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Resumen

El abordaje del duelo perinatal ha ofrecido controversia a lo largo de las décadas
existiendo diversos enfoques para el afrontamiento del mismo. Las actitudes de las parejas
gue han vivido un duelo perinatal han ido cambiando con el transcurso del tiempo
observando, por consiguiente, una evolucion progresiva de la manera de afrontar este

duelo.

Aunque a dia de hoy existan muchas técnicas, terapias, grupos de apoyo y
sesiones para ayudar a estas parejas, no podemos negar que ha habido un conjunto de
actitudes que fomentaban el silencio y la no mencién del acontecimiento ocurrido,
impulsando, en ocasiones, la aparicién de embarazos precoces cuyo objetivo consistia en

reemplazar al feto fallecido y evadir las emociones que se presentaban.

A consecuencia de esto, ha habido una carencia importante de formacién para los
profesionales sanitarios, que les permita poder ofrecer los cuidados y atenciones
necesarias, tanto de atencion hospitalaria como la continuidad de cuidados que se

proporciona en un centro de atencién primaria.

Es por esto, que en este proyecto se busca determinar el conocimiento y
predisposicion de los profesionales de Atencibn Primaria para ofrecer cuidados
continuados a las parejas que han sufrido pérdida perinatal, asi como la importancia

percibida de la necesidad de una formacién que abarque el apoyo a estas parejas.
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Abstract

Perinatal death has had controversies over the decades, with different points of
view about dealing with it. The attitudes of couples who have suffered a stillbirth have
changed over the years, and have seen a progressive evolution about handle and cope this
grief.

Nowadays, there are many technigues, therapies, support groups, and sessions
to help these couples. However, we cannot deny that there has been a set of attitudes that
fostered silence and avoided name that experience pushing, sometimes, the appearance
of early pregnancies aimed at replacing the perinatal death and evading to experience these

emotions that undergo from themselves.

As a result, there has been a significant lack of training for health professionals to
provide the necessary care as hospital care as continuity of care provided in a primary care
facility.

That's why this project seeks to determine the knowledge of primary care
professionals to provide continuous care to couples who have suffered stillbirth and the

perceived importance of the need for training that includes support for such partners.

Keywords: grief, stillbirth, background, nursing, primary health care.
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1. INTRODUCCION:

1.1

,Qué es el duelo?

El duelo es un proceso vital basado en un conjunto de respuestas que incluyen un

rango de sentimientos (tristeza, enfado, culpa, autorreproche, ansiedad, soledad,

impotencia, shock, anhelo, etc), sensaciones fisicas (vacio en el estbmago, opresion en el

pecho y garganta, falta de aire y energia, etc) y conductas (trastornos del suefio y el apetito,

conducta distraida, aislamiento social, sofiar con el fallecimiento, evitar recordatorios del

fallecido, suspirar, hiperactividad desasosegada, llorar, visitar lugares o llevar consigo

objetos que recuerdan al fallecido y atesorar objetos que pertenecian al mismo) que son

normales después de una pérdida®?.

El duelo consta de varias etapas o tareas que se deben realizar y superar para

reestablecer el equilibrio y completar este proceso adecuadamente®:

1.

2.

Aceptar la realidad de la pérdida. Consiste en afrontar plenamente el fallecimiento

de la persona y su pérdida irreversible. En esta etapa pueden aparecer
complicaciones para asumir esta realidad apareciendo la negaciéon de la misma
(Ejemplo: mantener la habitacién de un hijo fallecido intacta durante muchos afos),
de la pérdida (Ejemplo: deshacerse de los objetos del fallecido y minimizar la

pérdida) o de la irreversibilidad @.

Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida. En ella se incluye el dolor en su

definicibn mas amplia (dolor fisico, emocional y conductual) incluyendo sus
manifestaciones. En esta etapa, la negacion aparece de otra manera: evitando sentir

ese dolor blogqueando sus sentimientos o pensamientos @,

Es importante completar bien este ciclo ya que evita arrastrar el dolor durante
muchos afos y, en muchos casos, necesitar terapia posteriormente complicandose
el trabajo en ese dolor @,



3. Adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente. Implica asumir los roles

gue desempefiaba el fallecido, en ocasiones teniendo que desarrollar nuevas
habilidades®™.

4, Recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo. Consiste en encontrarle

un nuevo lugar en su ambito emocional al fallecido, de manera que no “renuncie” a

él pero sin impedir su avance y continuidad de vida de forma eficaz®,

El proceso del duelo concluiria tras haberse completado las cuatro etapas de
manera que la persona puede recordar al fallecido sin dolor intenso, manifestaciones
fisicas y es capaz de involucrar sus emociones en su vida diaria y en las personas que lo

rodean?,

En ocasiones, a pesar de haberse completado las cuatro etapas para cerrar el ciclo

y, con ello, el proceso del duelo, las personas no llegan a cerrar ese proceso del todo®2).

1.2 El duelo perinatal.

La muerte perinatal abarca la muerte durante el embarazo a partir de las veintidés
semanas Yy la muerte durante el periodo neonatal. Puede abarcar el periodo de tiempo de
dos maneras diferentes: desde las veintidos semanas hasta un maximo de veintisiete
siendo ésta la definicion més amplia; o desde la semana veintiocho hasta los seis o siete

dias de vida, siendo ésta la mas restringida®?.

El duelo perinatal tiene unas caracteristicas que lo diferencian de otro tipo de
duelos: la proximidad entre el nacimiento y la muerte, la juventud de los progenitores para

los que supone su primer contacto con la muerte y lo inesperado del suceso @9,

Entre las caracteristicas mas comunes del duelo perinatal encontramos el shock
y aturdimiento, seguidos de afioranza, irritabilidad, debilidad y sentimiento de culpa.
Posteriormente, aparece la desorganizacion de la vida cotidiana y la desorientacion, ya que
la vida que esperaban llevar ha desaparecido provocando un sentimiento de vacio y

desamparo @49,

Todas las circunstancias que rodean a una muerte perinatal y neonatal

condicionan una mayor o menor adaptacion al proceso del duelo, por lo que se deben tener



en cuenta aspectos como la edad gestacional, la visualizacion con ultrasonidos, el
momento de la muerte, los nacidos con malformaciones, el nacimiento multiple y el trato

recibido por el equipo sanitario®®.

Ademds, podemos afadir que se trata de la pérdida de una relacion simbdlica
puesto que se basa en sus necesidades, deseos y expectativas. Por ello, el duelo perinatal
se encuadra dentro de la categoria de duelo “desautorizado”, queriendo decir con este

término que no es un proceso totalmente reconocido:“5®

“En el momento de conocer la pérdida. Contemplar el cuerpecito del bebé, no hurtar este
momento, porque es necesario el encuentro y establecer el vinculo con el bebé que esta
sin vida, si no tiene lugar se produce un doble duelo, el de impedir el reconocimiento de la

muerte y el propio duelo por la misma.

El entierro, realizarlo respetando las creencias.

El duelo, vivirlo. Expresar la pena, el miedo, la soledad, el rencor, el resentimiento, la

envidia, la incomprensién, los remordimientos.

Cuando se desea la llegada de otra criatura, después de vivir la pérdida, no condicionar
ni marcar fechas controladoras desde el punto de vista sanitario, el cuerpo tiene el
calendario apropiado y cada criatura elige el mejor momento para llegar, la intuicion y el
instinto de la pareja y dejar fluir es el mejor modo de volver recibir a la vida.”
Testimonio®:©)

Las pérdidas perinatales son en la actualidad un tema tabl. Se trata de una
pérdida que no es reconocida ni validada socialmente, ni expresada por la persona de
forma abierta, ni apoyada por el entorno. Este duelo se ve envuelto en un clima de soledad

debido a la falta de apoyo por el entorno familiar y social, incluso, sanitario®.

La “desautorizacion” del duelo por estigma social es otro factor que también suele
aparecer cuando se conecta la muerte con la discriminacion social, como en el caso del

fallecimiento de un hijo/a discapacitado o un familiar criminal, entre otros tipos®.



La atencién a una familia que se enfrenta a una pérdida gestacional o neonatal es
una situacién estresante y no resulta facil de abordar para los profesionales sanitarios que
carecen de formacién en este &mbito o0 que no saben con certeza cOmo actuar ante estas
situaciones. Esto, es de gran importancia, puesto que no sélo se encargan del cuidado

fisico de la madre, sino que se convertiran en una figura de soporte para la pareja®.

El profesional sanitario, sobre todo las matronas, tienen acceso a guias que
recogen cémo actuar (quée decir, como formar los recuerdos, etc..) en estas situaciones
centrando su foco principal en el momento de dar la noticia, el parto y el postparto, que son
sucesos que transcurren en el rea hospitalaria. Ademas, proporcionan informacion sobre

los procedimientos legales y, en algunos casos, acerca de rituales de despedida®49),

Sin embargo, hay revisiones bibliogréficas que revelan deficiencias de la
prestacion de atencion psicolégica adecuada, enfatizando continuamente la necesidad de
apoyo por parte del profesional que diariamente esta en contacto con los padres que han

perdido a su hijoG?,

1.3 Historia.

Durante la historia, el interés por las pérdidas durante el embarazo ha aumentado
conforme han transcurrido los afios debido a algunos cambios en las condiciones sociales,
tales como una mayor demanda prenatal en relacion a la educacion y el control sobre los
acontecimientos alrededor del embarazo y nacimiento, una actitud mas abierta y un
aumento de discutir las crisis personales que fue fomentada por libros de autoayuda,

grupos de apoyo y atencién mediatica®.

El duelo perinatal comenzé a ser objeto de interés clinico y cientifico a finales de
los afios 60 cuando en 1968 Bourne publicé un articulo titulado “Los efectos psicolégicos
del mortinato sobre las mujeres y sus médicos” al que siguio otro en 1970 de Kennell, Slyter

y Klaus titulado “La respuesta de Iuto de los padres por la muerte de un hijo neonato”®,

Eric Lindemann fue pionero en la publicacién de la primera descripcion completa
de un duelo en esta etapa. Lo describi6 teniendo en cuenta las caracteristicas sométicas,

el trabajo psicoldgico y las modificaciones en el comportamiento -89,



Posteriormente Bourne, fue el primero en abordar los efectos psicoldgicos tanto
en las mujeres como en los médicos cuando el bebé nace muerto. Plante6 el concepto del
angulo ciego para referirse a la recomendacién médica de pasar por el trance simulando
gue no habia ocurrido nada, pues el objetivo era que los progenitores en ese momento

olvidaran cuanto antes lo sucedido y buscaran un nuevo embarazo rapidamente @89,

Es importante sefalar que las indicaciones ante la pérdida perinatal a mediados
de los afios setenta, consistian en no ofrecer ninguna posibilidad a los progenitores de ver
a su hijo. Los profesionales guardaban absoluto silencio ante lo ocurrido, se sedaba a la
madre durante el proceso de expulsivo y cuando despertaba el cuerpo ya habia
desaparecido de su vista. Estas recomendaciones se basaban en el pensamiento de que
los padres eran incapaces de preocuparse por un hijo que adn no habia nacido, puesto

que todavia no lo conocian 89,

Por eso, lo mas habitual era que dieran de alta a las mujeres con el consejo de
intentarlo de nuevo, fomentando con esto y las acciones anteriores, que nadie hablara del

te ma(?,lO,ll).

Ahora bien, cabe destacar que en los Ultimos 50 afos, profesionales e
investigadores han contribuido para establecer una serie de buenas practicas en la
atencion al duelo implicando con ello realizar todas las actuaciones de la atencién clinica
basandose en el respeto: respeto a la madre, respeto al recién nacido y respeto a las

decisiones que tome la pareja durante el proceso(:10:11),

1.4 Datos: Muerte perinatal:

1.4.1 En Espafa.

Como ya hemos mencionado anteriormente, la muerte perinatal puede abarcarse,
en cuestion del periodo en el que sucede, de dos maneras diferentes: una de ellas toma
inicio a las veintidos semanas, y la otra toma el inicio a partir de las veintiocho semanas de

gestacion®,

La razoén por la que se puede tomar de inicio del periodo a partir de las veintidos

semanas es que un bebé nacido prematuro puede ser viable desde este punto de la



gestacion, lo cual fue establecido por la OMS y ha sido aceptado por las comunidades

cientificas. Por eso se toma como el principio del periodo perinatal contemporaneo®?,

Para calcular la tasa de mortalidad fetal en Espafa los datos de la INE suponen
dos problemas: en el porcentaje de los casos no especifica si fueron registrados tomando
de inicio mayor de veintiocho semanas o menor de veintiocho semanas; y la no

inscripcion®?,

Esta tabla muestra los datos comprendidos entre 1990-2019, en intervalos de 5

afios213):

1990 1995 2000 2005 2010 @ 2015 2019

Ambos 7,55 6,02 5,47 4,86 4,37 4,29 4,37
SEexos

Hombres 8,28 6,34 5,85 5,22 4,39 4,46 4,61

Mujeres 6,76 5,68 5,07 4,47 4,35 4,10 4,11

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica 13
(Tabla 1)

Como se puede observar, conforme han transcurrido los afios, la tasa o valores

de muerte perinatal por mil nacidos, tiene una disminucién considerable @2,

En comparacién con la Unidn Europea, se ha recogido que, en 2004, los Paises
Bajos presenté la tasa de mortalidad perinatal mas alta, aunque también se refleja que en

los siguientes cinco afios consiguié un significativo descenso®?.

Actualmente, no hay demasiada diferencia puesto que la mayoria de los paises
muestran tendencias descendentes, exceptuando Luxemburgo pues la diminucién de la

mortalidad perinatal no es significativa®®.

1.4.2 En Canarias.

En Canarias, la mortalidad perinatal, es un indicador muy sensible de la mortalidad
infantil, pues evalla la cobertura y calidad de la atencién a la salud, especialmente en la

atencién materno-infantil®3:15),



1990 1995 2000 2005 2010 2015 2019

Ambos 5,98 3,42 6,56 3,92 5,49 3,77 4,93
Sexos

Hombres 7,09 3,55 5,77 4,42 5,19 3,29 4,70

Mujeres 4,77 3,28 7,40 3,38 5,82 4,26 5,18

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica(*®
(Tabla 2)

En la Comunidad Auténoma de Canarias se observa una notoria trayectoria

descendente que es significativa®®).

1.5 Necesidades de los padres que viven una pérdida perinatal.

Existen varios estudios y articulos que recogen las necesidades que perciben las
parejas que sufren una pérdida perinatal, destacandose entre ellas algunas como la
necesidad de relacion con el bebé y despedirse, necesidad de informacion, reconocimiento

y necesidad de apoyo™®).

La necesidad de informacion no sélo aparece en el momento de comunicar la
noticia, sino que tiene una funcion importante durante todo el proceso de cuidados. En el
momento de abandonar el hospital, los estudios coinciden en que los padres se marchan
sin haber recibido informacion suficiente sobre temas como el puerperio, tramites
administrativos o el propio proceso de duelo, lo que les provoca una incertidumbre que

aumenta su angustia@®,

Por otra parte, aparece la necesidad de apoyo, de comprension, de
acompafamiento y aceptacion de sus decisiones por parte del profesional. Ademas, en
ocasiones se enfatiza acerca de la diferencia de género en el duelo perinatal, también es
importante, ya que los padres quieren ser mas participativos tanto en la toma de decisiones
como en la superacién del proceso, y acusan que sus emociones se infravaloran en

comparacion con las de la madre por parte de los profesionales y la propia sociedad *:17:18),



Hay articulos que muestran que el dolor puede ser igual de devastador para las
madres que para los padres. Sin embargo, lo mas comin es que los hombres sean el
apoyo de las mujeres ya que, al tender a llorar menos y tender a tener menos ansiedad, se
les coloca en esta posicion. De hecho, en algunos estudios, se ha sefalado que las
tematicas mas importantes para ellos son el reconocimiento de su duelo, el tiempo que les

da la sociedad o el esfuerzo que deben hacer para mantenerse como “los fuertes” (16:18),

Es mas, existen testimonios en los que se refleja el esfuerzo que hacen para
mantener la compostura y, por tanto, el sentimiento de desamparo e incomprensién que

experimentan durante este proceso®?:

“Solo lloraba cuando estaba solo, cuando ya no podia mas...”

“Alguna frase escuchaba de: ayudala, cuidala, estate pendiente de ella... Y muchas

veces pensaba “;y yo? ;Qué pasa conmigo? jYo también he perdido a mi hijo!”

“Junto a mi mujer lloré mucho, al principio varias veces al dia, luego una o dos veces
cada dia, pero poco a poco lo iba haciendo menos y habia veces que me sentia mal por

eso, pensaba que “;como podia dejar de llorar por mi hijo?”

(Testimonio)®®

También, es importante tener en cuenta que se produce un impacto que afecta al
resto de la familia, ademas de tener en cuenta la perspectiva cultural acerca de la pérdida
y el duelo, ya que facilita la comunicacion de la informacion asi como la comprension de la

toma de decisiones de la pareja®®29.

Por eso, la atencion recibida por la familia puede ser decisiva para la adaptacion
y el afrontamiento del proceso del duelo puesto que las ilusiones y expectativas que tenian
no van a poder ser vividas. Todas las parejas que se enfrentan una pérdida perinatal,
sienten la necesidad de reconocimiento de la situacion que se esta viviendo tanto por los
familiares como por el profesional sanitario. Ademas, para ellos es muy importante el

reconocimiento del bebé como miembro de la familia®19),



Es por esto, que la necesidad de despedida, de dar un lugar al bebé fallecido y
reconocerlo, supone un aspecto fundamental a la hora de proporcionar cuidados a estas
parejas621):

“Un médico me dijo en una ecografia, “Esto no sigue, esta muerto”, pero es que

“esto” es mi hija y se llama Ana”

“Yo les recomendaria a otros padres, que lo vean y se despidan, que lo
entierren... si quieren”

(Testimonio)®

1.6 Cuidados paliativos perinatales.

Los cuidados paliativos neonatales son aquellos que se ofrecen a los bebés y sus
respectivos padres cuyo objetivo es garantizar el mayor confort y bienestar posible del bebé
favoreciendo un buen final de vida, proporcionando también acompafamiento a su familia.
De esta manera, se oferta un cuidado integral en el que se tienen en cuenta la situacién
fisica del bebé, los factores ambientales y los factores psicoldgicos de la familia (rituales
de despedida, fabricacion de recuerdos del bebé, etc), acompafiandolos y proporcionando

cuidados a ellos también durante todo el proceso®?23:24),

En estos cuidados paliativos, participan equipos interdisciplinarios conformados
por profesionales de obstetricia y neonatologia, enfermeria, psicologia, trabajo social y
otros especialistas, buscando, asi, la forma de ofrecer a los bebés y a sus familiares los
cuidados y apoyo necesario. Por eso, tanto las intervenciones realizadas en cuidados
paliativos perinatales como el apoyo y educacién proporcionadas a estas parejas, pueden

ayudar a un mejor afrontamiento ante el duelo perinatal(®4:2526),

Es mas, un modelo en el que se busca la participacion de la pareja en la toma de
decisiones, formando asi un equipo junto al profesional sanitario, cuyo objetivo es
proporcionar los mejores cuidados al bebé, reduce las posibilidades de que surjan

conflictos®?).

Ademas de la orientacion e informacion que proporciona el profesional de
enfermeria acerca de las maneras posibles para preparar la bienvenida y despedida del

bebé, también existe la posibilidad de establecer un contacto con parejas que se



encuentren en una etapa del duelo mas avanzada, lo que fomenta la empatia y , por tanto,

la comprension y el apoyo de unos a otros®2),

En Espafa, existen varios hospitales que han desarrollado programas de cuidado
paliativo perinatal y programas de duelo para apoyar a las familias: Clinica Universidad de

Navarra, o el Hospital San Juan de Dios (Barcelona)@?,

1.7 Grupos de apoyo.

Los grupos de apoyo son grupos organizados para el afrontamiento de una tarea
en comun que emerge de una situacion de crisis que provoca una afectacion a aspectos
fisicos, emocionales y sociales de las personas, y que con ellos se busca reforzar actitudes
positivas para enfrentar la crisis, manejar el estrés que produce y facilitar el intercambio de

informacion, la identificacion y la expresiéon de sus sentimientos y pensamientos@829,

El asesoramiento en grupo es muy eficaz y constituye una manera efectiva de
ofrecer apoyo emocional a la persona que lo necesita, teniendo en cuenta los vinculos
establecidos entre los dolientes y quien muere (muerte violenta, muerte por suicidio, muerte

por enfermedad, viudos, padres que pierden a un hijo, huérfanos, etc)@829,

Para conseguir esta eficacia se deben tener en cuenta algunos aspectos como la
determinacion del enfoque del orientador, que también puede variar segun el grupo de
apoyo. Hay grupos que son dirigidos por profesionales de salud mental, otros por personas
gue ya han pasado un duelo, etc. de manera que la actividad y dinamica del grupo dependa

de su facilitador, los participantes y las metas puestas a alcanzar@82°:20),

Debe tenerse en cuenta que el orientador actia como modelos de los sentimientos
de dolor, confusion, rabia, etc, mostrando que es legitimo tenerlos y que es importante

expresarlos@82930),

El orientador (o facilitador) trata de ayudar a los miembros del grupo intentando
que ellos mismos. A través de la comunicacion y expresion de sus sentimientos, vayan
encontrando sus propias soluciones, evitando asi la dependencia hacia él. Es decir, ayuda
a los miembros del grupo a tomar sus propias decisiones y reestructurar sus proyectos de

vida sin interferir en ellos@8:29:30),
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Por eso, es importante que, tras cada sesién se tomen el tiempo para analizarla,
evaluarla y hacer los ajustes necesarios para la siguiente reunion, evitando buscar una
mejoria incisiva, ya que cada persona tiene su ritmo y necesita su tiempo para aceptar esa

realidad®@®29).

Hay estudios que muestran que las mujeres que no reciben ningln tipo de apoyo
durante este proceso de muerte perinatal y su duelo, pueden desarrollar trastornos
mentales y problemas psiquiatricos como psicosis, ansiedad, fobias, pensamientos

obsesivos y depresiones profundas @39,

Incluso, se contempla la técnica de Mindfulness como una posible ayuda para el
afrontamiento. A pesar de que no existen estudios clinicos acerca de los efectos que
tendrian las intervenciones en padres en proceso de duelo por la pérdida perinatal, estas
técnicas pueden ser favorables en el area de la atencién psicosocial tras una muerte
perinatal. Entre las técnicas mejor valoradas se encuentran aquellas que sugieren
contenido basado en la compasién y la comprension, la ausencia de juicios, la aceptacién
de la expresion emocional, la escucha activa y el espacio para hablar y la proceso para

aceptar y analizar sus emociones con alguien que transmita seguridad y confianza (18233

1.7.1 Grupos tanatoldgicos.

Para prever estas reacciones ante la muerte de un familiar, en algunos lugares se
han integrado grupos organizados de autoayuda o apoyo al duelo, que son conocidos como
grupos tanatolégicos, cuyo objetivo es facilitar el proceso de duelo estimulando la expresion
de los sentimientos, aminorar la sensacién de soledad del doliente, ayudar a comprender
gue son sentimientos normales y promover su comunicacién también a su entorno cercano,
propiciar la identificacion y desarrollo de actividades positivas que faciliten su afrontamiento

y ampliar la red de apoyo del doliente@8=9),

Las discusiones en los grupos tanatolégicos son coordinados por un miembro del
personal de salud, que tiene como misién inducir la interrelacion entre las personas
afectadas y el resto del grupo que participa, estimulando el didlogo y dirigirlo con actitud
de escuchar y proponiendo también respuestas eficaces para el apoyo fisico y emocional

que ayuden y faciliten superar el duelo@7:2829),
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Por otra parte, puede resultar mas facil abordar el duelo materno al compartir la
madre las vivencias que ha experimentado, con otros padres que han estado en una
situacion semejante y que se encuentran en otras etapas del duelo, de manera que se
pueda aprender de ellos o suponga una inspiracién que ayude a la superacion de este

proceso(@6:27:28),

En Espafia, podemos encontrar algunos en diversas comunidades autonomas,
como por ejemplo Centro Escucha San Camilo (Madrid), Fundacion Verde Esmeralda, un
grupo de ayuda mutua para el duelo (Alicante), Por ellos, asociacion extremefia de padres
gue han perdido hijos (Badajoz y Caceres) o la Asociacién Alma y Vida, padres y madres

en duelo (Sevilla)®9,

En Canarias también encontramos algunos grupos, como por ejemplo Para
siempre en el Corazon (Santa Cruz de Tenerife), Pulseras Blancas (Las Palmas de Gran
Canaria) o Grupo de ayuda mutua para personas en duelo por la muerte de un ser querido

(Santa Cruz de La Palma)®9,

1.8 Atencion continuada.

Proporcionar los cuidados a los padres de forma continuada durante el ingreso de
la madre en el hospital ayuda a afrontar su proceso de duelo. Sin embargo, hay que ser
conscientes de que la intervencién hospitalaria se desarrolla en un espacio de tiempo
escueto, y que en la mayoria de los casos solo da tiempo a prestar unos "primeros auxilios
psicolégicos" que no eliminan el dolor de la pérdida pero si pueden facilitar el comienzo del

afrontamiento del duelo©43%),

Por ello, es importante que el equipo hospitalario gestione, tras el alta, unos
cuidados fisicos y emocionales que den continuidad a los iniciados durante el ingreso para
poder asimilar progresivamente lo vivido y seguir adelante. De esta manera, se ofreceran
y se informaran de todos los diferentes servicios de apoyo a los que puede recurrir la pareja

y que exista una adecuada continuidad asistencial®* 3536) |
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En 2012, se realiza un estudio en el que se comparan los sentimientos entre los
profesionales y las parejas que sufren una pérdida perinatal en ciertos momentos
considerados claves como pueden ser la comunicacion de la noticia, el momento del parto

o la despedida del recién nacido, entre otros 6",

Destacamos de este estudio, el analisis de la comparacion de sentimientos en el
momento de la vuelta al hogar. En ella, queda reflejado que todas las madres describen un
dolor y depresién significativos que perdura durante semanas y meses tras la pérdida.
Ademas, resaltan el valor de la informacidn ofertada, los grupos de apoyo y lo reconfortante

de hablar con alguien que lo haya experimentado 637,

Como conclusion entonces, podemos destacar la importancia de la coordinacion
de los servicios de salud (atencion primaria especializada) e interdisciplinaria (médicos,
matronas, psicologos, trabajadoras sociales, ect.), desde el momento del parto y su
continuidad para ayudar en el afrontamiento del proceso y con ello, en la toma de

decisiones®439),

Ademas, la evaluacion continuada de la etapa de duelo y la valoracion del proceso
conforma una estrategia de apoyo hacia estas parejas, considerando (como ya hemos

mencionado) la derivacion a otros profesionales cuando sea necesario®37),

Es mas, en diversos estudios, se propone establecer una guia de actuacion
multiprofesional de pérdida perinatal con aportaciones para acompafiar a los padres en

estas situaciones fomentando asi el trabajo en equipo e interdisciplinario©539),

Por otra parte, en el afio 2006, comenzo la realizaciéon de un Programa de Guias
de Practica Clinica en el Sistema Nacional de Salud, con el objetivo de mejorar la
efectividad, la eficiencia y la seguridad de las actuaciones y decisiones clinicas. Sin

embargo, ninguna de ellas recoge las necesidades y cuidados a estas familias©7:3®),
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1.9 Rol de Enfermeria.

“Es un trabajo fundamentalmente que debe realizarse de manera

multidisciplinar”.©7:39)

Los estudios recomiendan que toda intervenciéon que se produzca sea una labor
conjunta permitiendo a los padres tomar sus propias decisiones y ayudandoles en lo que
sea necesario, ya que es muy importante tener en cuenta la situacion de cada familia para

la elaboracion de la planificacion de las intervenciones ©7:39),

Por ejemplo, la creacion de la caja de recuerdos, permite un contacto simbdlico
con el bebé. Esta intervencion, esta basada en un paradigma que busca establecer

relaciones emocionales con ese hijo, reconociendo su lugar en la familia®©?.

El rol de enfermeria en el proceso de pérdida perinatal, tanto en la estancia
hospitalaria como a nivel de atencion primaria es fundamental ya que esta en contacto
directo y continuo con la familia. Por eso, la actitud del profesional, sus habilidades de
comunicacion, su sensibilidad y empatia, tienen un gran impacto en el proceso de duelo.
Es mas, la mayoria de familias comentan sentirse reconfortadas cuando el equipo reconoce

la importancia de la pérdida®"39,

El cuidado estas familias también puede provocar un impacto en los profesionales
de enfermeria. Existen practicas y estrategias cuyo objetivo es la promocion de la salud y
la prevencion de trastornos emocionales incluyéndose, entre otras, la formacion en
estrategias de reduccion del estrés y afrontamiento emocional y la creacion de espacios
de reflexion acerca de la experiencia emocional. Ademas, surge la necesidad de

implementar programas y sistemas para la formacion continuada®?.

Conocer y comprender la experiencia de pérdida, lleva consigo la necesidad de
manejo de la informacién necesaria para proporcionar una atencioén adecuada y compasiva
mostrando, asi, la presencia y apoyo emocional necesario en las decisiones que los padres
tengan que tomar. Ademas, a nivel profesional, esto contribuye a generar sentimientos de
autoconfianza, autocompetencia y seguridad, pues constituye acciones valiosas no sélo

hacia la atencién a estas parejas, sino como crecimiento personal®®.
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1.9.1 Taxonomias enfermeras para registrar el duelo perinatal.

A dia de hoy, en Atencion Primaria es posible registrar el proceso de duelo por el
gue puede estar pasando algin paciente. En concreto, en la clasificacién de la NANDA
Internacional existen tres enunciados diagndsticos para este proceso: Duelo [00136],

Riesgo de duelo complicado [00172] y Duelo complicado [00135]“Y).

Recientemente, se han aprobado nuevos diagnosticos que se incluyen en la
clasificacibn de NANDA Internacional 2021 — 2023: Disposicién para mejorar el duelo
[00285], Riesgo de duelo no adaptativo [00302] y Duelo no adaptativo [00301]“2).

Los diagnésticos enfermeros relacionados con el duelo han ido modificando y
cambiando conforme ha evolucionado el concepto del duelo. Gordon, por ejemplo,
asociaba estas etiquetas en el Patron Funcional 8: Rol-Relaciones, pues defendia que en
€él se incluia la percepcion del individuo acerca de los principales roles y responsabilidades
en su momento vital actual; sin embargo, hoy se encuentran asociados al Patrén Funcional
10: Afrontamiento al estrés, pues se relaciona con la vivencia de procesos vitales que

implican respuestas de afrontamiento o gestion del estrés“®),

Ademas, existen estudios que describen los registros enfermeros en Atencién
Primaria respecto al duelo por la pérdida de un ser querido, asi como las intervenciones

planificadas para alcanzar resultados favorables en su resolucion“®,

Respecto al duelo perinatal, algunos investigadores han trabajado en la validacion
de este diagndstico para incluirlo en la clasificacion de NANDA Internacional. Por el
momento, en las taxonomias estandarizadas de cuidados solo disponemos para este
ambito de duelo de una intervencién en la clasificacion NIC [5294] Facilitar el duelo: muerte
perinatal. Con ella, se pueden planificar cuidados utiles y que son un apoyo enfermero en
esas situaciones, puesto que las actividades han sido identificadas, validadas y

reconocidas como parte del proceso de intervencion“43:44),

En la validacion del diagnéstico de duelo perinatal se clasificaron las
caracteristicas definitorias en dos grupos: unas mas criticas o importantes que otras. Entre
las que se consideran mas representativas, encontramos algunas como la culpa, buscar el

significado y sentido de la pérdida o un estrés psicologico. Por otra parte, de las que se
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consideran menores podemos destacar algunas como la autocritica, sentimientos de vacio
interior 0 evitar a mujeres embarazadas y bebés. Los resultados obtenidos en estos
estudios no han sido suficientes para alcanzar este objetivo de validacion clinica
precisando, por tanto, investigaciones adicionales para terminar de adaptar este

diagndstico a situaciones reales®*44).

Por otra parte, se han logrado realizar algunas propuestas definitorias para incluir

diversas caracteristicas que reflejen y describan aiin mas el proceso de este duelo®344),

1.10 Justificacion y propésito.

A lo largo de la historia, el afrontamiento de los padres ante una pérdida perinatal
ha sido un tema tabul para la sociedad, de manera que las intervenciones que se ponian

en practica iban orientadas a encubrir este suceso.

Tras la realizacion de multiples estudios, se llega a la conclusiébn de que la
atencion y los cuidados proporcionados no son los adecuados en ese momento, pues se

refleja mucha falta de apoyo y preparacion por parte del profesional sanitario.

La continuidad de estos cuidados es bastante escasa, lo que puede implicar una
significativa falta de apoyo y atencion a estos padres que afrontan esta situacion. Se ha
demostrado que los grupos de apoyo conforman un pilar muy importante no sélo para los
padres que tienen que afrontar este duelo, sino para el resto de la familia. Sin embargo, no
se encuentran evidencias que sostengan la necesidad de estos cuidados en un sector

como Atenciéon Primaria.

Dado lo descrito anteriormente, el presente estudio pretende explorar las
necesidades formativas percibidas por una muestra de profesionales enfermeras de
Atencién Primaria, asi como el grado de conocimiento respecto al abordaje del duelo por

pérdida perinatal.
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2 OBJETIVOS:

2.1 Objetivo General.

Describir las necesidades formativas percibidas por enfermeras de Atencion
Primaria en relacion al abordaje del duelo por pérdida perinatal.
2.2 Objetivos Especificos.

- Valorar la creencia de la necesidad de formacién acerca de la atencién a estos

padres por parte de los profesionales de Atencion Primaria.

- Valorar el nivel de conocimiento de los profesionales de Atencién Primaria para

proporcionar atencion y apoyo a padres que afrontan un duelo perinatal.

- Valorar el nivel de conocimiento de los profesionales de Atencion Primaria
acerca de las caracteristicas que manifiestan las parejas que estan viviendo una

pérdida perinatal.

- Determinar la necesidad percibida de implantar una atencion continuada a estas

personas en el &mbito de Atencidon Primaria.
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3 METODOLOGIA:

3.1 Disefio del estudio.

Se trata de un estudio objetivo, descriptivo transversal que se realizara a los
profesionales de enfermeria: consulta de matrona, consulta de pediatria y consulta de

adultos, de Atencién Primaria.

3.2 Sujetos de estudio:

3.2.1 Poblacion.

El estudio se llevara a cabo en Atencién Primaria del Area de Salud de Tenerife
en diferentes Centros de Salud con un muestreo de conveniencia realizado en las
siguientes zonas: Zona Basica de Tejina — Tegueste, Zona Basica del Rosario — Geneto y

en el equipo de Matronas de Atencion Primaria de Tenerife #546),

Por tanto, contamos con 8 areas de pediatria, 25 areas de enfermeria de adultos

y 4 consultas de matronas.

Consulta de Consultas en el Consultas en el
Matrona area de Pediatria area de Enfermeria
de Adultos

Zona basica 2 3 12
Tejina — Tegueste

Zona bésica 2 5 13
Rosario- Geneto

Total: 4 8 25

(Tabla 3)

Ademas, contamos con 60 matronas, las cuales conforman el Equipo de Matronas

de Atencién Primaria de Tenerife.
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3.2.2 Muestra.
Para este proyecto necesitariamos contar con el maximo nimero de participantes

gue pertenezcan a las zonas basicas de salud y equipos descritos anteriormente.

Para un tamafio aproximado de poblacion de unas 80 enfermeras en total se
precisaria una participacion de 67 de ellas para obtener margenes de error del 5% y niveles

de confianza del 95% en las inferencias estadisticas necesarias en las pruebas a realizar.

3.2.3 Criterios de inclusion y exclusion.

Se tomaran como criterios de inclusidn, los siguientes:

- Aceptacion a participar en la encuesta.

- Matronas de Atencién Primaria de Tenerife y enfermeros de pediatria
y consulta de adultos de las zonas basicas de salud mencionadas que
se encuentren disponibles para la realizacién de la encuesta 29 de
Marzo de 2021 hasta el 29 de Abril de 2021.

Por el contrario, se tomaran como criterios de exclusion:

- Profesionales que por cualquier causa o motivo de tipo personal vean
limitada su capacidad para la correcta cumplimentacion de esta
encuesta.

- Enfermeros de enlace o del area de gestién subdireccién de zona.

- La cumplimentacion incompleta de la encuesta.

3.3 Instrumento de medida.
Se emplea un cuaderno de recogida de datos que se administrara a través de un

enlace de internet por correo electronico o dispositivo movil. Este cuaderno sera de

elaboracion propia y basado en encuestas y enunciados acerca de los conocimientos y la
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disposiciéon de los enfermeros para la atencién a padres que estan pasando por un duelo

perinatal.

Para construir el cuaderno de datos, se ha tomado como referencia una encuesta
modelo cuyo objetivo es evaluar el trabajo que se realiza en el servicio de paritorio y en la
Unidad de obstetricia cuando atienden a padres que afrontan una pérdida perinatal “?.
Por otra parte, se toman las caracteristicas o manifestaciones mas frecuentes expuestas
en diferentes estudios cuyos objetivo es la busqueda de la validacion de estas
caracteristicas demostrando la relacion existente entre aquellas expuestas en los

diferentes estudios con las realmente manifestadas y clasificadas como definitorias“®49),

Por Gltimo, se toman intervenciones que propone la taxonomia NANDA-NOC-NIC,
como actividades recomendables y adecuadas, constituyendo asi pues, una herramienta
enfermera a la hora de atender y ofrecer cuidados a padres que estan afrontando esta
pérdida®?,

La adaptacién de la encuesta fue realizada con el fin de alcanzar los objetivos de
este proyecto, ajustandola asi al sector sanitario en que se utilizar4 (Atencién Primaria).
De esta manera, establecemos una encuesta en la que identificamos cuatro partes segun

la dindmica de la misma:

1. Algunas variables (edad, sexo, lugar en el que trabajan, experiencias

propias, etc).

2. Preguntas acerca del conocimiento actual y la consideracion de una
formacion profesional necesaria para la atencién a padres que afrontan

un duelo perinatal.
3. Caracteristicas definitorias de estas personas que se puntuaran del 1 al

5 de acuerdo a su frecuencia o manifestacion, segin considere cada

profesional.
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4. Afirmaciones acerca de intervenciones que se pondrian en practica con
padres que afrontan un duelo perinatal, clasificandolas como verdaderas

o falsas.

El objetivo que se pretende conseguir con estos diferentes apartados es conocer
la capacitacion, la disposicion y el conocimiento de las enfermeras de Atencion Primaria
acerca de la atencion y el apoyo a padres que sufren una muerte perinatal, ademas de
conocer su consideracion acerca de la necesidad de la formaciéon profesional para la

correcta atencién a estos padres.

La encuesta se enviara mediante un enlace via digital (por correo electrénico o
enlace en dispositivo mévil). Este enlace permitira el acceso al cuestionario mencionado,
el cual ha sido formulado en la plataforma de Google Forms®, y que comenzara tras una
breve explicacion en la que se expondra el objetivo de la misma. El participante decidira
libremente la aceptacion de realizar la encuesta, por lo que en caso de que, durante la
cumplimentacion de la misma, no quiera seguir participando, puede abandonarla

libremente.

También se garantiza el anonimato y la protecciéon de los datos que expongan

todos los participantes.

3.4 Variables.

La encuesta presenta, primeramente, un grupo de preguntas con las que se

pretende conocer algunos datos del encuestado.

Estas preguntas corresponden a las nueve primeras del cuestionario (Anexo 1).
Las dos primeras miden dos variables fundamentales: la edad (variable cuantitativa) y el

sexo (variable cualitativa) del participante.
Las siguientes preguntas miden variables categéricas, pues nos enfocamos en

conocer la zona basica de salud en la que trabaja, el area dénde desempefia su labor

enfermera en el sector de Atencion Primaria y si ha tenido alguna experiencia de pérdida
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perinatal tanto propia como ajena (experiencias con conocidos cercanos o alguna

profesional).

El siguiente grupo de preguntas consta de nueve preguntas que miden variables
ordinales cuantitativas orientadas a valorar la necesidad percibida de la continuidad de
cuidados en el sector de Atencién Primaria, la implantacion de grupos de apoyo para estos
padres y el nivel de preparacion y conocimiento para afrontar y ofrecer atencion y apoyo
de una manera adecuada, valorando también la necesidad percibida de la formacién para

ello.

Para responderlas, se ofrecen varias respuestas que abarcan desde nada hasta

totalmente necesario/importante/capacitado/de acuerdo.

El tercer grupo de preguntas (también calificando variables ordinales cuantitativas)
esta formulada y organizada de una manera diferente. Valoramos el nivel de conocimiento
acerca de la frecuencia de las manifestaciones emocionales que pueden presentar los
padres que afrontan una pérdida perinatal a través de una tabla en la que se exponen las
diferentes caracteristicas definitorias. De esta manera, el encuestado puntuard, segun su
consideracion, cada una de ellas del 1 al 5: 1 (no aparece), 2 (poco frecuente), 3

(regularmente frecuente), 4 (muy frecuente), 5 (siempre aparece).

Por ultimo, se plantean algunas afirmaciones relacionadas con intervenciones
hacia estos padres que han sido propuestas como actividades/ intervenciones adecuadas
a la hora de prestarles atenciones y cuidados a padres o parejas que sufren una pérdida
perinatal, midiendo asi variables ordinales cuantitativas. La dinamica consiste en clasificar

las siguientes afirmaciones como verdaderas o falsas.

3.5 Proceso derecogida de informacién.

La encuesta se ofrecerd a los profesionales sanitarios que trabajen en las zonas
basicas de salud de Rosario-Geneto (que abarcan los Centros de Salud de San Benito,
San Miguel de Geneto, Guamasa y La Esperanza) y la zona basica de salud Tejina-
Tegueste (que abarca los Centros de Salud de Tejina, Tegueste, Valle-Guerra y La Punta-

Hidalgo), y que se encuentren dentro de los criterios de inclusion.
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Junto al enlace de la encuesta, se adjuntara una breve explicacion acerca de la
misma y se expondra concisamente el objetivo de la misma para que los profesionales

tengan constancia de ello.

Desde el principio se informara de que la realizacién de la encuesta es de caracter
voluntario y se mencionara también el anonimato del profesional que la realice, Unicamente
necesitando especificar que atencion proporciona (Consulta de matrona, enfermeria

pediatrica o enfermeria de atencién adulta).

Por tanto, una vez que acepten realizar la encuesta, el enlace les conducira a la
misma, la cual podran abandonar en caso de no querer continuar participando en el

estudio.

Antes de comenzar con las preguntas de la encuesta, aparece un breve resumen
en el que se expone el objetivo de la investigacion y en el que se garantiza la
confidencialidad y proteccién de datos de los participantes, quienes realizaran dicho

cuestionario de manera voluntaria y anonima.

Al ser una encuesta que se realiza a través de un enlace, la disponibilidad para
hacerla abarca todo el periodo desde que se le hace llegar la encuesta hasta que se cierra

el periodo pudiendo realizarla en cualquier momento disponible durante este periodo.

Se estima que la encuesta necesitara de unos 10 minutos para responderla
aungque, como ya he mencionado, puede abandonarse la realizacibn de la misma y
continuarla o volverla a empezar en otro momento siempre y cuando se encuentre dentro

del plazo establecido.

3.6 Anadlisis de datos.

El andlisis descriptivo se realiza con la frecuencia de las categorias para las
variables nominales y utilizando la media y desviacion estAdndar o mediana y percentiles 5-

95 para las variables numéricas, en funcion de la normalidad de su distribucion.
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El andlisis bivariante se ejecuta empleando las técnicas estadisticas oportunas
dependiendo del tipo de variables cuyas diferencias o correlaciones se pretenden

comprobar: nominales, numéricas u ordinales.

Todo este analisis se lleva a cabo con ayuda del programa estadistico SPSS

(Statistical Package for the Social Sciences) version 25.0.

3.7 Cronograma.

Este proyecto de investigacion ha sido disefiado con el fin de poder realizarse en
seis meses aproximadamente, comenzando en el mes de noviembre de 2020 y finalizando

cerca de mayo de 2021. En este periodo de tiempo se divide en cinco fases:

La primera fase con una duracion de dos meses (noviembre — diciembre de 2020)
donde se planifica el proyecto y se recoge toda la informacion que es necesaria para

sustentar el proyecto, acordar y determinar el enfoque que se le quiere dar.

La segunda fase abarca dos meses (enero — febrero 2021) en los que el objetivo
es disefar el proyecto, determinar la poblacién y disefiar la encuesta que se administrara

digitalmente a los enfermeros de Atencion Primaria.

La tercera fase tiene una duracién de un mes y medio (marzo — abril 2021),
aproximadamente. En ella nos ponemos en contacto con los enfermeros y distribuimos la

encuesta.

La cuarta fase con duracién de un mes donde (mayo 2021) donde se recogen y
analizan los resultados obtenidos en las encuestas y se termina el informe final del

proyecto.

La ultima fase del proyecto consiste en su presentacion final, la cual tendra lugar

en junio de 2021.
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Nov-Dic Ene-Feb Mar-Abr Mayo 2021 | Junio 2021
2020 2021 2021

Planificaciéon
del proyecto

Disefio del
proyecto

Recogida de
datos

Andlisis e
informe final
de los
resultados

Presentacion
del proyecto

(Tabla 4)

3.8 Consideraciones éticas.

Este estudio se realizara de acuerdo con los principios éticos de la Declaracién de
Helsinki. Esta declaracion fue adoptada por la 18% Asamblea Médica Mundial en Helsinki,
Finlandia en 1964 y posteriormente enmendada por diversas otras con el paso de los afios,

siendo la Gltima en 2013 (642 Asamblea General, Fortaleza, Brazil) 9,

Ademas, se aplicara las leyes vigentes del Estado Espafiol, la cual fue creada
para garantizar y proteger los datos personales y mantener los derechos fundamentales
de las personas incluyendo lo respectivo a su vida personal y familiar. Por ello, haremos
uso de la Ley Organica 3/2018, de 5 de Diciembre de Proteccién de Datos y Garantia de

los Derechos Digitales®V.

Con este estudio se garantizara el anonimato de los profesionales que participen
en la encuesta que sustenta el estudio. El investigador declarara no tener ningun conflicto

de intereses.
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4 RESULTADOS:

Obtenemos 41 respuestas por parte de los profesionales sanitarios en las zonas

basicas de salud en las que se ha distribuido la encuesta.

Tras la distribucion de la misma, observamos que los participantes son, en su
mayoria, mujeres ocupando un 90,2% del total de encuestados frente a 9,8% de

participantes masculinos (Grafico 1).

@ Hombre
@ Mujer

(Gréfico 1)

Ademds, podemos identificar cuatro franjas de edad: menores de 25 afios (2
participantes); entre 25 y 35 afios, siendo esta el rango de edad mas frecuente (15
participantes); entre 35 y 45 afios (10 participantes); y mayores de 45 afios (14
participantes). Asi pues, determinamos una edad media de 39 afios de edad y una

desviacion tipica de 12,1 del rango normal.

A continuacién, obtenemos resultado que reflejan que la mayoria de enfermeros
gue han participado trabajan en Atencién Primaria desde hace menos de 5 afios (18
participantes), siendo el segundo rango de afios trabajados los que abarcan de 15 — 30
afios laborales(11 participantes) y los comprendidos entre 5 y 15 afios (10 participantes),
conformando el grupo mas escaso los que superan los 30 afios trabajados (2 participantes).
De esta manera, determinamos una media de 11 afios trabajados y una desviacion tipica

de 10,2 del rango normal.

26



Asimismo, la mayoria de los participantes desempefian su labor enfermera en la
Zona Basica de Salud Rosario — Geneto (38,9%), convirtiéndose la Zona béasica de salud
Tejina — Tegueste (31,7%) el segundo lugar mas frecuente en que trabajan los encuetados.
Observamos, ademas, que la mayor parte de ellos ejercen su funcion enfermera en las

consultas de enfermeria de atencién a los adultos (51,2%).

Finalizando esta parte de la encuesta, se investigaba las posibles experiencias
vividas (tanto propias como ajenas). En ellas, podemos distinguir diferentes resultados
segun sean vivencias personales (propias o en entorno cercano) o profesionales. El
Grafico 2 representa la experiencia de pérdida perinatal propia, en la que observamos que

el 97,6 % de las respuestas son negativas.

® si
® No

(Gréfico 2)

Sin embargo, el Gréafico 3 y Gréfico 4 corresponden a la representacion de
experiencias de pérdida perinatal en el entorno cercano y en el ambito profesional
respectivamente, siendo estos resultados bastante similares (respuestas afirmativas 51,2%

y 63,4%, respectivamente)

® si
® No

(Gréfico 3)
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® si
® No

No lo recuerdo

63,4%

(Gréfico 4)

La segunda etapa del cuestionario consiste en nueve preguntas en las que
investigamos tres aspectos diferentes: la necesidad y la importancia de la formacion de los
profesionales y la continuidad de cuidados, asi como la autopercepcion de capacidad para

actuar y manejar una situacion ante parejas que afrontan un duelo perinatal.

Ante la primera pregunta, acerca del conocimiento de guias de actuacion,
observamos que, Unicamente, un 17,1% conoce protocolos que recogen maneras de
proporcionar cuidados en estas situaciones, haciendo mencién de algunos como la Guia
de actuacién en la muerte gestacional tardia (Hospital Virgen Arrixaca), Guia para el
personal sanitario Krisalida, Guia para la atencién en la muerte perinatal, Protocolos del
hospitales de Reino Unido, o la obra del Dr. Garcia titulada “Vivir el duelo. La experiencia
de perder a un hijo”.

En las preguntas en las que se valora la percepcion de la necesidad de formacion
y continuidad de cuidados, observamos en la Tabla 5 (Anexo 2) que un 65,2% y un 52,5%

de los encuestados, respectivamente, consideran estos aspectos totalmente necesarios.

Respecto a las cuestiones que tienen como objetivo valuar la percepcién de
importancia de la continuidad de cuidados, ademas de la coordinacion de diferentes
profesionales para proporcionar cuidados integrales, observamos en la Tabla 6 (Anexo 2)
que un 46,3% y un 97,6% de los participantes, respectivamente, consideran estas

actividades muy importantes.

Por ultimo, valoramos la auto-percepcion de capacidad para manejar, afrontar y
proporcionar cuidados a parejas que viven una pérdida perinatal. Contrariamente a las

preguntas anteriores, la mayor parte de los participantes, consideran que estan poco
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capacitados para realizar las actividades mencionadas en dichas preguntas. En esta parte
detectamos que un 17,1% considera que esta muy capacitado para manejar estas
situaciones y comunicarse adecuadamente. En cambio, destacamos que Unicamente un
4,9% se siente capacitado para actuar y ofrecer apoyo emocional a estas parejas estan
afrontando un duelo perinatal (Tabla 7 (Anexo 2)). También, buscamos conocer la
percepcion que tiene el profesional sanitario acerca de la influencia que puede tener su
comportamiento durante la atencion a estas parejas, obteniendo que el 100% esta muy o

totalmente de acuerdo con ello (Tabla 8(Anexo 2)).

En la tercera etapa de la investigacién, se estima el conocimiento de los
profesionales sanitarios respecto a las caracteristicas que pueden manifestar las parejas
gue afrontan un duelo perinatal. Los resultados obtenidos son los expuestos en la Tabla 9
(Anexo 2).

En la dltima etapa de la investigacién, analizamos las actuaciones y actividades
propuestas por el NANDA Internacional en el NIC [5294] Facilitar el duelo: muerte perinatal,
pidiendo su clasificacibon como verdadero o falso segun la consideracion de cada

profesional. Los resultados que obtenemos se exponen en la Tabla 10 (Anexo 2).

Debido a la acotacién de poblacién (profesionales enfermeros de Atencion
Primaria) para la realizacion del estudio, y por ello, la escasa muestra que ha participado

en la investigacion, no es posible realizar un andlisis bivariante.

Sin embargo, no se descarta ampliar dichos limites de muestra para poder realizar
el estudio llegando asi a una mayor poblacién de manera que se pueda profundizar mas,

obteniendo resultados mas representativos.
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5 DISCUSION:

Teniendo en cuesta los resultados obtenidos en la investigacion anterior, me

gustaria destacar varios aspectos que considero importantes.

Primeramente, el 17,1% de los profesionales enfermeros que participaron en la
investigacion, tiene conocimiento de guias y protocolos para el acompafiamiento en el

duelo perinatal. De ese porcentaje, mas de la mitad (71,4%) son matronas.

Las matronas son enfermeras especialistas que proporcionan atencion y cuidados
integrales en los diferentes ciclos vitales de la salud sexual, reproductiva y maternal de la
mujer, incluyendo en esta ultima el control del embarazo y la asistencia en el parto y
puerperio. Las enfermeras que desempefian estas funciones, han adquirido estas
competencias mediante una formacion especificas para ellas, reguladas tanto en una

normativa espariola como en la normativa europea®?.

Con esto no quiero decir, que han sido formadas para manejar concretamente
este tipo de situaciones, pero evidentemente son las que mayormente estan en contacto
con mujeres gestantes y que, debido a su trabajo, tienen una relacién mas directa con ellas,

su familia y el futuro bebé.

Es mas, esto se refleja en las preguntas realizadas acerca de las experiencias
vividas. Una de ellas concreta la experiencia en el ambito profesional, obteniendo una
respuesta afirmativa en el 63,4% de los encuestados. De esa resolucion, analizamos que

la mitad de ellas (50%) han sido experiencias profesionales de matronas.

Ademds, un aspecto muy llamativo que encontramos al realizar este analisis el
aspecto mas llamativo, es que existe otra gran parte de los encuestados que también ha
vivido esa experiencia y que desempefia su labor enfermera en las consultas de atencién

al adulto, siendo este porcentaje de un 42,3% de las respuestas afirmativas.

Esto altimo lo acentuamos con los porcentajes obtenidos en la primera parte de la
encuesta en la que se valoraba, entre otros aspectos, la percepcion de necesidad de
formacion y de la implantacion de una continuidad de cuidados. Un entre un 92,5% - 100%

lo considera muy o totalmente necesario e importante, ademas de observar que para el
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97,5% es fundamental la coordinacion con otros profesionales para poder ofrecer un buen

acompafiamiento durante este proceso.

Incluso, se especifica la percepcidén de necesidad de la implantacion de sesiones
de apoyo para estas parejas en Atencion Primaria, lo que los profesionales enfermeros
consideraron muy o totalmente necesario (92,5%). Por lo tanto, podemos tomar este
resultado como una iniciativa y una propuesta a futuro en la que se estructure un programa
de intervencion que conste de sesiones de apoyo para las parejas que han sufrido una

pérdida perinatal y se encuentran afrontando las diferentes etapas de este duelo.

Asimismo, la percepcién de la propia capacidad del profesional de enfermeria de
Atencién Primaria para atender y proporcionar apoyo emocional y cuidados a estas parejas
se valoraba con tres preguntas en las que se abarcaba la percepcion de capacidad para:
en primer lugar, entender y manejar los sentimientos de estas parejas; en segundo lugar,

para comunicarse adecuadamente; y, por Ultimo, para actuar y ofrecer apoyo emocional.

Tras analizar las respuestas, encontramos que un 75,6% - 82,9% se considera
nada o poco capacitado. De esta resolucién, observamos que la mayor parte de estas
respuestas vienen dadas de profesionales que ejercen la profesion enfermera en consulta
de enfermeria de atencion al adultos y pediatria abarcando desde el 73,52%, en la segunda
cuestion; un 78,13%, en la tercera; y un 85,28% en la primera. No obstante, también

encontramos una pequefia proporcidon de matronas.

Con esto, me gustaria exponer que, el hecho de estar en contacto de una manera
mas frecuente con la poblacion que puede sufrir una pérdida perinatal (mujeres gestantes),
no quiere decir que el profesional se sienta capacitado para ofrecer la atencién y prestar
los cuidados necesarios, pues para ello, es necesario (entre otras cosas) una continua
formacion, la coordinacién de profesionales interdisciplinares y, por supuesto, visibilizar la

importancia y la necesidad de lo mencionado en estos ultimos péarrafos.

Por otra parte, analizamos la tabla en la que se exponen diferentes
manifestaciones y en la que los participantes evaltan puntuando del 1 al 5 segln su
consideracion de aparicion mas o menos frecuente. Para su andlisis realizamos una
comparacion entre los resultados obtenidos y los resultados del estudio que tomamos como

modelo®”*®), expuesta en el Anexo 3 (Tabla 11).
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Tras la comparacion de resultados y, por supuesto, teniendo en cuenta que la
encuesta y los valores obtenidos en la encuesta modelo proceden de parejas
(mayoritariamente mujeres) que han vivido una pérdida perinatal, podemos observar y
determinar que, en su mayoria, coinciden lo que estas parejas experimentan con lo que

percibe el personal enfermero.

Por lo tanto, podemos determinar que el personal enfermero puede identificar las
emociones y sentimientos que experimentan durante este proceso, lo que significa que la
carencia de formacién para saber actuar, comunicarse y manejar las diferentes situaciones
gue viven estas parejas durante este proceso, asi como ofrecer apoyo emocional, es la
asignatura que queda pendiente para poder ofrecer una atencion y cuidados incluyendo en

ellos, ademas del ambito hospitalario, el &mbito de Atencién Primaria.

Por altimo, los resultados obtenidos respecto a las actividades propuestas por el
NANDA Internacional en el NIC [5294] Facilitar el duelo: muerte perinatal reflejan que los
profesionales enfermeros, a pesar de no tener formacion para afrontar y manejar esta

situacion, coinciden con las actividades propuestas.

Para analizar de una manera mas dinamica y profunda, se realizé algunos
cambios en dos de las afirmaciones formuladas: “No comentar las actividades que se
hayan realizado como despedida”y “Comentar los grupos de apoyo disponibles solo en el
caso de que lo soliciten los dolientes” , siendo las afirmaciones correctas: “Comentar las
actividades que se hayan realizado como despedida” y “Comentar los grupos de apoyo
disponibles”. Los resultados obtenidos concretamente en las dos afirmaciones falsas

corresponden al 80,5% y 51,2% respectivamente.

Si bien es cierto que en la dltima de ellas, no hay tanta diferencia entre lo que los
profesionales consideran verdadero o falso. Leyendo entre lineas este resultado, podemos
deducir que el acto de mencionar grupos de apoyo o dar informacién, puede resultar
confuso por diversas razones como puede ser la falta de conocimiento e informacion
acerca de los grupos disponibles o por evitar la mencién de ellos con el fin de sélo intervenir

hasta lo que “nos demande” esta pareja.
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Aln asi, se obtuvieron resultados positivos, puesto que la diferencia de
porcentajes es mayormente significativa alcanzando una de ellas un porcentaje del 100%.
Por tanto, coinciden con las afirmaciones correctas y propuestas en este diagnostico de

intervenciones.

Sin embargo, estas actividades han sido seleccionadas, pues la mayoria de las
expuestas en la seccion estan orientadas a la atencién en el ambito hospitalario, quedando
reducidas y siendo poco especificas para poder realizarse en el entorno de Atencién

Primaria.

5.1 Limitaciones.

Este estudio tiene los siguientes grupos de sesgos:

- Sesgo en la seleccidn: al realizar el estudio tendremos gue tener en
cuenta que no todos los profesionales de los Centros de Salud
seleccionados estaran dispuestos o no estaran de acuerdo en completar

y realizar la encuesta.

- Sesgo de informacion: como esta encuesta se distribuira digitalmente, no
hay opcion de que alguien que conozca los objetivos o la realizacién de
la misma ayude a disipar las dudas que pudieran surgir durante la
cumplimentacién de la misma. Por ello, se intentara realizar las preguntas

y las afirmaciones de manera clara y concisa.
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6 CONCLUSIONES:

En este proyecto se demuestra la significativa necesidad existente, que es
percibida por los profesionales de enfermeria de Atencién Primaria, de formacién para
poder ofrecer unos cuidados y una atencién adecuada a las familias que experimentan una

pérdida perinatal y que se encuentran en este proceso de duelo.

Es mas, la mayoria de los profesionales (incluso aquellos especializados) no
siempre se consideran capacitados para atender y manejar este tipo de situaciones,
ofreciendo el apoyo emocional adecuado y proporcionando la informacion correcta.
Ademas, se acentla el valor de la atencién desde un enfoque interdisciplinar buscando la
colaboracién y coordinacién con distintos profesionales: psic6logos, tanatdlogos,

diferentes grupos de apoyo, etc.

Por dltimo y, como conclusién final, se fundamenta la importancia de una
continuidad de cuidados tras el alta hospitalaria, pudiendo ser un Programa de Intervencion

una propuesta futura.

Al fin y al cabo, ¢ qué mejor sector que Atencién Primaria?, el cual es un recurso
gue se encuentra al alcance de todas las parejas, sin excepcion y que, con dichas sesiones,
no solo se ayudaria o facilitaria el afrontamiento de este proceso, sino que seria un gran

apoyo para estos padres y madres.
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8 ANEXOS:

8.1 Anexo 1: Encuesta.

Edad:

Sexo: Hombre/ Mujer

Afos trabajados en Atencién Primaria: Escriben ellos

Zona basica de salud en la gue trabaja:

- Zona Bésica Rosario-Geneto
- Zona Bésica Tejina-Tegueste

- Equipo de matronas de Atencién Primaria de Tenerife

,En qué area desempefia su trabajo como enfermero en Atencién Primaria?

e Enfermeria de Adulto
e Enfermeria de Pediatria

e Matrona

¢sHa tenido alguna experiencia profesional con parejas gque hayan afrontado una

pérdida perinatal?
e S

e NoO

¢sHa vivido alguna pérdida perinatal propia?
e Sj

e NoO

s Hatenido alguna experiencia personal con parejas (familiares o amigos) que hayan

afrontado una pérdida perinatal?
e Sj

e No

44



1. ¢Conoce alguna guia o protocolo sobre cuidados en el duelo perinatal? ¢ Caal?

2. ¢Cree necesario que los profesionales realicen algun curso o taller sobre el

acompanamiento en el duelo perinatal?

¢ Nada necesario
e Poco necesario
e Muy necesario

e Totalmente necesario

3. ¢Considera necesaria la implantacion de grupos de apoyo en Atencion Primaria

para el acompafiamiento ante duelo perinatal?

¢ Nada necesario
e Poco necesario
e Muy necesario

e Totalmente necesario

4. ¢Cree importante la colaboracion y la coordinacion con otros profesionales para

facilitar el acompafiamiento en el duelo perinatal?

¢ Nada importante
e Algo importante

e Muy importante

5. ¢Cree usted que esta capacitado para entender y manejar los distintos sentimientos

que puedan presentar los padres en un duelo perinatal?

¢ Nada capacitado
e Poco capacitado
e Muy capacitado

¢ Totalmente capacitado
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6. ¢Considera importante la continuidad de cuidados y atencion a padres que sufren

una pérdida perinatal?

¢ Nada importante
e Algo importante

e Muy importante

7. ¢Como se ve usted de capacitado para comunicarse adecuadamente y

proporcionar acompafamiento en el duelo perinatal?

e Nada capacitado
¢ Poco capacitado
e Muy capacitado

e Totalmente capacitado

8. ¢Se siente capacitado para actuar y ofrecer apoyo emocional a parejas que han

sufrido una pérdida perinatal?

e Nada capacitado
¢ Poco capacitado
e Muy capacitado

e Totalmente capacitado

9. ¢Esta usted de acuerdo en que el acompafiamiento por parte de los profesionales

sanitarios a estas parejas puede influir positivamente en su proceso de duelo?

¢ Nada de acuerdo
e Poco de acuerdo
e Muy de acuerdo

e Totalmente de acuerdo

46



Sefiale, SEGUN SU CONSIDERACION, la medida en la que se manifiestan las siguientes

caracteristicas en parejas que afrontan un duelo perinatal.

1 2 3 4 5
(No (Poco (Regularmente (Muy (Siempre
aparece) frecuente) frecuente) frecuente) aparece)

Alteracién del
suefo

Ira/Enfado/Rabia

Culpa

Busca del sentido
de la pérdida

Sentimiento de
alivio

Alteracion del
nivel de actividad

Crecimiento
personal

Desesperacion

Desapego

Autocritica

Ambivalencia de
un nuevo
embarazo
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Alucinaciones
auditivas y
visuales

Evitar a madres
embarazadas y
bebés

Sentimiento de
soledad

Ralentizaciéon del
tiempo

Sentimiento de
duelo
desautorizado por
la sociedad

Estrés psicolégico

Mantenimiento de
la conexién con el
recién nacido
fallecido
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A continuacién, enumeraremos una serie de actividades a desarrollar ante parejas que
sufren una pérdida perinatal. SEGUN SU CONSIDERACION, sefiale si es verdadera o
falsa.

Verdadero Falso

Apoyar alos padres y ala familia con cualquier vinculo que
pueda tener con el embarazo y el feto.

No comentar las actividades que se hayan realizado como
despedida (entierro, funeral, nombre del bebé).

Describir los recuerdos que se obtuvieron: huellas de los
pies, huellas de las manos, fotos, gorrito, batas, mantas,
panales ...

Comentar los grupos de apoyo disponibles solo en el caso
de que lo soliciten los dolientes.

Remitir al asesor de duelo y otros profesionales.
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8.2 Anexo 2: Resultados.

NADA POCO MUY TOTALMENTE
NECESARIO | NECESARIO NECESARIO NECESARIO
,Cree necesario que los
profesionales realicen algun
curso o taller sobre el 34,1% 65,9%
acompafamiento en el duelo
perinatal?
¢,Considera necesaria la
implantacion de grupos de apoyo
en Atencién Primaria en el 7,5% 40% 52,5%
acompafiamiento ante el duelo
perinatal?
(Tabla 5)
NADA POCO MUY TOTALMENTE
IMPORTANTE IMPORTANTE IMPORTANTE IMPORTANTE
¢,Cree importante la
colaboracion y la
coordinacion con otros 2,4% 46,3% 51,2%
profesionales para facilitar
el acompafiamiento en el
duelo perinatal?
¢, Considera importante la
continuidad de cuidados y
atencion a padres que 2,4% 97,6%
sufren una pérdida
perinatal?
(Tabla 6)
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NADA
CAPACITADO

POCO
CAPACITADO

MUY
CAPACITADO

TOTALMENTE
CAPACITADO

¢,Cree usted que esta
capacitado para
entender y manejar los
distintos sentimientos
gue puedan presentar
los padres en un duelo
perinatal?

2,4%

80,5%

17,1%

¢, Colmo se ve usted de
capacitado para
comunicarse
adecuadamente
proporciona
acompafiamiento en el
duelo perinatal?

82,9%

17,1%

¢, Se siente capacitado
para actuar y ofrecer
apoyo emocional a
parejas que han
sufrido una pérdida
perinatal?

2,4%

75,6%

17,1%

4,9%

(Tabla 7)

NADA DE
ACUERDO

POCO DE
ACUERDO

MUY DE
ACUERDO

TOTALMENTE
DE ACUERDO

¢ Esta usted de acuerdo
en que el
acompafiamiento por
parte de los
profesionales sanitarios
a estas parejas puede
influir positivamente en
su proceso de duelo?

39%

61%

(Tabla 8)
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1 2 3 4 5
(No aparece) | (Poco (Regularmente | (Muy (Siempre
frecuente) frecuente) frecuente) | aparece)
Alteracion del suefio 2,4% 46,3% 51,2%
Ira/Enfado/Rabia 14,6% 36,6% 48,8%
Culpa 7,3% 19,5% 73,2%
Busca del sentido de la
pérdida 7,3% 19,5% 73,2%
Sentimiento de alivio 24,4% 39% 22% 9,8% 4,9%
Crecimiento personal 4,9% 36,6% 43,9% 14,6%
Desesperacion y
desapego 2,4% 7,3% 22% 31,7% 36,6%
Autocritica 4,9% 9,8% 56,1% 29,3%
Ambivalencia de un
nuevo embarazo 2,4% 26,8% 41,5% 29,3%
Alucinaciones auditivas
y visuales 9,8% 34,1% 29,3% 19,5% 7,3%
Evitar a madres
embarazadas y bebés 2,4% 12,2% 56,1% 29,3%
Sentimiento de soledad 2,4% 4,9% 53,7% 39%
Ralentizacion del tiempo 2,4% 26,8% 43,9% 26,8%
Sentimiento de duelo
“desautorizado” por la 2,4% 2,4% 14,6% 53,7% 26,8%
sociedad
Estrés psicologico 2,4% 46,3% 51,2%
(Tabla 9)
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VERDADERO FALSO
Apoyar a los padres y a la familia con cualquier vinculo que pueda 97,6% 2,4%
tener con el embarazo y el feto.
No comentar las actividades que se hayan realizado como 19,5% 80,5%
despedida (entierro, funeral, nombre del bebé).
Describir los recuerdos que se obtuvieron: huellas de los pies,
huellas de las manos, fotos, gorrito, batas, mantas, pafiales ... 92,7% 7,3%
Comentar los grupos de apoyo disponibles solo en el caso de que 48,8% 51,2%
lo soliciten los dolientes.
Remitir al asesor de duelo y otros profesionales. 100%

(Tabla 10)
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8.3 Anexo 3: Comparacidén entre los resultados obtenidos en la encuesta realizada
y los estudios tomados como modelo acerca de las manifestaciones clinicas.

MANIFESTACIONES

RESULTADOS DE

RESULTADO DE ENCUESTA

ENCUESTA MODELO DISTRIBUIDA
Alteracion del suefio
63,6 — 100% 97,5%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Ira/Enfado/Rabia
80% 85,4%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Culpa
70% 92,7%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Busca del sentido de la
pérdida 60 — 90 % 92,7%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Sentimiento de alivio
0 -30% 14,7%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Crecimiento personal
10 - 30% 14,6%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Desesperacion y desapego
60% 68,3%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Autocritica
50 -100 % 85,4%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Ambivalencia de un nuevo
embarazo 50 — 100% 70,8%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Alucinaciones auditivas y
visuales 0-20% 26,8%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Evitar a madres
embarazadas y bebés 30-60 % 85,4%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Sentimiento de soledad 90% 92,7%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Ralentizacion del tiempo 40 % 70,7%
(Muy frecuente/Siempre aparece)
Sentimiento de duelo
“desautorizado” por la 80 % 80,5%
sociedad (Muy frecuente/Siempre aparece)
Estrés psicoldgico 30 - 40% 97,5%

(Muy frecuente/Siempre aparece)

(Tabla 11)
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