento inmediato de las familias, sino que también contribuye a una atencién mas
humanizada y efectiva, promoviendo la resiliencia y el bienestar a largo plazo en estos

momentos tan delicados.
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11. Anexos

Anexo 1

Cuestionarios a los/as pacientes

Atencion a la muerte gestacional y
perinatal desde el Trabajo Social
Sanitario

Este formulario cuenta con una serie de preguntas que abordan diversos aspectos del
proceso, incluyendo la experiencia personal de los/as afectados/as, la atencion recibida
por parte de los/as profesionales sanitarios/as y del Trabajo Social, asi como la
percepcion sobre la calidad del protocolo utilizado en estos casos. Es importante
destacar que el formulario es anénimo y que los/as participantes no estan obligados/as
aresponder todas las preguntas. Esto garantiza la confidencialidad y el respeto a la
privacidad de quienes participan en la encuesta.

Preguntas de introduccion

1. 1. ¢Quién responde el cuestionario?
Marca solo un évalo.

) Persona gestante

Pareja

2. 2. Nombre del Hospital donde se produjo el fallecimiento

3. 3. Municipio del Hospital

4. 4. Titularidad del Hospital

Marca solo un évalo.

Publico

) Privado
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5. 5. El bebé fallecié

Marca solo un évalo.

) Durante la gestacion
) Enel parto

) Con dias/meses de vida

6. 6. Fecha de fallecimiento del bebé

Ejemplo: 7 de enero del 20719

Preguntas sobre el proceso de duelo

7. 17.¢0s informaron de la posibilidad de despediros del bebé después del
parto?

Marca solo un évalo.

) Si
) No

8. 8. Sies que si, ; Como os sentisteis con el trato recibido durante la
despedida?

Marca solo un dvalo.

Poci Muy satisfecha/o
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9. 9. ¢;Piensas que tu entorno mas cercano ha sabido acompaifarte en su
proceso de duelo?

Marca solo un évalo.

Si
No

10. 10. ;Como os ha acompaiado vuestro entorno mas cercano?

11.  11. ;Cudl es la frase que os han dicho y mas os ha marcado?

12.  12. ;Cual crees que es el principal inconveniente que os habéis
encontrado durante el proceso?
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13. 13. El tabu existente en la sociedad en referencia a la muerte gestacional y
perinatal, ; Ha marcado tu proceso de duelo?

Marca solo un évalo.

Si
) No

) Tal vez

14. 14. Sies que si, ; De qué manera te ha marcado?

Preguntas sobre la accion profesional

15. 15. ;Como se dirigieron al darte la noticia del fallecimiento del bebé?

16. 16. ;Qué profesional te la dio?
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17. 17. ;Cémo te sentiste con el trato recibido en el momento que te dieron la
noticia?

Marca solo un évalo.

Poci Muy satisfecha/o

18. 18. ;Como te hubiera gustado que te diesen la noticia?

19. 19. ¢El lenguaje que utilizaron fue claro?
Marca solo un évalo.
) Si

No, fue muy técnico y poco claro

) No lo recuerdo

20. 20. ;Recibiste atencion psicoldgica a través de la Seguridad Social?
Marca solo un évalo.

Si
No
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21. 21. Sies que si, ; En qué momento del proceso recibiste la atencion
psicolégica?

Marca solo un évalo.

Antes del parto
Después del parto

) Antes y después del parto

22. 22.Sino recibiste atencion psicologica, ¢ Te hubiese gustado?

Marca solo un évalo.

Si
) No

Preguntas sobre la intervencion del Trabajo Social

23. 23. La profesional del Trabajo Social del hospital puede ayudarte en el
duelo tras una pérdida gestacional y perinatal y acompafarte durante el

proceso de recuperacion. ¢ Te informaron de esta posibilidad en el
Hospital?

Marca solo un évalo.
Si
No

No lo recuerdo

24. 24. Sies que si, ; Te planteaste la posibilidad de concertar una cita con la

trabajadora social del centro?

Marca solo un évalo.

Si
No
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25.

26.

25. Si es que si, ¢ Acudiste a la cita?

Marca solo un évalo.

Si

No

26. ;Considera que la orientacion y el asesoramiento proporcionados por
los/as trabajadores/as sociales fueron utiles para ti durante este proceso?

Marca solo un évalo.

Poci Muy util

Preguntas sobre protocolos y recursos de atencion

27

28.

27. ;Conoces si vuestro hospital tiene un Protocolo de atencion a la
muerte gestacional y perinatal?

Marca solo un évalo.
) Si tiene
No tiene

No lo sé

28. ; Quedaste satisfecha/o del protocolo utilizado por el centro ante la
pérdida?

Marca solo un dvalo.

Poc: Muy satisfecha/o
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29.

30.

31.

32.

33.

Anexo 2
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29. ;Te ofrecieron la posibilidad de acudir a recursos externos como
Grupos de Ayuda Mutua (GAM) o Asociaciones de personas afectadas?

Marca solo un évalo.
Si
No

No lo recuerdo

30. Si es que si, ¢ De cuales te informaron?

31. ;Qué profesional te informé de dichos recursos?

32. Si participaste o participas en un GAM o Asociacion de personas
afectadas, ; Te ha ayudado?

Marca solo un évalo.
Si
No

Estoy empezando

33. ¢ Qué consejos o sugerencias compartirias con los/as profesionales
que te asistieron para mejorar su atencion?

Entrevista semiestructurada a los/las profesionales sanitarios/as

1. ¢Cudl es su rol dentro del contexto de atencion médica relacionada con el duelo

perinatal y gestacional?



10.

11.
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¢Con que frecuencia se encuentran con situaciones de duelo perinatal y gestacio-

nal en su préctica sanitaria?

¢Qué profesionales forman parte del equipo de intervencion en casos de duelo

perinatal y gestacional en su institucion?

¢Hasta qué punto crees que el apoyo psicosocial es necesario para las familias que

atraviesan una pérdida perinatal o gestacional?

¢Como abordan la comunicacion con las familias durante y después de una pér-

dida perinatal o gestacional?

¢ Cual es su opinidn sobre la importancia de la colaboracion interdisciplinaria en

el apoyo a familias en duelo perinatal o gestacional?

¢Han trabajado alguna vez en colaboracidn con trabajadores sociales en casos de
duelo perinatal y gestacional? Si es asi, ¢qué papel desempefiaron los trabajadores

sociales en ese proceso?

¢ Cuéles creen gue son los principales beneficios de contar con la intervencién de

trabajadores sociales en situaciones de duelo perinatal y gestacional?

¢Qué aspectos del duelo perinatal y gestacional creen que pueden abordarse mejor

con la intervencién del trabajo social?

¢Qué sugeriria para mejorar la integracion y participacion del trabajo social en la
atencion al duelo perinatal y gestacional dentro del entorno hospitalario?

¢Qué medidas se estan implementando actualmente en su institucion para mejorar
la atencidn y el apoyo a las familias que experimentan pérdidas perinatales o ges-

tacionales?
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12. ;Qué recomendaciones harian para mejorar la accesibilidad y disponibilidad de
servicios de apoyo para familias que enfrentan pérdidas perinatales o gestaciona-

les?

13. ¢(Como se evalla la eficacia de los programas de apoyo al duelo perinatal y ges-

tacional en términos de resultados para las familias?



