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Extrafiar no es estar vacio, sino estar lleno de alguien que se hace presente a pesar de
la ausencia.

(Anénimo)



Resumen

La muerte perinatal afecta, aproximadamente, a 4 de cada 1000 nacimientos en Espafia.
Si bien es cierto que cada duelo es Unico, diferentes estudios a lo largo de los afios han
remarcado la importancia de recibir una atencién sociosanitaria de apoyo en estas
situaciones. Asi pues, cuanto mas apoyo y comprensiéon muestran los profesionales, mas
se facilita a los padres el afrontamiento al duelo perinatal. Sin embargo, estas buenas
practicas no acaban de estar presentes en los hospitales espafioles, donde no existe
ningun protocolo de actuacidn a nivel estatal. El objetivo de este proyecto es crear una
guia, un conjunto de pautas que permita a los profesionales sociosanitarios disponer de
diferentes herramientas para facilitar un acompafamiento sano, empatico y lo mas
humano posible. Para ello, ademas de la busqueda bibliografica llevada a cabo, se ha
trabajado en base al Unico estudio realizado en dmbito nacional a fecha de hoy,
desarrollado durante un periodo de 7 afos y donde se recogen 796 casos de muerte
perinatal intrauterina. El equipo, encabezado por Paul Cassidy como investigador
principal, analiza mediante una encuesta a los padres la calidad de la atencidn sanitaria
recibida en estas situaciones.

Palabras clave: muerte perinatal, duelo perinatal, atencion sociosanitaria de apoyo,
toma de decisiones, uso sensible del lenguaje.

Abstract

Perinatal death is an issue that affects approximately 4 out of every 1,000 births in Spain.
While it is true that each grief is unique, different studies over the years have highlighted
the importance of receiving supportive healthcare in these situations. Thus, the more
support and understanding professionals show, the easier is for parents to cope with
perinatal grief. However, these good practices are not present in Spanish hospitals,
where there is no action protocol at state level. The objective of this project is to create
a guide, a set of guidelines that provide socio-health professionals with different tools
to facilitate a healthy, empathetic and as human-like accompaniment as possible. To
achieve this goal, in addition to the bibliographic research carried out, the project has
been based on the only study carried out nationwide to date, developed over a period
of 7 years and where 796 cases of intrauterine perinatal death are collected. The team,
headed by Paul Cassidy as principal investigator, analyses the quality of health care
received in these situations through a survey made to the parents.

Keywords: perinatal death, perinatal grief, supportive healthcare, decision making,
sensitive use of language.
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Contextualizacidon

El proyecto consta de dos partes: el apartado A, que hace referencia al planteamiento
tedrico y que recoge toda la investigacion previa y la informaciéon utilizada para el
desarrollo de la base tedrica de la guia (incluyendo referencias y anexos), y el apartado
B, constituido por el producto final, es decir, la guia propiamente dicha.

A. Planteamiento tedrico
1. Introduccién

Beatriz Rodriguez estaba embarazada de 41 semanas y a punto de dar a luz cuando,
durante una ecografia, los profesionales le comunicaron el fatal desenlace: “No
encuentro latido”. Tal como ella informa en su peticion al Ministerio de Sanidad, nadie
la prepard para lo que seguiria a este acontecimiento. Como ella, tantas otras madres y
padres tienen que enfrentarse a la idea de despedir a su esperado bebé nada mds
recibirlo (“La historia de Beatriz”, 2018).

En el 2017, en Espaia, segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE), 4 de cada 1000
nacidos fueron victimas de muerte perinatal y 3 de cada 1000 fueron incluidos en el
indice de mortalidad fetal tardia. Estas tasas se han mantenido estables durante la
ultima década aproximadamente (Instituto Nacional de Estadistica; INE, 2018).

La World Health Organization (WHO) define la muerte perinatal como aquella pérdida
de un hijo que se produce desde la semana 22 de gestacién (cuando el bebé tiene un
peso minimo de 500g) hasta los primeros siete dias de vida (WHO, n.d.). Antes de este
periodo se habla de muerte gestacional temprana o aborto, los cuales no se recogen en
el concepto de mortalidad perinatal (Umamanita & El Parto es Nuestro, 2009).

Asimismo, dentro de esta misma clasificacidn se distingue entre mortalidad fetal o
intrauterina y mortalidad neonatal, que se da cuando el fallecimiento es posterior al
nacimiento. Con relacidon a la mortalidad fetal, ésta se diferencia entre intermedia o
tardia segun el peso del bebé en el momento de fallecer. En el caso de la mortalidad
neonatal, la consideracién de muerte neonatal varia segun el pais, existiendo
estadisticas que incluyen a los fallecidos de hasta un mes de vida (Umamanita & El Parto
es Nuestro, 2009).

Se define duelo como el proceso de adaptacién emocional que sigue a cualquier pérdida
y que suele caracterizarse por cinco fases: negacion de los hechos (como mecanismo de
defensa), ira (irracional e intensa: “éPor qué yo?”), negociacidon o pacto (intento de
posponer los hechos), depresion y, finalmente, aceptacion (donde se encuentra cierta
paz)(Alvarado, 2003). Cuando la pérdida tiene lugar durante el embarazo, en el parto, o
poco después de nacer el bebé, el proceso pasa a ser conocido como duelo perinatal. La
presencia de sentimientos de tristeza, irritabilidad, culpabilidad e incluso ansiedad se ha
descrito como normal en los padres tras sufrir una pérdida, si bien es cierto que la
gravedad de estas reacciones disminuye durante el primer ano después del suceso
(Badenhorst & Hughes, 2007).
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A pesar de que el duelo es una etapa completamente normal después de una pérdida
perinatal, en ocasiones puede complicarse, conllevando sintomas muy perturbadores,
generalizados o con una duracién mas larga que en una respuesta de duelo normal,
considerandose un duelo patolégico o complicado (Kersting & Wagner, 2012).
Asimismo, puede acompafarse de psicopatologias como el trastorno de estrés
postraumatico o la depresion (Daugirdaite, van den Akker & Purewal, 2015).

Algunas investigaciones muestran el impacto positivo de haber recibido una buena
atencion sociosanitaria a la hora de afrontar el duelo perinatal, a la vez que sefalan las
dificultades afiadidas para enfrentarse a ello cuando la atencién por parte de los
profesionales ha sido deficiente (Lundqvist, Nilstun & Dykes, 2002). De hecho, una
revision sistematica llevada a cabo en el 2007 asi lo indica: las interacciones de los
padres con el personal sanitario son beneficiosas cuanto mds apoyo, comprensién e
informacioén ofrecen éstos (Gold, 2007).

Estos resultados contrastan con la que parece ser la realidad actual en los hospitales
publicos espafioles. Los centros atienden, en lineas generales, a los documentos oficiales
del gobierno espanol: “Estrategia de Atencién al Parto Normal en el Sistema Nacional de
Salud” y “Guia de Practica Clinica sobre la Atencién al Parto Normal”, en los que no se
considera ninguna actuacion concreta en los casos de muerte perinatal (Ministerio de
Sanidad, n.d.). Los hospitales también se apoyan en los protocolos propios de sus
comunidades autéonomas, que tampoco contemplan lo comentado anteriormente.
Algunos centros han desarrollado protocolos de actuacidn internos y especificos, la
mayor parte de los cuales no se recoge de manera oficial o publica.

Es en éstos ultimos documentos donde se tiene en cuenta, por ejemplo, cual sera el
procedimiento médico que sera utilizado para llevar a cabo el alumbramiento. Este
aspecto, a pesar de no encontrarse establecido a nivel estatal, parece haber sido
consensuado entre hospitales, determindandose el método de alumbramiento en
funcién del momento del embarazo en el que se encuentre la madre gestante
(Umamanita, n.d.). Asi pues, aquellas mujeres que al determinarse el fallecimiento del
bebé no superen la semana 15 de gestacidén contaran con el manejo expectante, la
induccion farmacoldgica o el legrado como opciones de alumbramiento. En cuanto a las
mujeres que superen las 15 semanas de gestacion, deben enfrentarse a un parto vaginal
tal y como lo harian las mujeres que recibirian a su bebé sano (Umamanita, n.d.).

Por otra parte, los resultados de un estudio desarrollado a lo largo de 7 afios en el que
se analizaron las respuestas de 796 mujeres con una pérdida perinatal indican que el
apoyo de los profesionales, la calidad de la informacidn ofrecida y la atencién recibida
de manera general fueron percibidos deficientes, reflejando un importante déficit en el
sistema sanitario espafiol en lo que a la atencion al duelo perinatal se refiere (Cassidy et
al., 2018). Esta investigacion puede ser considerada como pionera en el ambito, siendo
el primer articulo centrado en la percepcién de la atencidn sociosanitaria en casos de
muerte perinatal en el estado espanol.
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Teniendo en cuenta lo nombrado previamente, puede delimitarse claramente la
problematica actual, que seria la -por lo general- insuficiente calidad de la intervencién
de las instituciones sanitarias en los casos de la ya descrita muerte perinatal.

Por tanto, este trabajo se enfocara con la intencidn de acabar constituyendo una guia
de actuacién para casos de muerte perinatal, con la finalidad de ofrecer una orientacién
a todos los hospitales publicos posibles de Espafia con tal de que dispongan de las
herramientas necesarias para afrontar una situacion tan delicada. La guia sera especifica
de la muerte perinatal intrauterina a partir de las 15 semanas de gestacion. Para
determinar esta delimitacién se han tenido en cuenta los diferentes procedimientos
médicos ya mencionados y se ha tomado el parto como experiencia vital de partida.

2. Trabajo preliminar

Con tal de poder llevar a cabo la creacidén de una guia con unas pautas adecuadas y utiles
ha sido necesaria una primera busqueda cientifica de informacién sobre todo lo
relacionado con la muerte perinatal. Para ello, se recercd a través de las bases de datos
Pubmed, Scopus, NICE y PsycINFO, utilizando los términos “Stillbirth”, “Perinatal loss”,
“Perinatal death”, “Perinatal grief” y “Disorder and perinatal death”.

Seguidamente, para poder recabar informacidn sobre la realidad de la muerte perinatal
en Espafiia, se realiz6 una nueva busqueda en el buscador genérico Google. Por un lado,
se utilizé el término “Asociaciones muerte perinatal” y se revisaron las siguientes
asociaciones segln los principales resultados: Umamanita
(https://www.umamanita.es), El Parto es nuestro (https://www.elpartoesnuestro.es) y
Red el hueco de mi vientre (https://www.redelhuecodemivientre.es/), en cuyos sitios
web se localizaron diversas guias de duelo.

Por otro lado, se recercaron los protocolos de atencidn al parto normal tanto a nivel
nacional como a nivel de comunidad auténoma. Como resultado de esta busqueda, se
accedid a dos documentos pertenecientes al Ministerio de Sanidad, Consumo vy
Bienestar Social y a un protocolo de asistencia al parto de la Generalitat de Catalunya:
Estrategia de atencion al parto normal en el Sistema Nacional de Salud, Guia de Prdctica
Clinica sobre la Atencion al Parto Normal y el Protocol d’assistencia al part i al puerperi
i d’atencid al nadd. Esta indagacién permite comprobar la falta de documentos oficiales
gue determinen la actuacidn a seguir en casos de muerte perinatal, tanto a nivel estatal
como autondmico. Ademas, a pesar de haberse hallado algunos protocolos propios de
hospitales que si contemplan los procedimientos cuando estas situaciones suceden,
éstos por norma general no son publicos ni oficiales, sino generados por los propios
centros de manera voluntaria con tal de paliar las carencias.

En el interés por recabar mas datos sobre la actuacion en los hospitales espafioles, se
contacto con la asociaciéon Umamanita. Paul Cassidy, investigador, respondio facilitando
cuatro protocolos propios de diferentes hospitales espanoles: Hospital Clinic de
Barcelona, Hospital Universitario Gregorio Marandn, Hospital Obispo Polanco y Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla. Asimismo, proporciond acceso al documento
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publicado de su ultimo estudio: Informe Umamanita: Encuesta sobre la Calidad de la
Atencion Sanitaria en Casos de Muerte Intrauterina, en que se constata la importancia
de recibir una atencién médica de apoyo tras una pérdida perinatal. Asimismo, se
identifican diferentes areas pendientes de mejora en lo que al sistema sanitario espanol
se refiere, desvelandose porcentajes de satisfaccion muy bajos en cuanto a atencién
sanitaria percibida durante una muerte perinatal. Destaca ante todo la falta de
informacidn recibida -en cuanto a procedimientos, tramites, etc.- y la percepcién de bajo
control de los padres en referencia a la toma de decisiones en las diferentes situaciones
a las que se vieron expuestos (Cassidy et al., 2018).

Finalmente, para conocer mas en profundidad el funcionamiento de los protocolos
oficiales juntamente con los propios de un centro sanitario, se realizd -en encuentros
individualizados- una entrevista semiestructurada a tres comadronas del Hospital Parc
Tauli de Sabadell (Anexo 1). Estas entrevistas permitieron reafirmar la inexistencia de un
consenso o de documentos oficiales que regularan este dmbito, a pesar de que los
patrones de accién resultaron bastante similares entre las profesionales -lo cual no es
del todo extrafio, teniendo en cuenta que trabajan en el mismo centro sanitario-.

3. Propuesta de actuacidon

La propuesta de actuacion consiste en la elaboracién de una guia basada en la
intervencién psicoeducativa y orientada a aquellos profesionales de la salud que
participen o se vean involucrados en situaciones de muerte perinatal intrauterina a
partir de la 152 semana de gestacién. La guia incorporara diferentes pautas de actuacién
gue proporcionaran a los técnicos una serie de recursos y herramientas con tal de
facilitar la situacién el maximo posible a los padres -en especial, a la madre-.

El proyecto tomard como punto de referencia los resultados del reciente estudio de
Umamanita, con Paul Cassidy de investigador principal, donde se tiene en cuenta la
satisfaccidn de los padres que han sufrido una pérdida perinatal entorno a diferentes
factores del sistema sociosanitario (Cassidy et al., 2018).

En el supuesto de que se implantara la guia de actuacién resultante del proyecto, una
posible manera de avaluar los resultados y que ayudaria a confirmar o refutar la utilidad
de éste seria la administracion de una encuesta similar a la utilizada en el estudio de
Cassidy, observando si existen diferencias entre los resultados obtenidos previos a su
introduccion y después de la aplicacidn de esta.

3.1 Meétodo

A partir del Informe Umamanita: Encuesta sobre la Calidad de la Atencidn Sanitaria en
Casos de Muerte Intrauterina (Cassidy et al., 2018) se llevd a cabo la extraccién de los
diferentes porcentajes analizados en el estudio (Anexo 2).

Una vez realizado este analisis, fue necesaria una nueva busqueda de informacién con
nuevos parametros y términos clave, con el objetivo de localizar literatura cientifica que,
juntamente con los resultados del estudio del equipo de Cassidy, permitieran desarrollar
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una guia adaptada a las necesidades de los padres y apoyada en la evidencia. En esta
ocasion, la busqueda se llevd a cabo a través de Pubmed, PsycINFO, Scopus y NICE. La
terminologia utilizada fue aquella relacionada con las diferentes secciones del estudio:
“Supportive healthcare”, “Childbirth care”, “Decision making”, “Language and perinatal
loss”, “Expectant management and perinatal loss”, “Postmortem contact and perinatal

loss”, “Tokens and stillbirth” y “Stillbirth and autopsy”.

A posteriori, se reorganizaron los apartados en que se dividia el estudio del equipo de
Cassidy con el objetivo de crear un proyecto metddico, ordenado y con sentido para el
lector. Asi pues, las dos secciones que se trabajaran a lo largo del proyecto se encuentran
presentes en el Informe Umamanita, aunque contardn con una distribucion diferente.

Finalmente, para la construccion del tercer y uUltimo apartado, ha sido necesaria una
busqueda exhaustiva de la legislacion espafiola, a través del buscador genérico Google
y utilizando los términos “Cddigo civil”, “Inscripcidon en el registro”, “Prestacion por
maternidad” y “Prestacién por paternidad”.

4. Modelo de intervencion

Se propone una guia que cuenta con dos bloques delimitados cronoldgicamente por el
momento del parto y un tercero orientado a cuestiones que puedan resultar de interés
para los padres una vez hayan salido del centro hospitalario.

Dentro del primer bloque, “Atencién del personal y estancia en el centro”, se encuentran
los subapartados de “Interaccidn con los padres” y “Diagndstico, estancia y atencidn al
parto”, donde se trata principalmente la atenciéon que se dard a la mujer hasta el
momento del parto.

En cuanto al segundo bloque, “Aspectos relacionados con el bebé”, cuenta con los
puntos “Contacto con el bebé y objetos de recuerdo” y “Disposicién del cuerpo e
investigacidon de la muerte”, y esta enfocado sobre todo a las alternativas que se
ofrecera a los padres una vez el parto ya haya tenido lugar.

I “"

Por dltimo, el bloque final “éQué pasa después?” se divide en las areas “Aspectos
legales” y “Recursos y grupos de apoyo”, y contara con diferente informacion que pueda
resultar de utilidad a los padres para afrontar la muerte de su bebé una vez salgan del
hospital y retomen la cotidianidad de sus vidas.

Es necesario remarcar la existencia de ciertos elementos que se mantendran de manera
transversal a lo largo del proyecto. Estos consisten en la informacién que se da a los
padres (que sea clara, precisa y suficiente) y la concesién del control en la toma de
decisiones; es decir, que sean los propios padres los que, en determinadas situaciones,
puedan decidir sobre cémo se va a proceder.

Estos componentes han de enmarcarse en una situacion de apoyo psicosocial continuo,
gue empieza en el momento en que los padres llegan al centro sanitario y se mantiene
a lo largo de todo el proceso.
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4.1 Atencion del personal y estancia en el centro
4.1.1 Interaccién con los padres

Los resultados del estudio de Umamanita muestran, entre otros, que Unicamente un
63,6% de las madres se sintieron escuchadas, un 55,9% percibié apoyo emocional por
parte de los médicos y tan solo un 46,6% de las mujeres se sintieron tratadas como una
madre (Cassidy et al., 2018).

La interaccioén con los padres tiene su importancia en, principalmente, acabar facilitando
la autonomia a la mujer. Investigaciones previas afirman que, cuando los profesionales
empatizan y reconocen a la mujer como madre, estas se sienten empoderadas, mientras
gue cuando existe un choque entre las perspectivas del personal sanitario y las madres,
estas tienden a sentirse impotentes (Lundqvist, Nilstun & Dykes, 2002).

Con tal que la interaccidn sea adecuada, es importante que exista un trato respetuoso y
un uso sensible del lenguaje en todo momento (p.e., llamar al bebé por su nombre en
vez de con otros términos).

De manera complementaria, el permitir llorar a los padres y utilizar un humor adecuado
puede ser percibido por la familia como un mayor apoyo, reforzando el vinculo
profesional-paciente (Graham, Thompson, Estrada & Yonekura, 1987).

Para el personal sanitario también es complicado enfrentarse a una situacion de pérdida
perinatal, muchas veces por falta de conocimientos (Herndndez, Sdnchez & Echevarria,
2017). Por ello es recomendable que los profesionales trabajen de manera cohesionada,
en equipo; incluso se recomienda la creacién de grupos de apoyo para los propios
trabajadores que se encuentran frente un caso de muerte perinatal (Martinez, 2018).

Dentro de la interaccion con el personal sanitario se incluye la informacidn que se facilita
a los padres, que ha sido el aspecto peor clasificado en este ambito. Tan solo un 30,2%
de los progenitores estaba “de acuerdo” con la afirmacién de haber recibido suficiente
informacién (Cassidy et al., 2018). Es de vital importancia que este elemento varie ya
gue, en estudios previos, se asegura que la falta de informacién es uno de los factores
gue podria llevar a desencadenar un proceso de duelo patoldgico (Gonzdlez, Suarez,
Polanco, Ledo & Rodriguez, 2013).

Por otro lado, mantener a los padres correctamente informados a lo largo del proceso
permitird que estos puedan realizar una toma de decisiones adecuada a sus valores,
creencias y necesidades, tomando las riendas de la situacion y asimilando lo sucedido.
Se han de tener en cuenta tanto aspectos médicos como rituales y, ademas de ser ético,
de esta manera se intenta facilitar un duelo sano, pues mantener el estado de negacién
retrasa la aceptacion de la realidad, entorpeciendo el proceso de duelo (Alvarado, 2003).

4.1.2 Diagndstico, estancia y atencion al parto

Recibir la noticia de que el bebé que estaban esperando ha fallecido en el utero es
extremadamente duro para los padres, y suele desencadenar una enorme tristeza
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ademas de sentimientos de decepcidn, culpabilidad, negacion, miedo, etc. (Samuelsson,
Radestad & Segesten, 2001).

Es por eso por lo que, con el objetivo de facilitar la asimilacién de la noticia a la familia,
lo ideal es procurar comunicarla en un espacio privado, y siempre intentando que la
mujer gestante se encuentre acompafiada (Alvarado, 2003).

Nuevamente destaca la relevancia del apoyo psicosocial; si bien cada familia tiene un
tempo y unas necesidades propias, los profesionales no deben rehuir el contacto sino al
contrario (Gonzdlez et al.,, 2013). Sera muy significativo para los padres el sentirse
guiados durante el procedimiento y el poder consultar sobre todas aquellas dudas que
les surjan (Alvarado, 2003). En todo momento es fundamental el uso de un lenguaje
respetuoso, claro y facil de entender.

Tras el diagndstico, es necesario informar correctamente de los procedimientos que
tendran lugar a continuacidn, pudiendo ofrecerse la induccién farmacolégica del parto
o bien el manejo expectante de este (siempre y cuando no existan riesgos para la
madre), ya que no se ha demostrado que este sea ni beneficioso ni perjudicial. Algunos
estudios sefalan el manejo expectante como un procedimiento positivo para las
madres, dandoles tiempo para asimilar la noticia y despedirse de su bebé, mientras que
otros indican que el tiempo de espera hasta el momento del parto puede tener
consecuencias negativas para el duelo. Al no haber un consenso, la importancia de la
decisidon recae en la informacidn que se facilita a los progenitores, que seran quienes
deberan tomar la decisién (Umamanita et al., 2009).

En cuanto a la atencidn al parto, esta no hace exclusivamente referencia a la explicacion
previa del proceso del parto propiamente dicho, sino también a las alternativas del
manejo del dolor que se pueden ofrecer a la madre durante este. Dichas alternativas
dependeran de los recursos de cada centro, y pueden incluir tanto métodos
farmacoldgicos como no farmacolégicos para aliviar el dolor.

Entre los métodos no farmacolégicos se encuentran por ejemplo el masaje, la relajacion-
respiracion, la aplicacién de calor local, la hidroterapia, la aromaterapia, la distraccion
con musica... (Obregén, n.d.).

Respecto a los métodos farmacolégicos, cabe destacar que algunos estudios sefialan una
posible relacidén entre el uso excesivo de sedantes durante el parto y el duelo patoldgico
(Gonzélez et al., 2013). A esto se afaden los efectos cognitivos de los tranquilizantes,
que influyen en la capacidad de asimilar la informacién (reduciéndola) e inhiben la
creacidon de nuevas memorias (Umamanita et al., 2009).

Por eso es primordial que, una vez mas, se informe correctamente a la parturienta de
las opciones de las que dispone y de las consecuencias que pueden acarrear; tan solo un
32,5% de las mujeres participantes en el estudio de Umamanita solicitaron la
administracion de sedantes, y mas de un 50% desconocia los efectos de estos (Cassidy
et al., 2018).
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Ademas de estas indicaciones, es importante mantener a la mujer informada sobre los
cambios que su cuerpo sufrira durante el puerperio, y ofrecer asimismo alternativas en
la medida de lo posible (p.e., en cuanto a la lactancia, informar de que puede donar la
leche o interrumpirla con medicacién).

Finalmente, en referencia a la estancia, lo ideal es poder facilitar a la madre una
habitacion individual, a poder ser aislada del resto de madres o incluso fuera de la planta
de maternidad.

Casi un 40% de las mujeres encuestadas por el equipo de Cassidy tuvo la desagradable
sensacion de que no todo el personal sanitario estaba al tanto de su situacién (Cassidy
et al., 2018); y es que la interaccién con profesionales que no son conscientes de los
acontecimientos es considerada altamente estresante por los progenitores (Gold, 2007).

Esta falta de comunicacidn entre el personal puede resolverse, simplemente, sefialando
de alguna manera la puerta de la habitacion de la mujer que ha sufrido una pérdida. De
este modo, cualquier profesional sera conocedor de la situacidn, pudiendo adecuar su
conducta a las circunstancias. Cabe decir que este sencillo procedimiento ya se lleva a
cabo en algunos centros, por ejemplo, sefialdndose la puerta de la habitacion de la mujer
gestante con una sencillaimagen neutra, como una estrella o una mariposa (Gold, 2007).

4.2 Aspectos relacionados con el bebé
4.2.1 Contacto con el bebé y objetos de recuerdo

Son diversos los estudios que definen como beneficioso el contacto post mértem con el
bebé, ya sea porque facilita a los padres la aceptacién del fallecimiento (Alvarado, 2003)
o bien porque la negacién de este contacto puede dar lugar a un duelo patolégico
(Gonzalez et al., 2013).

Otras investigaciones, pero, aseguran que el contacto fisico con el bebé fallecido puede
estar asociado con el desarrollo de sintomas de estrés postraumatico en ambos
progenitores y una mayor probabilidad de desorganizacidon en el apego materno-infantil
en el préximo hijo (Badenhorst et al., 2007).

De nuevo, es necesario recalcar la importancia de que los padres dispongan de la
informacidn necesaria para poder decidir por ellos mismos si desean o no ver a su bebé
fallecido, qué tipo de contacto prefieren (tocar, sostener en brazos, velar...), cuanto
tiempo quieren pasar con él o ellg, si les gustaria que otros familiares cercanos pudieran
conocerlo/a (hermanos, padres, etc.).

En referencia a los objetos de recuerdo, un 88,3% de las madres que respondieron a la
encuesta de Umamanita aseguraron haber recibido poca o nada de informacion sobre
la posibilidad de conservar un recuerdo, cifra que se complementa con un 70,3% que no
recibié ninguna ayuda para tener recuerdos fisicos (Cassidy et al., 2018).

Estos datos remarcan una vez mas los déficits de la atencion sociosanitaria respecto al
ambito de muerte perinatal, pues no existe ningun estudio que documente efectos
negativos por la conservacién de algin recuerdo o simbolo, mientras que si se han
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reportado beneficios por la posesion de estos, asi como el menor riesgo de presentar
sintomatologia ansiégena dentro de los 3 primeros afios posteriores a una pérdida para
aquellas madres que la han sufrido (Samuelsson et al., 2001).

Estos recuerdos o simbolos pueden presentarse en forma de una simple fotografia, un
breve registro con algunos datos del bebé (nombre, hora del alumbramiento, peso...) o
la pulsera identificativa que se utilizé para él o ella en el centro hospitalario, por ejemplo.

En ningln caso hay que forzar a los padres a llevarse consigo estos elementos;
Unicamente han de ofrecerse. Lo ideal para aquellos padres que rechazan el recuerdo
es que el centro pueda preservarlo, (en el historial de uno de los progenitores, por
ejemplo) por si finalmente desean recuperarlo pasado un tiempo.

4.2.2 Disposicidon del cuerpo e investigacion de la muerte

En cuanto a la disposicidn del cuerpo del bebé, existe una enorme variabilidad segun el
hospital, ya que, generalmente, en los casos de muerte perinatal intrauterina parece
activarse un protocolo que especifica como se gestionaran estos aspectos, dejando al
margen a los padres. Esta falta de control en la toma de decisiones puede tener un
impacto negativo en el duelo (Cassidy et al., 2018). Ademas de esta variabilidad segln
centro, los resultados también mostraron una variabilidad segin la semana de
gestacién, siendo los porcentajes de mujeres desinformadas en cuanto a
procedimientos y opciones mucho mds altos en embarazos de menos de 26 semanas
(Cassidy et al., 2018).

Las alternativas de disposicidn del cuerpo incluyen el funeral, la cremacién de los restos
y la donacidn a la ciencia.

En la actualidad existen hospitales que no devuelven los restos a la familia, sobre todo
en casos de pérdidas tempranas (inferiores a 180 dias de gestacidn), pero también en
casos en que se realiza la autopsia. Cuando esto sucede, el hospital se ve obligado a
deshacerse de los restos del bebé incinerandolos o enterrandolos en una fosa comun
(Umamanita, n.d.). Esta practica ya no estd amparada por la ley, la cual, desde el 2016,
reconoce el derecho de la familia a disponer del cuerpo del bebé (Gonzalez, 2017). Asi
pues, no se trata Unicamente de un acto ético o moral, sino que los progenitores,
amparados por la ley, han de disponer de los restos de su bebé y decidir cdmo desean
disponerlos.

Independientemente a lo ya comentado, cabe indicar a los padres que, en el caso de
disponer la madre de un seguro de decesos, este cubre el entierro o cremacion del bebé
(Umamanita, n.d.).

No existen estudios que identifiquen un tipo de disposicién mas beneficiosa para el
duelo que el resto, por lo que, nuevamente, sera necesario que los padres estén
informados sobre las diferentes alternativas para poder tomar una decisién en base a
sus creencias o valores.
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Por ultimo, en cuanto a la investigacion de la muerte, conocer la causa del fallecimiento
puede ayudar a reducir los sentimientos de culpa de los padres (Horey, Flenady,
Conway, Mcleod & Yee 2014).

Practicamente un 70% de las mujeres encuestadas por Umamanita aseguraron haber
recibido poca o nada de informacidn acerca de la autopsia (Cassidy et al., 2018).

La realizacion de la autopsia es una decision personal, aunque hay que tener en cuenta
que casi el 60% de las autopsias pueden determinar la causa exacta de la muerte,
ademds de poder descartar problemas genéticos que puedan afectar a futuros
embarazos (Umamanita, n.d.). Existen diferentes alternativas a la autopsia completa:
toma de muestras para cultivo o cariotipo, tomas por puncidn, exploracién externa, con
toma de fotografias y radiografias, etc. (Arce, 2013).

Es importante ademads que los padres conozcan la distincion entre la autopsia judicial o
medicolegal y la clinica, mas conocida como necropsia. La autopsia judicial es practicada
en el mismo hospital y requiere de autorizacidn, mientras que la autopsia clinica
contribuye a la investigacidén judicial de los procedimientos realizados en casos en que,
por ejemplo, se reclame una responsabilidad profesional sanitaria, es decir, en casos de
malas praxis o negligencias médicas (Gisbert & Villanueva, 2004).

De nuevo, insistir en la importancia de ofrecer toda la informacién disponible a los
padres, fomentando la autonomia y respetando la decisién que puedan tomar (p.e., en
el caso que fuera altamente beneficioso realizar la autopsia para descartar ciertas
patologias, pero los progenitores se negaran por motivos religiosos).

4.3 ¢Qué pasa después?
4.3.1 Aspectos legales

Es completamente normal para los padres que sufren una pérdida perinatal que las
dudas los asalten en todo momento, y eso incluye cuestiones burocrdticas o
administrativas de las cuales (seguramente) no dispondrdn de informacién suficiente,
como las ya comentadas previamente.

Para considerar que se da un nacimiento, la ley espanola exige, segun el articulo 30 del
Cadigo Civil (redaccién vigente desde julio de 2011): a) nacimiento con vida y b) entero
desprendimiento del seno materno. Asimismo, esta misma ley indica que

“Figurardn en un archivo del Registro Civil, sin efectos juridicos, los fallecimientos
gue se produzcan con posterioridad a los seis meses de gestacion y no
cumplieran las condiciones previstas en el articulo 30 del Cdédigo Civil, pudiendo
los progenitores otorgar un nombre.” (Ley 20/2011).

A pesar del texto redactado, la entrada en vigor no se producira hasta el 30 de junio del
2020 (habiéndose demorado en 5 ocasiones aproximadamente).

Por tanto, hasta la entrada en vigor definitiva de la ley comentada, aquellos bebés de
mas de 180 dias de vida fetal que no reudnan los dos requisitos indicados en el Codigo
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Civil serdn considerados criaturas abortivas, e inscritas en el “legajo de abortos”
(Decreto de 14 de noviembre de 1958, 1958). Esto significa que, por el momento, los
padres no pueden inscribir a su bebé en el registro civil ni en el libro de familia,
negandoseles el derecho incluso a darle un nombre (legalmente) y no reconociéndolos
como padres, lo cual, tal como se ha manifestado con anterioridad, tiene un impacto
negativo para ellos (Lundqvist, Nilstun & Dykes, 2002).

Por otro lado, en cuanto a la prestacién de maternidad, de acuerdo con los articulos 48.4
del Estatuto de los Trabajadores y 49 a) y b) del Estatuto Bdsico del Empleado Publico:

“En los supuestos de fallecimiento del hijo y de alumbramientos que tengan lugar
tras mas de 180 dias de vida fetal, aun cuando el feto no redna las condiciones
establecidas en el articulo 30 del Cédigo Civil para adquirir la personalidad, la
duracidn de la prestacion econdmica no se vera reducida, salvo que, una vez
finalizadas las 6 semanas posteriores al parto, la madre solicitara reincorporarse
a su puesto de trabajo” (Seguridad Social, n.d.).

En el caso de los padres, por el contrario, no queda contemplado que dispongan de la
prestacion correspondiente a la baja de paternidad, quedando una vez mas
deslegitimados como progenitores por el propio sistema.

4.3.2 Recursos y/o grupos de apoyo

Al no existir ningin protocolo que asi lo demande, de manera habitual, una vez la madre
recibe el alta, no se lleva a cabo ningun seguimiento (mas alld de los médicos que
pudieran ser necesarios). Por ello seria importante, en caso de que existieran
dispositivos de atencién psicoldgica, que los profesionales pudieran ofrecer a la madre
la opcidn de ser derivada a ellos, con el fin de que reciba asistencia psicoldgica que le
facilite el afrontamiento a la pérdida. En cuanto a la terapia grupal, ésta se ha visto en
ocasiones mas efectiva que la individual, incluso en duelos complicados (Diaz, 2011).

En caso de no disponer de ninguna opcidn que permita hacer un seguimiento y/u ofrecer
a la madre asistencia psicoldgica, es recomendable facilitar informacién sobre
asociaciones o grupos de duelo, donde podrian, tanto ella como la familia, conocer a
otras personas que también se hayan afrontado a situaciones de pérdida perinatal y que
podrian suponer un gran apoyo.

En Catalufia, algunas de principales las asociaciones son las siguientes: Cor a cor
(http://www.coracor.es/), Petits amb Illum (https://www.petitsambllum.org/),
Maternidad Arcoiris (https://maternidadarcoiris.com/) y Red El Hueco de mi Vientre
(https://www.redelhuecodemivientre.es/).

5. Discusidn

Es una realidad que el sistema sociosanitario espafiol se encuentra mermado en cuanto
a la actuacién de los profesionales frente los casos de muerte perinatal intrauterina.
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A lo largo del desarrollo de este proyecto se ha consultado una amplia bibliografia, y, a
pesar de que se ha tratado de localizar la mds actualizada posible, cabe destacar que, a
excepcion de en la ultima década, la mayor parte de la literatura encontrada tiene su
origen en otros paises (principalmente, Estados Unidos y el Reino Unido) en que la
muerte perinatal, su percepcion y su afrontamiento han sido objeto de estudio desde
hace varias décadas (Page-Lieberman & Hughes, 1990).

Aun asi, la falta de informacion autdéctona ha sido contrarrestada gracias a la pionera
aportacién del equipo de Cassidy, quien, por primera vez en Espafia, recopila los dmbitos
principales en que el sistema sociosanitario espanol flaquea en lo referente a la muerte
perinatal. Es necesario pues remarcar la importancia de haber utilizado como
orientacién este estudio: los resultados son recientes, la muestra es grande y se ha
realizado un seguimiento en el tiempo, pudiéndose reflejar correctamente las carencias
de la sanidad espafola, y facilitando en consecuencia el desarrollo de una guia adaptada
a la actualidad nacional. Haber trabajado en base a este estudio, pero, a su vez puede
suponer un sesgo: el haberse conformado los dmbitos tratados en la guia en base a los
analizados en el Informe Umamanita puede suponer el haber prescindido de otros
factores igualmente importantes.

Cabe anadir que el hecho de delimitar quiénes podran beneficiarse del protocolo implica
la exclusidon de muchas otras mujeres y familias que también se enfrentan a situaciones
de pérdida perinatal, aunque el haber desarrollado una guia con pautas sencillas y
facilmente aplicables independientemente de los recursos de cada centro amplia las
posibilidades de que pueda ser implantada en cualquier hospital de la nacién.

Durante el desarrollo de los diferentes apartados ha quedado acentuada la importancia
y la transversalidad no solo del apoyo de los profesionales a la familia sino también del
hecho de facilitar toda la informacidn posible a los padres para que puedan llevar a cabo
una toma de decisiones adecuada a sus pensamientos y creencias. Estos dos factores,
juntamente con el reconocimiento de los padres como tales (cuestion que incluso la
propia administracion pone en duda negandoles el derecho de inscripcién de su hijo o
hija en el Registro Civil) les permitira empoderarse y facilitara su autonomia (Lundqvist,
Nilstun & Dykes, 2002). Asi pues, para que haya un correcto afrontamiento de la muerte
perinatal es fundamental que los profesionales dispongan de los conocimientos y los
recursos necesarios (como los previamente indicados), que muchas veces se encuentran
en falta (Hernandez, Sanchez & Echevarria, 2017).

A pesar de las dificultades, el futuro se presenta esperanzador, y es que ciertamente la
concienciacién de la necesidad de un protocolo de actuacién que guie a los profesionales
delante de una situacidon de muerte perinatal esta en auge. El concepto de muerte
perinatal empieza a escaparse del desconocimiento de los profesionales, quienes
lentamente disponen de nuevas herramientas para poder enfrentarse a esta clase de
pérdidas. De hecho, se han introducido diferentes cambios a lo largo de las ultimas
décadas, aunque todavia queda mucho para poder alcanzar lo mas parecido a la
idoneidad (Gonzélez et al., 2013).
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Por otro lado, la peticion de Beatriz Rodriguez, a principios del 2018, parece alertar sobre
los déficits del sistema sociosanitario espafiol en materia de muerte perinatal,
conllevando a una serie de modificaciones que, por el momento, se mantienen a nivel
de comunidad auténoma. Un ejemplo de cambio se encuentra en Galicia, donde, en
octubre del 2018, el Consejero de Sanidad asegurd la cercana implantacion de un
protocolo comun para todos los hospitales gallegos, el borrador del cual se estd
trabajando en la actualidad y se prevé estara listo a finales de mayo de este mismo afio
(Rodriguez, 2019).

Lo ideal es que, en un futuro cercano, se introdujeran algunas modificaciones que
permitieran la mejora de un sistema que en la actualidad se define como ineficaz en lo
que a muerte perinatal se refiere. Es fundamental que los profesionales tengan acceso
a una formacién continua que les permita actuar con mayor eficacia y humanidad, y es
imprescindible la existencia de un protocolo estandarizado a nivel nacional que unifique
los procedimientos alrededor de Espafia. Aun asi, estas dos medidas, pese a ser
necesarias, no son suficientes, sino que deben complementarse con otros cambios,
como la constitucién de equipos especializados en psicologia perinatal que puedan
realizar un seguimiento personalizado a cada familia, la implantacién de una figura
referente, como una comadrona, que realice el acompafiamiento durante todo el
proceso y la promocién de grupos de apoyo.

Tal como muestra el Informe Umamanita (Cassidy et al., 2018), la concienciacion de los
profesionales sociosanitarios referente a la muerte perinatal esta en auge; solo queda
esperar que el sistema los acompaiie, facilitando todas las herramientas posibles para
enfrentarse con la mayor eficacia y humanidad a las situaciones de pérdida perinatal y
transformando la por ahora utopia de una atencidn sociosanitaria competente y
satisfactoria en una realidad acogedora para las familias que se enfrenten a la pérdida
de su hijo o hija nonatos.
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Anexos

(1) Guion de la entrevista semiestructurada realizada a tres comadronas
trabajadoras del Hospital Parc Tauli de Sabadell

0. Informacidén respecto al estudio

Buenas tardes, mi nombre es Alicia. Soy estudiante de 42 de Psicologia en la Universidad
Auténoma de Barcelona y actualmente estoy realizando mi trabajo de Fin de Grado,
enfocado a la creacién de un protocolo de actuacion para profesionales sociosanitarios
en casos de muerte perinatal intrauterina.

Ante todo, agradecerte tu participacién. He traido preparadas una serie de preguntas
gue me gustaria se respondieran a nivel general, pero si necesitas o quieres aportar mas
informacién al respecto, por favor, hazlo. No hay respuestas correctas o incorrectas,
Unicamente deseo conocer mads tu dmbito de trabajo.

1. Datos de las entrevistadas

Nombre:
Profesion:
Puesto actual:

Afios de experiencia:

2. Formacion

- ¢Qué trayectoria académica has tenido que seguir para llegar adonde estds?
- Durante tu formaciodn, a nivel académico, ¢consideras que te ha faltado algo?
- Durante tu formacién, éconsideras que recibiste suficiente informacion sobre la
muerte perinatal y sobre como afrontarla?
o Si la respuesta es afirmativa, ¢en qué consistid la formacion recibida?

- ¢Te has seguido formando una vez has entrado en el mundo laboral?
- ¢Se te facilita la formacion continuada en tu puesto de trabajo?

3. Experiencia
- ¢Hace cuantos afios que trabajas como (comadrona)?

- ¢Has trabajado en mas de un hospital?
o Sies asi, ¢qué diferencias entre procedimientos destacarias?
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- ¢En qué consiste tu trabajo?

- ¢Qué es lo que mas te gusta de la tarea que desarrollas dia a dia? éLo que menos?
- ¢Cual es la vivencia que mejor recuerdas o que mas te ha impactado? ¢Recuerdas
como te sentiste en aquel momento?

4. Sobre la muerte perinatal
- ¢Qué pasos se llevan a cabo cuando llega al hospital una mujer que esta de parto?
- Estos pasos, ése recogen en algun protocolo? éSe cumplen siempre?
- En caso de existir un protocolo, ées el mismo para todas las mujeres?
- ¢Has presenciado alguna situaciéon donde el bebé de la mujer gestante no tenia
latido?
o Silarespuesta es afirmativa:
= (Qué protocolo se siguid? ¢Sabes donde podria encontrarlo?
¢Cambiarias alguna cosa?
= (Qué fue lo que mds te impactd de la situaciéon?
= Como profesional, érecibiste algun tipo de asistencia psicolégica
después de la experiencia? ¢Tienes constancia de que alguno de los
profesionales que participara si la recibiera? ¢la consideraste
necesaria en aquel momento? ¢Y ahora?
= (Qué pasé con la madre/la familia del bebé después?
¢Recibid/recibieron algun tipo de apoyo?
= En base a tu experiencia écrees que existe alguna carencia en el
sistema sociosanitario en cuanto al tratamiento de estos casos?

o Silarespuesta es negativa:
= (Conoces la existencia de algun protocolo concreto para estos casos?
¢Sabes dénde podria encontrarlo? ¢ Cambiarias alguna cosa?
e Si no es asi, iconoces algun centro donde si exista un
protocolo instaurado para estas situaciones?

= (Crees que tu centro podria afrontar una situacidon de este tipo
correctamente? (Informacidon que se daria a la familia, uso del
lenguaje correcto, coordinacién entre profesionales...)

5. Cuestiones diversas

- ¢éConoces la técnica del manejo expectante? ¢ Qué opinas al respecto?

- En casos de muerte perinatal, ¢se facilita a la familia algin documento acreditativo
de la muerte de su hijo?

- ¢Crees que ha cambiado mucho la actuacién en casos de muerte perinatal en estas
ultimas décadas? ¢ Te has visto afectada por ello?
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(2) Porcentajes extraidos del Informe Umamanita: Encuesta sobre la
Calidad de la Atencidn Sanitaria en Casos de Muerte Intrauterina

El Informe Umamanita consta de 10 capitulos, siendo el primero referido a los objetivos
y la metodologia y haciendo el ultimo referencia a la discusién de los resultados y las
conclusiones. Los 8 capitulos restantes incluyen los porcentajes de respuesta de las
diferentes categorias a cuyos titulos hacen alusién: (1) Interaccién con el personal
sanitario, (2) Contacto post mortem con el bebé, (3) Objetos de recuerdo y fotografias,
(4) La disposicion del cuerpo, (5) El diagndstico y la estancia, (6) Administracion de
sedantes, (7) Atencion al parto y (8) Investigacion de la muerte.

1. Interaccién con el personal sanitario

Se divide en apoyo psicosocial, informacién, sensibilidad en el uso del lenguaje,
procedimientos y coordinacién de la atencion, valoracion de la competencia de los
profesionales y control sobre la toma de decisiones.

Apoyo psicosocial

Los porcentajes (ordenados de manera ascendiente) son aquellos correspondientes a
las madres que se sintieron “De acuerdo” con las siguientes indicaciones:

v' Tratada como una madre—> 46,6%

Sentir apoyo emocional (por parte de los médicos) 2 55,9%
Sentirse escuchada 2 63,6%

Uso sensible del lenguaje (por parte de los profesionales) = 65,2%
Poder hacer preguntas 2 66,3%

Sentir apoyo emocional (por parte de las enfermeras) 2 71,4%
Recibir un trato respetuoso = 74,5%

AN NN N YN

Informacién
Es el aspecto peor calificado.

v" Un 45,1% de los padres consideran que recibieron informacion suficiente para
llevar a cabo la toma de decisiones, frente un 39,2% en desacuerdo y un 15,7%
neutro.

En cuanto a la cantidad de informacién recibida, los porcentajes correspondientes a
aquellos que contestaron “Mucha” o “Bastante” respecto a los siguientes ambitos:

Recuerdos fisicos 2 11,7%

Duelo perinatal 2 17,5%

Disposicion del cuerpo 2 18,1%
Lactancia = 30,8%

Estudios de patologia/autopsia 2 31,7%

0 O O O O

A nivel global, unicamente un 30,2% afirmaba estar “De acuerdo” con haber recibido
suficiente informacion.
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Sensibilidad en el uso del lenguaje

Un 32,6% de encuestados se sintio “Totalmente de acuerdo” con que los profesionales
fueron sensibles en el uso del lenguaje.

Procedimientos y coordinacion de la atencidon

Una vez mds, los porcentajes que se muestran son los correspondientes a quienes se
sintieron “De acuerdo” con las siguientes afirmaciones:

v Adecuacion en el momento de entregar informes 2 27,7%
Profesional que guiara a lo largo del proceso = 45,8%
Informada de pasos y tramites = 50,4%

Personal al tanto de la situacion = 60,6%

Trabajo en equipo médicos/enfermeras 2 64%

ASANENEN

Competencia de los profesionales

A pesar de que un 69,7% de los encuestados considerd que el equipo médico fue
competente en su trabajo (siendo un 74,7% en el caso del equipo de enfermeras), la
percepcion de que estos sabian tratar con casos de pérdida oscila entre un 45,3% para
los médicos y un 53,2% para las enfermeras.

Control sobre la toma de decisiones

Se distingue la toma de decisiones entre aspectos médicos y rituales, siendo los
porcentajes:

v' Aspectos médicos:

o “Neutro” = 15,8%

o “De acuerdo” = 42,1%.

o “Endesacuerdo” = 42,2%
v Aspectos rituales:

o “Neutro” =2 21,1%

o “De acuerdo” = 34,8%

o “Endesacuerdo” = 44,1%

2. Contacto post-mortem con el bebé

v' Toma de decisiones respecto ver el bebé, informacion recibida
o “Neutro” =2 16,5%
o “De acuerdo” = 40,7%
o “En desacuerdo” = 42,9%

3. Objetos de recuerdo y fotografias

Un 88,3% de los encuestados aseguraron haber recibido “Nada” o “Poca” informacidn
sobre la posibilidad de conservar un recuerdo, y solo un 14,8% se sintio “De acuerdo”
con haber recibido ayuda para tener recuerdos fisicos.
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4. Ladisposicion del cuerpo

El porcentaje de progenitores que afirman que no les fueron explicados los
procedimientos y las opciones en cuanto a disposicion del cuerpo varia en funcién de la
edad gestacional, disminuyendo la desinformacién a mayor este parametro:

16-19 semanas 2> 75%
20-25 semanas = 57,5%
26-33 semanas =2 13.2%
>34 semanas =2 14,2%

0O O O O

En cuanto a la afirmacion de haber recibido suficiente informacion acerca del funeral o
cremacion y su manejo, un 55,9% se muestra “En desacuerdo”, frente a un 22,8% que
responde “Neutro” y un 21,3% que estd “De acuerdo”.

Ademas, se valoran los motivos por los que la disposicién del cuerpo fue gestionada por
el hospital (esta situacion se dio en 371 casos):

- Protocolo del hospital 2 57,1%

- No posible devolver el cuerpo tras la autopsia 2 11,9%
- Falta de informacion 2 9,4%

- Mejor opcién 2> 8,9%

- Falta de respuesta/NS/NC - 8,9%

- Otro > 3,8%

5. El diagnodstico vy la estancia

Se valoran donde se dio la noticia, quién la dio, si la mujer gestante estaba sola o
acompafiada.

Valoracién del proceso e interacciones:

v’ Sentirse tratada con prioridad:
o “Neutro” = 16,6%
o “Endesacuerdo” = 28,5%
o “De acuerdo” > 56%
v La persona que comunicé la noticia era empatica y comprensiva:
o “Neutro” = 13,9%
o “Endesacuerdo” = 27,2%
o “De acuerdo” = 58,9%
v La explicacidn fue clara y facil de entender:
o “Neutro” 2 9,3%
o “En desacuerdo” = 23,7%
o “De acuerdo” 2 67%

En cuanto a la estancia, un 30,8% recuerda haber escuchado llantos, frente un 57,2%
gue indican no fue asiy un 12,1% indica escuchd “Algo”.

6. Administracidon de sedantes
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Se tienen en cuenta la frecuencia, el momento, las percepciones, etc.

v" Motivo:
o Sin consultar 2 17,1%

©)
©)

Por solicitud de la madre 2 32,5%
Impulsado por el personal = 50,3%

v’ Explicacién de los efectos:
o Si, pero no del todo = 15,6%

©)
©)

Si, muy bien 2 30,5%
No = 53,9%

7. Atencidn al parto

Solo un 50,7% de las mujeres se sintieron “De acuerdo” con haber recibido una
explicacion clara y entendible del proceso del parto, mientras que un 13,9% respondio
“Neutro” y un 35,4% se mostraron “En desacuerdo”.

8. Investigacion de la muerte

Se indican también estudios realizados, diferencia seglin hospitales, etc.

v ¢éQuién explicd la posibilidad de realizar estudios patoldgicos?

o

@)
@)
@)

Otro =2 2,4%

Una enfermera = 15,2%
Nadie 2 21,7%

Un médico =2 66,6%

Nuevamente se percibe una diferencia segin el tiempo de gestacion. El
porcentaje de mujeres que no fueron informadas por nadie pasa de un 39,1%
para mujeres con un tiempo de gestacién inferior a las 26 semanas a un 12%
cuando el embarazo es de mas de 34 semanas.

Por otro lado, un 68,3% de los encuestados asegurd haber recibido “Nada” o “Poca”
informacidn acerca de la autopsia, frente al 31,7% que recibié “Bastante” o “Mucha”.
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B. Producto final

La guia resultante se realizé a través del software FotoLibro v5.7.57.486. Se trata de un
software perteneciente a la empresa FotoPrix® que permite crear y personalizar
FotoRevistas® y FotoLibros® , productos de impresidn exclusivos de susodicha marca.
Para el disefio se selecciond una FotoRevista® de 15x20cm, de 16 paginas (tapas
incluidas).

Los apartados desarrollados en la guia son los trabajados en el planteamiento tedrico,
habiendo sido ampliado el relativo a “Recursos para los padres”, donde se presentan las
diferentes asociaciones o grupos de apoyo disponibles a nivel nacional. El objetivo del
producto final es el de convertir la base tedrica planteada en el apartado A del proyecto
en indicaciones practicas y/o estrategias de actuacion para que los profesionales de la
salud dispongan de un soporte en el que apoyarse para orientar sus funciones cuando
se enfrenten a situaciones de muerte perinatal intrauterina a partir de la semana 15 de
gestacion.

A continuacioén, se adjuntan capturas de pantalla correspondientes al producto final:

| I"l w,.,,_J" ”l

Indice =
Presentacionide laigula: o il e aein D LTI e 1
1. Atencién del personal y estanciaenelcentro............... 2
1.1Interaccion conlospadres .. .....covvveiennieiiinnenn 2
1.2 Diagnostico, estancia y atencionalparto................ 3
2. Aspectos relacionadosconelbebé . ... ........ ... ...l 6
) | 2.1 Contacto con el bebé y objetos de recuerdo. . ........... 6
Guia e actuacién paa casns fe muerte aerinacal
intrauterina a partir de |a semana 15 de gestacidn. i = = =5
2.2 Disposicién del cuerpo e investigacion de la muerte . ... ... 7
Alca Lopes
Facultat de Psicclogia (P015-01) 3. éQueé pasa después? Aspectos legales y recursos para los padres
Lnivers Lat Autaroma da Barcelora (JA3) 9
)
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Presentacion de la guia

Estz gulz es el resultado de toda unz investigaciar previa basadz en |a literatura cientifica y recogida en
elinforme Sense batec, constituido entre finales de 2018 y principios se 2019 come Trabzjo dz Fin de

Iniversital Autinome de Barcelana (UAB). [ns aparlados presentes

Grado del Grado de Psicale

aqui sor Ios deszrrollados er susodicho nforTe, por lo que [as insiructiones practicas que se exponen

cuentan con una base Ledrica correctamerte trabajada y raferenciada.

Sc trata de una guiz de actuacién parz cases de muerte perinatal intrautering a partir de 'a semang 15
de gesiacifn, cuyo objelive es prasentar ura serle de ferramientas para que los profesionales de la
salud ce los bosgitales espanoles pucdan enfrentarse cor una mayor eficacia estas situaciones, con ¢l

fin de facilicar &l mixime posible a los padres ¢l gesafio que ura pérdida pernatal conlieva. Cste

propésizo se complerents con el hecho de ofertar estrategis que puecan ser aplicadss

de las infraestructuras de cade centro, es decir, er esta guia se oresentan una

indeperdientemen
serin g6 propuestas que los profssions ks pusden levar a catin (sn mayar o menar medda) sin

importar 2/ centro en que ratajen

1. Atencion del personal y estancia en el centro

1.1 Interaccion con los padres

Con tal de que [a interaccion con (os padres sea la zdecuata, es trascendental cumslir una serie de

pavtas desde el momanta r que los progenilares acceden al haspit

2 los pansamientos y/n sertimentns que

1. kscarhar a la famila er zadn mamerta, aterd enr
pucdan exprasar.
2. Ofrecer apoyo emacional, adaplindose a caca familia y cedicanco el tiampo necesario a el'c.

3. Reconocer a2 mujer como madre: ! percer @ su hjo o Mija no la deslgiima come macre.

4. tacilitar una informecian elara, intentando evitar el vso de Lecricismos.

Manzener un lenguae respetucso y sensible, desterrando términos como "feto” u "Shito

“etal" y Ils mande al sebé par su nombre.
6. Infarmar correctamente a los pagres durarte tode ¢l praceso con tal de que pucdan llevar a
cabo una tomz de decisiores adecuada 3 sus valores, creencias y necesidades y para que
pueden implicarsa zanto en aspectos mésicos (en la medida de ‘o posibla) como er aspectas

rituales.

1.2 Diagndstico, estancia y atencidn al parto

Previo al diagndsti
Es iceal procurar que '@ madre gestarte se encuenire acompaiads e intentar dar la notic's en un lugar
aparzado ¢ intimo. Se han de tener 2n cuenta las indicaciones facilitadas en el acartade previo.

Er ol mamen o del diagnostio:

Una vez recibar |a noticiz, |as reacciones ce los padres pueden ser variacas jecharse a licrar, enfadarse.

imgrescindibla:

avasallar a los prafesionales a preguntas...y. Er cualquier caso,
- Respalar los Lermpos y e necesidades propis de cada familia, En ocasiores serd necesaria

sbandonar = sala parz que los oadres puedan asimilar fa noticia de que su cebé ha fallecide.

Qlas veces, puede qus manificsten ol desea do ra euerer quedarse a olas

- Norehuir el contacto en casa de cue se necesite.

Serfa benelceso que ke padrss corlaran con un profesional refurenle que los guis y los acomp.
durante todo e proceso. Tarto si esto sucediers como si no fuera posible, es vital que el equipo médica
que atizads ¢ la madre a lo fargo de su estencia en el haspital este informado cle @ situacion con el

objlivo de ranterer ura Corteeis alenciGn aa farmlia y ey lar T2 creacdn ve siluzciones aslresantes,

Tras comunicar el ciagndstico y atender a las posibles dudas de o5 padres, hay que informar a la madre
de los procedimientos a seguir, pudiéndosels ofrecer cemo alternativas el manejo expectante (siemare

n farmacolbgica vl parlc, indicdndosa s

que 10 s #3ld Mrente 3 Lna silusc 6r de rigsge) o ls induc

ventajas y /o5 inconverientes de cads opcidn y sin presionar para la eleccién de una u cira. Asimisma,

aran en funcian

se sehe faclitar informacién sebra las epciones en cuanto al maneja del doler, que va
de los recursos del centro. A aarie ce los mélodes farmacoldglcos disponibles, alaunas de las opclanes
fin farmarn Ggicas mas comunes a indicar son:

Masaje Distraccién con musica o movimienzo
- Ralafacion/ espiracion - Esfarodinamia icon &/ usa d& una pelota de plastico)
- Aplicacién de calor local - Estimulacion n2nviosa transcutanea [TENS)
- Hidroteragia
- Aromalerapia

En ningin caso se oresionara a la mujer gestante para que acepte aguna de las zlternativas (ya sea

subre las difs 125 Dotiones para cug sea

farmaco nta se facilitara i

bgica 0 nol, simp!

alla quiar decida,

Eslancia en &l cantro:

Esta factar serd depentienta de los ecursos de caga centro. La opeidn preferible, an
cunlquier Gaso, s la ds ofrecer a la madre uns habilacion indivitual, @ puter ser aislada
del reste de mujeres que han dzdo 2 luz o inclusc fuera de 1a plenta de maternidac. De

esta mancra, le madre disponerd de su sropio cspacio que ne tlerdsd que comaartic con

iras mujeres y neoratos. Por otro lzdo, el sedalar la puerta de la hab'tacién con un

icone neutro, come una mariposa, una estrella o una *lor facil'ta Iz comunicacion entre

les profesionales, vara que, antes de entrar a la estandia, engan preserte que se tras

de la habitacisn de unz mujer que hz sufrido una pérdida perinatal.

Ir alo anlericrments ncicady, #s fundarmental informar a la mujer
sobre los camoios que su cuerpo suffird durante el puergerio, Ura de las cuestiones

que pusde causar cierta inguietad er las pérdidas periratales cs aquella referene a la

laclancia, por este molivo gs primordial exponer la posibilidad de donar la leche a
barcos de lecha como aterrative a la incerrupc’ér farmacodgica. Je esta maners, la
wadre podria centribuir ala almentacion de recién nacides nospitalizados cue no
gue&gn recisir leche de su progia progenitora.

2. Aspectos relacionados con el bebé
2.1 Contacto con el bebé y ohjetos de recuerdo

s a ko padres 'a oosibilivad de ver a su bebé, velarln v/ sastenern. AT e,

Fs furdamenta;
deber ser ellos quienes decidzn qué clase de contacto prefieren, si desean cue otres familiares cuedan

conaeer 2 suhija o hijo, cudnio tismpa les gustarfa pasar con 41 o ela...

[n reterercia a los objetos ce recuerdo, €5 vital cue todos |0s centros cuenten con algun elemento que

presentar a los gadres; se rzla da un delalle qua no recUBrE UNA Bran iNversion econanmica y puade

SUpaAEr un gran impacto positive parz la fzmilis del beoé, Algunas ejempics ina excluyerzes] sor:
- Una fetografia ide, sor ejemale, la rapa gue se habfa seleccicrado para la grimera puesta)

Ur cuadernille con infermacion del bebé {su narbre, hora de nacimiento, peso, ircuso fa

huella de su oie)

- La prepia pulsera de identificacior del infante
Lus obje.os de recuerdo dnicamenls sk ofrecerdn y, en caso de gue ks padres los rechacen, (o ideal e
poder carservarlos [cor ejemzlo, junto car el Fistorizl médico de uno de los dos progeritores) por sien

un Tuturo descan diszonar ge cllos.

2.2 Disposicion del cuerpo e investigacién de la muerte
Listen grincipalmenta Lies alternativas diferentas de dispesicion gel cuerpe, y los progenitores har de
serintormados soore ellas:
- Fureral
- Cramacian de los res as
- Donzcion a [z ciencia
Ls mperiante que s padres sean conscientas de que segdn la ley @ independigntemence da lz semana

ercontrara b adre an el momento de  sérdida, tienen el derecha de

acion en la que

de ge
disponer del cuerpo de su hebé. Acemis, 2n el caso de disponer la madre de un segura de decesos,

“esle cubre el entierro ¢ eremacién del nfante.

En cuanto a la investigacion de las causas de i@ muerte, 2s imprescindible que se comunigue a los
progenitores lo beneficioss tug padfa sugoner a realizacian du la sulopsia, por ejemplo, sara

descarzar oroslemas genéticos que puecan zfectar a futuros embarazos. Asimismo, es vital que se

informe a los gadres que el rezlizar la autopsia no 'mpide en abso ute que gispongan del cuerpo de su
hiju o hje.

7 i
I3

Por otro l2de, es ingispensable que los padres conozcen la diferencia entre a ausopsia judicial y fa
clinica {necropsia), cenricuyerdo es:a Cltima a I3 investigacion judicial de s procedimientos

realizados en casos er gue se gesce recamar une respersabilidad prefesioral santtaria, es decir,

cuando scha qua ka babide una mala ara

Lna vez mis, las opciones deben darse a conocer, pere er airgun case sc na de forzer a los

progenilores gara cue lomer una detision u slra, i respecls a la disposicidn del cuerso ni @n

referencia z |a investigac'or de [as causas de la muer:

so vl realizanse coalouer dpa de prosba sug resulle er la presentacion de un informe de

€5 ¢ i que asta sea llevada a czbe de manera presencial jevitando

envier el inforine al domicilio de 'os progenizores por worreo sestal) ¥ por el prefesionel refercnte. De
no ser posible esto Ultimo, es esenciz| que el profesianal encargaca de trznsmitir los resulzados haya

podido realizar un seguimiento del caso y sea conccido gara la famila. De este moco, los padres

contardr tn un apoya amational y ademas patdn cansuls sue se ey presenta.
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3. Qué pasa después? Aspectos legales y recursos para los padres

Una vez fos padres marchen del hospital, se ercontrardn con cierlas cuestiones administratvas a las
N que deberan afronzarse. Es conveniente. puss, que se les facilite una minima informacion al respectc,

Tres de los aspectos principales para terer en cuentz son:

- vt pcion el bebe en el Regielra G

- Presizcior por maternidad

i - Presiacian por paternidas
Hasla que enlre &r vigor i Ley 20/2011 {prevista, por @l momento, para el 30 de junic del 20200, los
* bebés de mas de 180 dias de vida fetal fallecidos en el Utaro na cumplen con les requisitos establecidas
N por bl Codign Chvil y, parends, no pucden sor inscritos oo o Registre Civil. ASimismo, no pueden recibir
 flegalmente] un nomhre. Este hecho Seslegitima a nivel social a los progenitores, quienes 1o son

reconocidos como padres 21 la sociedas y cuye bebé unicamente puede cuedar inserito en el conocido

3
com "Legajo de aorlos”. Una ves mds, es impertante que k explicacion sex ¢

%, Sin eCnitismos y, 4

poder ser, que sea ofrecica por el srofesional referente.

a5 las iones pur ¥ paternidar, hay sug indicar a los progent.ores cus fa

madre 57 podra disfrutar de |3 suya, mientras que el pagre, por el contrario, no queta certemplada

«como beneficiario de su correspondiente prestacior.

Relt

crente a los diferer s recurses para los padres, lo ideal es pedar d
atercidn psicologica donde se pueda realzar un seguimiento a medio o a large glaze, er casc de ser
necesario. Paralzlamenta se puede recomensar la zsistencia ¢ terapias grupales o bien, en c2so da ho
podir freceras, falilar informac ér sobre los diferantes pruzos de apoyo de la zona, donde sodrian,
tanto pregenitares come familares, relacionarse con otras personas que también hayan sufrido una

perdida perinatal.

He agui un lisszde de las principales asociaziones y/o 2rupos de agoyo:

Andalucia:

Alma y vida {Cédiz, Cordobz, Jaén y Sevila) Alcora [Almeriz)

Caricias al

lo {laén) Hiay un tugor (Malagah

i 7 luciéranqa ron iz propio (Marbellay Mirando un estrelin {Sevilla)

ivarlos & algdn gispositive de

Aragén;
Artmemari {Hussca) Bris de moriposns (7aragaza)
Canarias:

Madres libsiuia |Canariash
Cataluia:

Anhel (3arcelona)

Pulscros bloncas [Las Falmas)

Brassals [Geronz]
Cor o cor |Barcclona) Cupane (Bercelena)

Dol d'estels (Tarragenal L

le Stors (Barcelena)
Merecaidad Aroics [Barcelana) Haanime {1 érida)
Petits amb Hum {Sarcelona) Umamanita (Barce ora)
‘Comunidad de Madrid:

Mariposas para i dugic (Madric)

R
Al e v}c_lajAlwanle)

Ooling [Valencia) B

:\'ubss:;vg ;\kalend;) S
2l o

X9

Toda una vida paca honrarte y recardarte (Alicante)

Extremadura:

Al {Radajor y Cacerss)
Galicia:

Bolbaretas no ces |Pontavedra)
La Rioja:

Contigo {Logrofio)

Pais Vasco

Regozo veclo (Bilbao)
Principado de Asturi

Brozos vatios (Asturias)

Si bien es cierta que 1o tacas las comuridades cuténomas disponen de asociaciones propias, axisten
algunas cue cuoren diferentes zonas, como Alma y Vido |greserte tarto en Ardalucia como an Castilla La
Marcha} o Ked £ Hueco de i Vienire, presente en Aragdn, Castilfay Ledn, Madrid y Navarra.
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