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1. OBJETIVOS Y METODOLOGIA

Objetivos

El objetivo principal del estudio fue andalizar la calidad
de la atencién sanitaria en casos de muerte intrauterina
durante la estancia hospitalaria, atendiendo a los prin-
cipales componentes de la atencién, tales como: el
diagndstico y la comunicacién de la muerte, la atencién
al parto, la administracién de sedantes, el contacto post
mortem con el bebé, la conservacién de objetos de
recuerdo y fotografias, la disposicién del cuerpo, la
investigacién de la muerte (la autopsia y los estudios de
patologia), ademds de las interacciones con el personal
sanitario.

Para profundizar en este objetivo general, el estudio
pretende ahondar en cada componente de la atencién
mediante la medicién de la calidad objetiva y subjetiva:

1) La medicicn de la calidad objetiva de la atencion

Respecto a cada componente de la atencidn, el estudio
se propone establecer una serie de medidas objetivas
de referencia que permitan determinar la situacién
actual de la atencién, asf como realizar un andlisis
comparativo entre el sistema sanitario espafiol y el de
otros paises de referencia. Algunos ejemplos de medi-
das objetivas son: la proporcién de madres y padres
que ven a su bebé después del parto, el porcentaje que
sale del hospital con una fotografia, el porcentaje de
mujeres acompafiadas durante el parto, etc. Al princi-
pio de cada capfitulo se detallan los objetivos especificos
de cada drea de estudio.

2) La medicion de la calidad subjetiva de la atencion

Teniendo en cuenta la importancia de las experiencias
vividas, fenomenoldgicas o subjetivas, el estudio esta-
blecié como subobjetivo acercarse a las percepciones
de las mujeres con respecto a i) sus interacciones con el
equipo de médicos y el de enfermeria/matroneria; ii) la
provisién de informacidn; iii) los procesos relacionados
con la toma de decisiones, tales como la decisién de
tener contacto con el bebé o el tipo de parto; y iv) los
procedimientos y la coordinacién de la atencidn.

Complementariamente a este subobjetivo, otra de las
metas consistié en establecer una medida global de la
calidad de la atencién desde el punto de vista subjetivo,
en este caso la “satisfacciéon con la atencién” y la “dis-
posiciéon a recomendar el hospital a otras ma-
dres/parejas”. Ademds, con el fin de indagar en el signi-
ficado de la satisfaccién con la atencién y ahondar en
las medidas (objetivas o subjetivas) que tienen mayor

influencia sobre ello, el objetivo final fue desarrollar y
validar una escala subjetiva de la calidad de la atencién
en casos de muerte intrauterina que se pueda imple-
mentar en futuros estudios o a nivel hospitalario. Sin
embargo, en este informe no se presenta la validacién
de la escala, dnicamente se expone un andlisis de las
variables que mds influyen en el grado de la satisfac-
cién.

Metodologia

Poblacién del estudio

Aunque el periodo perinatal abarca la gestacién y la
etapa neonatal, desde un principio el estudio se limité a
casos de muertes durante el embarazo. Hubo dos
motivos principales para esta decisién. Primero, un
instrumento capaz de abordar ambos periodos en
detalle tendria que ser extremamente complejo. Se-
gundo, mientras que ya existian estudios sobre la aten-
cién a casos de muerte neonatal, nunca se habia reali-
zado un estudio de dmbito nacional que contemplara
las experiencias de las mujeres tras la muerte intraute-
rina en el contexto del sistema sanitario espafiol.

La definicién del comienzo del periodo perinatal varia
segun el pafs, pero la definicién mds aceptada a nivel
global es la de la Organizacién Mundial de Salud
(OMS): comienza con las 22 semanas de gestacién [1].
El motivo para esta definicién, y otras similares, es la
potencial viabilidad del bebé a esta edad gestacional en
el caso de un parto prematuro, aunque sea marginal.
En cuanto al andlisis estadistico de la mortalidad perina-
tal, cuando organismos como Peristat hacen andlisis
comparativos entre paises utilizan el periodo que co-
mienza a las 28 semanas porque los datos entre las
semanas 22 y 27 son poco fiables [1]. En Espafia, se
puede decir que el periodo perinatal comienza legal-
mente con las 26 semanas (o 180 dias) porque es la
edad gestacional a partir de la cual es obligatorio
inscribir una muerte fetal en el Registro Civil (Ley del 8
de junio 1957) y, como veremos a lo largo del informe,
es un pardmetro importante para los servicios sociosa-
nitarios y legales, ya que influye mucho en la atencidn.

La relevancia de estas definiciones biométricas para la
definicién de la poblacién del estudio es cuestionable
principalmente porque la atencién aborda los cuidados
proporcionados a una madre y su familia en proceso
de duelo o pérdida, ademds de la atencién clinica (ej.
parto o investigaciéon de la muerte). Es decir, la aten-
cién es, por lo general, psicosocial en casos normales
de muerte intrauterina sin morbilidad maternal [2].
Aunque existe cierto desacuerdo sobre el impacto de la



edad gestacional en la intensidad del duelo, las investi-
gaciones demuestran que existe mucha variabilidad
entre casos, y que la edad gestacional no es un predic-
tor muy fiable del duelo’. En redlidad, la variabilidad
entre casos con caracteristicas aparentemente similares
es tipica en todo tipo de duelo [3,4]. En este sentido, la
viabilidad del feto o el marco legal del pafs, definidos
por la edad gestacional, es poco relevante para la
vivencia del duelo (véanse la introduccién para am-

pliar).

No obstante, con el paso de los trimestres existen
ciertas limitaciones prdcticas en cuanto a la uniformidad
de la atencién sanitaria ante la pérdida intrauterina.
Una revisién de la literatura y las buenas prdcticas
sefiala que la mayoria de las intervenciones clinicas
(patologia, parto) y psicosociales (contacto post mor-
tem, objetos, disposicidn) son semejantes a partir del
segundo trimestre. Dentro de este marco de variables,
y tras consultar con varias asociaciones de apoyo,
madres y padres y profesionales sanitarios, decidimos
establecer un rango de edad gestacional mayor o igual
a 16 semanas.

En cuanto a qué clases de muerte intrauterina hay que
incluir en el estudio, en base a la literatura sobre las
experiencias de duelo y las recomendaciones para la
atencién sanitaria, decidimos incluir tanto muertes
intrauterinas subitas (embarazos Unicos y mdltiples) e
intrapartum como terminaciones legales por motivos
médicos, tales como amenaza a la salud de la madre,
casos de malformaciones severas o limitantes de la vida
y reduccién selectiva del embarazo [5-8].

En cuanto a quién entrevistar, es evidente que las expe-
riencias de la madre y el padre o pareja son muy rele-
vantes para un estudio de esta indole. Sin embargo, en
el contexto de los objetivos de la investigacién, de
establecer puntos de referencia para la calidad de la
atencién, ademds de que es el primer estudio de este
tipo en el territorio nacional, tomamos la dificil decisién
de limitar el estudio a las mujeres. Sin duda, un estudio
que se dirige a las experiencias de los padres es nece-
sario y deberfa ser una prioridad.

En cuanto al tiempo transcurrido desde la muerte o la
pérdida y a la hora de rellenar la encuesta, el estudio,
en un principio, no imponia limites al tiempo ya que,
tras consultar con las asociaciones de apoyo, era evi-
dente que podria ser importante para algunas madres
tener la posibilidad de contar su historia aunque fuera
mediante un instrumento cuantitativo. Sin embargo, el
trascurso de los afios es un factor importante tanto
para la relevancia de los datos de cara a la situacién
actual de la calidad de la atencién, como para la capa-
cidad de recordar el detalle de las interacciones con los
sanitarios. Aunque la encuesta no impuso limites de
afios, para el propdsito del andlisis presentado aqui se
ha limitado el estudio a los casos de 5 afios anteriores

! Algunos estudios no encuentran una relacién significativa
entre la intensidad del duelo y la edad gestacional [38,43—47]
y otros sf [48—52]. Sin embargo, todos encuentran mucha
variabilidad entre casos y la edad gestacional no suele ser un
indicador de duelo que explica mucha de la varianza entre
casos [53].
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al momento de la participacién (véase mds abajo la
seccién sobre fortalezas y limitaciones para mds deta-
lles).

Por consiguiente, la poblacién del estudio se define por
mujeres que sufrieron una muerte intrauterina o inte-
rrupcién voluntaria del embarazo por motivos médicos
en el sistema sanitario espafiol dentro de los 5 afios
anteriores al momento de rellenar el cuestionario.

Desarrollo del instrumento

Para alcanzar los objetivos, se desarrollé un cuestiona-
rio mediante un proceso exhaustivo que durd casi un
afio y medio, el cual pasé por varias fases:

Una revision de la literatura académica de investigacion
y guias de atencién relacionados con los siguientes
temas: a) los aspectos clinicos y psicosociales de la
atencién sanitaria en casos de muerte perinatal e inte-
rrupcién del embarazo por motivos médicos; b) el
duelo y la experiencia vivida de la muerte perinatal; c)
metodologia: estudios cuantitativos en dmbitos online;
d) el desarrollo y disefio de escalas psicométricas para
la medicién de la calidad de servicios y satisfaccién con
la atencién.

Entrevistas cuadlitativas exploratorias con expertos (1
asociacién de apoyo, 2 matronas y 1 psiquiatra) y ma-
dres y padres (2 entrevistas con parejas en su hogar y 1
con una madre por Skype). En estas entrevistas se
abordé tanto la experiencia personal de la muerte
perinatal como los procedimientos de la atencidn.
Todas las entrevistas fueron realizadas por Paul Cas-
sidy. El investigador principal también asistié a cursos de
formacién impartidos por Umamanita y reuniones de
planificacién con otras asociaciones de apoyo.

Desarrollo del borrador del cuestionario, validacién del
contenido, entrevistas cognitivas, traslado a la plata-
forma digital y pilotos. Paralelamente a la revisién de la
literatura se desarrollé un borrador del instrumento en
varias fases y en colaboracién con Umamanita, la enti-
dad promotora. El proceso de validacién del contenido
del borrador se hizo formando un panel de expertos
compuesto por 8 madres y padres y 11 profesionales
sanitarios (enfermeras, matronas, neonatdélogos y psicé-
logos) y se realizé en dos partes diferenciadas:

1) Primera, para la revisién general del cuestionario se
mandé una copia de este al panel de expertos con el
fin de que aportasen comentarios, sugerencias de cam-
bios o redaccidén, eliminacién o adicién de elementos.

2) Segundaq, para el desarrollo de la escala psicométrica
de medicién de la calidad de la atencién subjetiva se-
guimos recomendaciones de la literatura [9-15]. En
primer lugar, elaboramos una lista inicial con 54 ftems
potenciales y la mandamos al panel de expertos para
su validacién. Estos tuvieron que valorar la importancia
de cada ftem (en una escala tipo Likert) y hacer suge-
rencias con el fin de afiadir o eliminar ftems, si les pare-
cfa pertinente. El resultado final de este proceso fue una
lista amplia de 33 ftems para su inclusién en la baterfa,
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ademds de otras dirigidas a la toma de decisiones
respecto al contacto post mortem con el bebé.

Antes de trasladar el instrumento a la plataforma onli-
ne se hicieron entrevistas cognitivas con tres parejas
[16,17] que duraron aproximadamente una hora. En las
cuales se abordé el cuestionario completo y se comen-
té cualquier duda para profundizar en el significado de
cada pregunta y para asegurar que la interpretacién de
la pregunta coincidia con su intencién.

Tras aprobar el borrador, se trasladé el cuestionario,
compuesto por 106 preguntas y mds de 400 variables, a
la plataforma online (Limesurvey), lo que permitia el
uso de la légica de saltos, la presentacién aleatoria de
los ftems en las baterias (para evitar sesgos y cansancio
del entrevistado), el control de acceso por IP, la posibi-
lidad de que las entrevistadas pudieran guardar sus
respuestas y continuar en otro momento, el control de
la duracién de la entrevista, entre otras funciones.

Finalmente, el piloto de la versién online pasé por otros
3 pasos. Primero, una prueba de funcionamiento reali-
zada por 3 madres. Segundo, 18 entrevistas a madres
con diversos tipos de pérdida, asi como semanas de
gestacién, en las cuales, al final de cada seccién, la
entrevistada tenfa la oportunidad de hacer comentarios
sobre el funcionamiento del cuestionario. Finalmente, 3
entrevistas para corroborar la versién final tras los
cambios introducidos en base a los 18 pilotos.

Ademds de incluir medidas objetivas y subjetivas de la
atencién, el cuestionario recogia datos sobre el perfil
socioeconédmico y demogrdfico (edad, nivel de estudios,
ocupacion, etc.), el historial de la maternidad (si fue el
primer embarazo, si ya tenia hijos o pérdidas anterio-
res, etc.) y el historial de la muerte/pérdida (la edad
gestacional, clase de muerte, complicaciones durante el
embarazo, etc.).

La introduccién del cuestionario explicaba el propdsito
del estudio y su naturaleza anénima. Al final del cues-
tionario, cada entrevistada tenia la posibilidad de dejar
sus datos de contacto (nombre y e-mail) en el caso de
que quisiera recibir una copia del informe final (en el
cual reafirmamos la naturaleza anénima del estudio).

El cuestionario final se puede ver en el Anexo 1.

Disefio del muestreo y trabagjo de
campo

Disefio del muestreo

Para un proyecto de este tipo existen varias posibilida-
des para disefiar el método de muestreo y el trabajo de
campo. Una posibilidad podria haber sido colaborar
con distintas Consejerfas de Salud y un conglomerado
de hospitales para desarrollar un marco muestral estra-
tificado y emplear entrevistas por correo o en persona.
Sin embargo, la complejidad y los recursos necesarios
para implementar un estudio de este tipo no fue viable
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en el contexto de un proyecto de indole voluntario y
externo al sistema sanitario.

En redlidad, la dnica opcién abierta al proyecto fue la
implementacién de un muestreo de conveniencia o
“bola de nieve”, en el cual los sujetos se autoseleccio-
nan [18]. Este método es similar a otras investigaciones
que han abordado la calidad de la atencién en casos
de muerte perinatal y las experiencias vividas del duelo
[19-22].

Realizar entrevistas online presentaba varias ventajas vy,
por supuesto, algunos inconvenientes. El problema
principal de un muestreo no-probabilistico es la imposi-
bilidad de calcular un nivel de confianza (error) al no
poder generdlizar los datos por probables errores de
cobertura [23].

Por otra parte, el método de “bola de nieve” es espe-
cialmente Util para hallar sujetos de investigaciéon que
normalmente son dificiles de encontrar [24], como en el
caso de investigar sobre un tema como la muerte
perinatal, una poblacién relativamente pequefia y un
tema socialmente tabu [25].

Asimismo, en Espafia, a la hora de emprender este
estudio, la tasa de uso diario o semanal de internet de
las mujeres entre 16 y 44 afios estaba entre el 78% y el
94% pero, aunque las altas tasas del uso de la red
fuesen alentadoras, hay que reconocer que el error de
cobertura bdsica estuvo en torno al 6%-25% y que, con
toda probabilidad, este error fue mayor entre los estra-
tos de poblacién mds marginados, los cuales presentan
cifras de mortalidad perinatal mds altas [26]%

Finalmente, la naturaleza andnima de la entrevista
online significa que es una técnica adecuada para este
tema de investigacién, ya que los participantes en estu-
dios online suelen revelar mds detalles sobre temas
socialmente estigmatizados, como la salud, el uso de
drogas o el comportamiento sexual, por dar unos
ejemplos [27].

En la seccién sobre las limitaciones y fortalezas del
estudio, mds abajo, analizamos con mds detalle la posi-
bilidad de generdlizar los resultados del estudio y la
cobertura de la muestra final.

La cadena de referencia y el trabajo de campo

Para llevar a cabo un estudio empleando la técnica de
“bola de nieve”, se construyd una cadena de referencia,
en este caso compuesta por profesionales sanitarios,
asociaciones sin dnimo de lucro, grupos de apoyo Yy
administradores de blogs. Durante el periodo del traba-
jo de campo se emplearon las siguientes tdcticas para
contactar con participantes:

*  Anuncios con enlace directo en la pégina
principal de Umamanita y entradas en el blog

% Elaboracién propia a partir de los microdatos de muertes
fetales y nacimientos del Instituto Nacional de Estadistica
(2015).
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de “Superando un Aborto”.

*  Uso de anuncios en el muro y de la herra-
mienta de eventos en la p4gina de Facebook
de Umamanita.

*  E-mails a los listados de contactos de ma-
dres/padres.

*  E-mails al listado de profesionales sanitarios
de Umamanita.

* La publicacién de una nota de prensa que tu-
vo bastante cobertura en la prensa digital
(eleconomista.es, portalesmedicos.com, lain-
formacién.com, alicanteactualidad.com, ibe-
roamerica.net y elmundodigital.es).

El trabajo de campo duré tres afios (desde el 24 junio
2013 hasta el 29 junio 2016). Durante este tiempo, para
disminuir el error de cobertura y evitar posibles sesgos,
se controlé el muestreo mediante un seguimiento en
tiempo real del perfil de la muestra pudiendo, por
ejemplo, observar una infrarrepresentaciéon en ciertas
comunidades auténomas, por lo que se intenté promo-
cionar la encuesta con mds vigor en estas localidades.

Depuracién de datos y encuestas
abandonadas

Durante el periodo del trabajo de campo, se rellenaron
1.082 encuestas. Sin embargo, después del proceso de
depuracién de datos, el nimero de casos vdlidos se
situé en 929, de las cuales 796 fueron cumplimentadas
dentro de un periodo de 5 afios previos a finalizar la
encuesta.

En la tabla 1 se puede observar el motivo por el que se
eliminaron 153 casos, la mayoria de los cuales (89
casos) porque eran ajenos a la poblacién (muertes
neonatales, casos en el extranjero, etc.). La tabla 2
expone el afio en el que cumplimentaron la encuesta.

En total, 632 encuestas fueron iniciadas y abandonadas.
La tabla 3 expone la duracién de la interaccién con el
cuestionario antes de abandonarlo. En la tabla 4 se
presenta un andlisis del abandono segun la dltima pre-
gunta contestada. En casi la mitad de los abandonos
apenas hubo interaccién significativa con el cuestiona-
rio. Respecto al resto de los abandonos, era mds pro-
bable que fuesen muertes intrauterinas de entre 16 y 19
semanas y casos de mds de un afio desde de pérdi-
da/muerte. Dado que el cuestionario es muy detallado
puede que resultara dificil de rellenar o que, debido a la
naturaleza sensible del tema, resultara duro para algu-
nas participantes.

Andlisis de datos

El archivo final contiene datos nominales/categdricos,
ordinales/intervalo (de tipo escala), continuos (ej. edad)
y cudlitativos (respuestas a preguntas abiertas y del tipo
‘otro’ en preguntas categdricas). El andlisis generaba
resultados univariados, bivariados y multivariados,
segun las necesidades del objetivo de la investigacidn.
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En todos los casos de andlisis bivariado y multivariado
se establecié un nivel alfa para la determinacién del
significado estadistico de la prueba de p <0,05.

Pruebas no-paramétricas de independencia entre
variables

En el caso de andlisis bivariado y no-paramétrico (dis-
tribucién no normal), con el propdsito de probar la
independencia de variables categdricas, el andlisis em-
pleé Chi-cuadrado de Pearson o la correccién de con-
tinuidad de Yates en el caso de tablas de contingencia
de 2x2. En todos los casos se probd por el recuento
esperado minimo de 5 en cada celda [28,29]. Ademds
de emplear un nivel alfa de p <0,05, todas las pruebas
de independencia que resultaron en un rechazo de la
hipdtesis nula fueron analizadas para determinar su
tamafio de efecto segin el criterio establecido por
Cohen [30]. En el caso de tablas de contingencia de
2x2 se usé el coeficiente de Phiy en tablas mdés grandes
el coeficiente de V de Cramer. Los criterios de interpre-
tacién del tamafio de efecto de ambos coeficientes,
como medida del poder estadistico, estdn expuestos en
la figura 1.

Figura 1. Criterio de interpretacién del tamafio de efecto
de poder estadfstico [30]

Tamaio de efecto

Grados de
libertad (df) Pequefio Medio Grande
1 10 ,30 ,50
2 07 21 35
3 ,06 A7 29
4 05 A5 25
5 04 A3 22

Andlisis multivariado

Con el propédsito de identificar variables predictoras o
explicar la varianza entre grupos, y con el fin de anali-
zar la relacién entre variables dependientes (ej. la satis-
faccién con la atencién o el contacto post mortem con
el bebé) y una serie de variables independientes (ej.
sociodemogrdficas, historial de maternidad o variables
asociadas con la atencién), el método de andlisis varia-
ba segun la naturaleza de la variable dependiente. En el
caso de usar una variable dependiente ordinal medida
en una escala (ej. satisfaccién), el andlisis empleaba
regresiéon multiple, mientras que en el caso de usar una
variable dependiente dicotémica, el andlisis se valié de
la regresién logistica binaria. En ambos tipos de andlisis
se asumian una serie de supuestos con respecto al
tamafio de la muestra, el método de regresidn, la rela-
cién entre las variables independientes (correlacidn,
multicolinealidad y singularidad) y la existencia de valo-
res atfpicos, normalidad y homocedasticidad.

Regresion mdiltiple

Los requerimientos para el tamafio de la muestra de-
penden de la necesidad de poder, el nivel alfa, nimero
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de variables predictoras y el tamafio de efecto espera-
do. El formulario de Tabachnick y Fidell [31] recomienda
N > 50 + 8m, donde m es igual al nimero de variables
independientes (Vls), es decir, si tienes 5 Vs necesitas 90
casos. El tamafio de la muestra de este estudio (n=796)
supera estas indicaciones e incluso los criterios mds
restrictivos, en casos de andlisis escalonado, 40 casos
por cada VI [29]. La eleccidn del método o estrategia
de andlisis (estdndar, escalonada o secuencial) variaba
segun la intencién del andlisis [29,31].

Con referencia a la relacién entre [Vs, seguimos el
criterio de andlisis exploratorio y eliminamos variables
con correlacién muy baja (<0,3) o muy alta (>0,7).
Para verificar la mutlticolinealidad repasamos los valores
de Tolerancia inferiores a 0,10 y el Factor de Inflacién
de la Varianza (FIV) fijandonos en los valores superiores
a 10 [29].

Para valorar el efecto de valores atipicos se emplearon
una serie de estrategias, tales como los diagramas de
dispersién y pruebas de probabilidad de distribucién
normal, verificando los casos con valores residuales
estdndar de >+3,3 o <-3,3. También se usaron diag-
nésticos como el cdlculo de distancia de Mahalanobis y
se identificaron valores atfpicos segin la tabla de refe-
rencia de Tabachnick y Fidell [31].

Regresion binaria logistica

Cuando la variable dependiente (VD) es categdrica, es
preciso usar la técnica de regresién logistica binaria
(RLB)/multinomial para evaluar la probabilidad de
pertenecer a un grupo u otro, seguin una serie de va-
riables independientes (VI), que pueden ser categdricas
o continuas. Asimismo, proporciona un baremo de la
importancia relativa de cada variable predictora y la
interaccién entre ellos [29]. En este sentido, la RLB es
mds flexible que la regresién multiple y el método no
hace suposiciones sobre las distribuciones de las varia-
bles predictoras, las cuales no tienen que tener una
distribucién normal, relacién lineal o una varianza igual
entre grupos [31].

De modo similar, es importante que las variables pre-
dictoras (Vls) estén seleccionadas en base a un modelo
tedrico sdlido y que no presenten correlaciones dema-
siadas altas [31]. El tamafio de la muestra necesaria
para la regresién logistica es complejo y existe poco
acuerdo, pero Peduzzi et al [32] recomiendan N = 10 k
/ p, donde p es igual a la proporcién mds pequefia de
casos negativos o positivos en la poblacién y k el ndme-
ro de covariates (IVs). En cualquiera de los escenarios
en el que usamos la regresién logistica el tamafio de la
muestra supera estas indicaciones.

En cuanto a la interpretaciéon del significado del resulta-
do de la regresién, exponemos la ‘bondad del ajuste’,
estableciendo un alfa de p <0,05, el Chi-cuadrado, la
mdxima probabilidad, la bondad del gjuste de Hosmer
y Lemeshow (p >0,05), varianzas del R cuadrado de
Cox y Snell y de Nagelkerke, ademds de la proporcién
de casos correctamente clasificados en el bloque 0 y en
el bloque final. Con el fin de revisar valores atipicos,
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llevamos a cabo un andlisis caso por caso, aplicando los
valores ZResid <-2,5 o >2,5 [29].

Segmentacion y decision de drbol - CHAID

La segmentacién mediante la técnica de drbol de deci-
sién clasifica casos en grupos interrelacionados segun
un algoritmo. Es un método estadistico que cae entre lo
descriptivo y predictivo [33].

En este estudio usamos estd técnica con tres propdsitos.
Primero, como una manera dgil de explorar las rela-
ciones entre variables y para centrar qué resultados se
podrian presentar en el informe en caso de detectar
dependencia entre numerosas variables en el andlisis
bivariado. Segundo, por su capacidad para discernir
entre puntos de una escala [33], permitié decidir cémo
aglutinar variables del tipo ordinal (escala Likert de 5
puntos) en dos grupos. En este caso es necesario saber
si agrupar el punto neutro (ni de acuerdo ni en
desacuerdo) en el lado ‘desacuerdo’ o ‘acuerdo’. Por lo
general el andlisis identificé que el punto neutro estuvo,
estadisticamente hablando, mds cercano al lado negati-
vo que al positivo. Por lo que cuando se presenta un
andlisis de variables colapsados en dos grupos, estos
son: 1) De acuerdo o 2) En desacuerdo/neutro.

Aunque existen varios tipos de drbol de decisién
(CART, C5,0) en este estudio empleamos CHAID, uno
de los mds antiguos y menos sofisticados, precisamente
porque el tipo de andlisis no es complejo, la técnica es
fécil de usar y es fiable [33].

Finalmente, esta técnica resultd Util, en el capitulo 7 que
trata con la administracién de sedantes. En este caso
un andlisis de regresién logistica arrojé un modelo
demasiado débil pero el uso de CHAID permitié distin-
guir entre agrupaciones de casos e identificar qué cir-
cunstancias estdn mds asociadas con la administracién
de sedantes.

Fiabilidad de las escalas

En este estudio no presentamos andlisis de escalas o su
fiabilidad, solamente unos resultados exploratorios
entre las Vis procedentes de escalas y VDs (ej. satisfac-
cién o contacto post mortem). En el cuestionario son 5
escalas o baterfas de dfirmaciones (ftems) sobre la
experiencia de la atencién:

*  Diagndstico (técnico y afectivo) - 8 ftems.

*  Contacto con el bebé - proceso de ver - 5 ftems.

* Interacciones con el personal sanitario (afectivo) -
12 ftems.

*  Procedimientos y coordinacién de la atencién y
competencia de los profesionales (técnico) - 13
ftems.

* Informacién (técnico) - 6 ftems.

Los resultados del andlisis de consistencia interna, em-
pleando el alfa de Cronbach estdn entre bueno y exce-
lente [34]. En redlidad, el resultado de la escala dirigida
a las interacciones con los profesionales es probable-
mente un poco dalto y refleja el hecho de que algunos
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ftems estdn midiendo, estadisticamente, la misma cosa
(tabla 5). En otras publicaciones trataremos estas esca-
las detalladamente y presentaremos propuestas para
su uso en base al andlisis factorial.

Perfil de la muestra, limitaciones y
fortalezas del estudio

Como hemos dicho, la base de andlisis de este estudio
son los 796 casos en los que la muerte ocurrié durante
los 60 meses previos a cumplimentar la encuesta. Los
detalles de la muestra final estdn expuestos en las ta-
blas 6-10. Cabe destacar que la muestra incluye casos
de mds de 200 hospitales, publicos y privados, y repre-
sentacién de todas las comunidades auténomas y 50 de
las 52 provincias, siendo las excepciones Palencia y
Melilla.

Historial maternal antes de la pérdida/muerte

Respecto a la historia materna y del embarazo, el
53,5% de las mujeres fueron primigrévidas y el 31,8% ya
tenfan hijos vivos (comparado con una media de 35,9%
en los datos nacionales para los afios 2010-2015 [26]).
El 24,8% habian sufrido una pérdida anterior siendo la
mayorfa pérdidas en el primer trimestre aunque en el
5,2% de los casos la madre habia sufrido una pérdida
en el segundo o tercer trimestre y en 4 casos murié un
hijo o hija en el periodo neonatal (tabla 7).

Tipo de embarazo

Respecto a la muerte perinatal al que se dirige la en-
cuesta (=16 semanas), el tiempo medio entre la muerte
y rellenar la encuesta fue de 13,8 meses (DE = 15,3). El
93,0% fueron embarazos Unicos y el resto mdltiples con
superviviente (4,0%) o sin superviviente (3,0%). En el
14,2% de los casos la madre quedé embarazada me-
diante tratamiento de reproduccién asistida y el 50,6%
tuvieron alguna complicacién durante el embarazo
(tabla 8).

Tipo de pérdida/muerte

En total, el 22,4% de los casos fueron terminaciones por
problemas del bebé, amenaza a la salud de la madre o
reduccién selectiva y el resto fueron muertes intrauteri-
nas de tipo subita (74,3%) o intrapartum (3,3%). En
términos de la edad gestacional a la hora de la muerte,
el 40,6% fueron mayores o iguales a 34 semanas y el
16,0% entre 16 y 19 semanas. Cuando nos centramos en
la distribucién segun la edad gestacional en casos de
muerte intrauterina >20 semanas, el 58,1% de los casos
son de >34 semanas, lo que corresponde, en términos
generdles, a las estadisticas nacionales en las cuales el
52,7% de los casos son de esta edad gestacional [26T.

3 Elaboracién propia a partir de los microdatos de muertes
fetales del Instituto Nacional de Estadistica (2010-2015).
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Historial maternal después de la pérdida

Respecto a la historia maternal, desde la pérdi-
da/muerte superior a 15 semanas (al que se refiere la
encuesta) y el momento de rellenar el cuestionario
(tabla 9), encontramos que el 9,9% de las encuestadas
habian tenido una siguiente pérdida de menos de 16
semanas, el 24,4% tuvieron un hijo vivo®y el 10,9%
estuvieron embarazadas a la hora de rellenar la en-
cuesta.

Perfil sociodemogrdfico

Finalmente, para reflejar el perfil sociodemogrdfico de
las entrevistadas, nos centramos en tres variables: na-
cionalidad, edad y nivel de estudios (tabla 7). Primero,
la distribucién de la nacionalidad de la muestra refleja
un sesgo importante hacia mujeres autdctonas, las
cuales representan el 94,8% de las participantes com-
parado con el 74,6% de todos los casos inscritos en la
base de datos del INE [26]. Por otra parte, las mujeres
participantes de nacionalidad extranjera proceden
exclusivamente de pafses europeos (1,8%) o de América
Latina (3,4%), mientras que los paises de Africa y Asia,
no tienen ninguna representacién, a pesar de que re-
presentan el 11,6% y el 1,8%, respectivamente, de las
muertes en la poblacién [26]. Este sesgo, como vere-
mos, repercute en los sesgos evidentes en las siguientes
dos variables porque las mujeres extranjeras suelen
tener un nivel de educacién formal mds bajo y ser mas
jévenes que las mujeres autéctonas®.

La edad media de la madre, a la hora de la muerte, fue
de 33,7 afios (DE = 4,30), mientras en el archivo del
INE (2010-2015) se sitda en los 31,4 afios (DE = 5,92).
Principalmente, la diferencia recae en la proporcién de
madres de menos de 30 afios que rellenaron la encues-
ta (17,0% en esta y 35,0% en el INE). Cabe destacar
que la participacién de mujeres de menos de 25 afios
fue especialmente baja, siendo tan solo de 22 casos
(2,8%).

Por dltimo, un andlisis del nivel de estudios de las muje-
res revela una distribucién muy sesgada hacia los nive-
les de educacién superiores. Por ejemplo, en la muestra
solo el 9,5% respondieron haber logrado un nivel edu-
cativo de ‘bachiller elemental’, mientras que en el archi-
vo de la INE se sitda en el 46,3%. En este estudio el
58,9% respondieron haber cumplido ‘3 cursos de diplo-
ma, grado o superior’.

Es evidente que este sesgo tan notable se explica en
parte por la edad media de las encuestadas y también
por su naciondlidad. Aun asf, un andlisis de la base de
datos del INE [26] revela que no lo explica del todo. En
conclusién, solo podemos conjeturar que el sesgo se

* 42,0% para el subgrupo de 13-24 meses desde la pérdida y
79,4% para el subgrupo de 25-60 meses desde la pérdida.

> Un andlisis de los datos de muertes fetales del INE (2010-
2015) [26] revela una relacién significativa y potente entre la
nacionalidad de la mujer y su nivel de estudios (X* (2, N =
5,651) = 416,51, p < 0,001, Phi= 0,271) y edad (X* (2, N =
7,008) = 2888,85, p < 0,001, Phi= 0,203).
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relaciona con varios efectos socioculturales. Por ejem-
plo, estudios en los EE.UU. han encontrado que el perfil
predominante del usuario de apoyo online, en casos de
duelo general y de duelo perinatal, suele ser el de per-
sonas de etnia caucésica y de clase media/media-alta
[35-37]. Por otra parte, otras encuestas enfocadas en
el mismo objeto de estudio, empleando una técnica de
muestreo similar, han notado sesgos similares hacia las
clases media y media-alta [19,38].

Por tanto, el hecho de que al menos el 55,1% de las
mujeres entrevistadas habian tenido algidn tipo de
contacto con un grupo de apoyo o asociacién antes de
rellenar la encuesta (tabla 10), deberia tener alguna
relacién con el perfil del estudios de la muestra, pero un
andlisis bivariado revela que no existe una diferencia
significativa entre el contacto con asociaciones de apo-
yo y el nivel de estudios (X* (2, N = 791) = 2,00, p =
0,368).

En conclusién, los sesgos mds importantes respecto al
nivel de estudios (un proxy para la clase social) se
explica en parte por los sesgos en la edad y nacionali-
dad, pero una parte importante queda sin explicacién.
En este sentido, futuros estudios deberfan explorar los
motivos, o no, de la baja participacién de grupos de
inmigrantes, mujeres mds jévenes y mujeres con un nivel
de educacién formal bgjo.

Generalizabilidad del estudio

Por lo tanto, todo este andlisis de la muestra nos con-
duce a dos preguntas fundamentales: estadisticamente
hablando, jpodemos extrapolar los resultados de la
encuesta a la poblacién general de mujeres que han
tenido una muerte intrauterina o interrupcién del em-
barazo por motivos médicos? Y, en caso negativo,
icémo podemos interpretar los datos o tener confianza
en ellos?

La respuesta a la primera pregunta es sencilla: en un
estudio no-probabilistico como este no se puede extra-
polar porque no toda la poblacién tuvo la misma opor-
tunidad de responder y, por tanto, no se puede calcular
un rango de confianza en los datos o el grado de error.
En este sentido, es mejor ponderar el estudio como un
andlisis de las experiencias de 796 mujeres que de la
poblacién general.

Sin embargo, podemos comparar la muestra con otras
variables disponibles en los datos del INE, tales como la
incidencia de un parto con o sin cesdrea y la incidencia
de practicar una autopsia. En primer lugar, durante el
periodo 2011-2015 la tasa de cesdreas en casos de
muertes fetales fue del 22,2%, sin diferencias significati-
vas entre afios (X (4, N = 7,064) = 8,62, p =0,071). En
esta muestra, como se detalla en el capftulo 8, la tasa
de cesdreas en casos de muertes intrauterinas >20
semanas se situé en el 20,7%, lo que es casi igual que
los datos nacionales del INE [26].

En cuanto a la autopsia, los datos son menos comple-
tos: del total de casos en el archivo (n=7,064), una
proporcién importante (30,3%) no rellené el campo
sobre la autopsia. Sin embargo, para el propdsito com-
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parativo es Util. En esta muestra, en casos >20 semanas
y exclusivamente de muertes intrauterinas subitas,
practicaron una autopsia en el 70,5% de los casos,
mientras en los datos del INE fue el 71,2% [26].

Por lo tanto, mientras la muestra presenta sesgos im-
portantes en el perfil sociodemogrdfico, es muy similar
en cuanto a la distribucién de la edad gestacional y las
dos medidas de la atencién clinica antes mencionadas,
lo que genera, en cierto modo, mds confianza en los
resultados cuando miramos aspectos de la atencién
como el contacto post mortem con el bebé, la practica
de conservar objetos o la disposicién del cuerpo.

Para terminar, podemos contemplar si el contacto con
una asociacién de apoyo, una de las fuentes de reclu-
tamiento mds importantes, tiene relacién con los resul-
tados. Primero, el andlisis revelé que no existe una
asociacién estadistica significativa entre tener contacto
con una asociacién/grupo de apoyo y las tasas de
cesdrea, autopsia y administracién de sedantes, y tam-
poco con el grado de satisfaccién. Sin embargo, existe
una relacién significativa con el grado de contacto post
mortem con el bebé (57,8% vs. 46,8%, X* (1, N = 791)
= 9,56, p = 0,002) y de tener al menos un recuerdo
fisico (36,9% vs. 22,5%, X> (1, N = 791) = 19,13, p <
0,001). En este sentido, un sesgo en la muestra hacia
mujeres que tenfan contacto previo con asociaciones de
apoyo parece tener un impacto positivo sobre los resul-
tados. Dado que el movimiento social de apoyo a la
muerte perinatal es relativamente incipiente en Espafia
y es muy poco probable que la mitad de la poblacién
haya estado en contacto directo con estas organizacio-
nes, es probable que algunas variables como el contac-
to post mortem con el bebé y los recuerdos estén
sobrevaloradas.

La fiabilidad de la memoria y la recoleccién de even-
tos

La memoria y la capacidad de recordar datos con
nitidez puede ser una fuente de error en un estudio de
este tipo. El andlisis se limité a casos de un mdximo de
60 meses previos a la muestra porque parece ser una
duracién mds que aceptable para poder recordar los
eventos de indole obstetra o de parto [39—41]. Sin
embargo, estos estudios citados no contemplan casos
de obstetricia que puedan catalogarse como emocio-
nalmente traumdticos. Asimismo, el hecho de que a casi
la mitad de las mujeres fueron administrados sedantes
durante la estancia hospitalaria (véase capftulo 7)
puede implicar un deterioro de la memoria [42].
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1. OBJETIVOS Y METODOLOGIA

TABLAS DE RESULTADOS

DEPURACION DE LOS DATOS

Tabla 1. Depuracién de entrevistas cumplimentadas

Tiempo entre la muerte/pérdida y el
momento de rellenar el cuestionario

<60 meses >60 meses Total
n (%) n (%) n (%)
Casos vdlidos 796 (86,0) 133(85,3) 929 (85,9)
No vdlidos - ajenos a la definicién de la poblacién
Casos de muertes neonatales en Espafia 45 (4,9) 7(4,5) 52 (4,8)
Casos en el extranjero* 25(2,7) 4(2,6) 29(2,7)
Entrevistada adn no habia parido 3(0,3) 2(1,3) 5(0,5)
Caso en el que no hubo atencién hospitalaria 2(0,2) 0(0,0) 2(0,2)
Padre u otro familiar 1(0,1) 0(0,0) 1(0,1)
No vdlidos - calidad pobre de datos o duplicacién de datos
Exceso de valores perdidos 27(2,9) 9(58) 36(3,3)
Exceso de dias entre empezar y acabar (mds de 14 dias) 2(0,2) 0(0,0) 2(0,2)
Cumplimentada 2 veces 24(2,6) 1(0,6) 25(2,3)
Total 926 (100,0) 156 (100,0) 1.082 (100,0)

*Exclusivamente casos procedentes de paises Latino Americanos

Tabla 2. Afio cuando se cumplimenta la encuesta segln el tiempo entre la muerte y el momento de rellenar la
encuesta (casos validos)

Tiempo entre la muerte/pérdida y el
momento de rellenar el cuestionario

<60 meses >60 meses Total
n (%) n (%) n (%)
Afio
2013 369 (45,6) 79 (594) 448 (482)
2014 160 (19,4) 12 (9,0 172 (18,5)
2015 124 (16,7) 19 (14,3) 143 (154)
2016 143 (18,3) 23 (17.3) 166 (17.9)
Total 796 (100,0) 156 (100,0) 929 (100,0)
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Tabla 3. Andlisis de las entrevistas abandonadas (duracién de la entrevista abandonada)

n (%)
< 1 minuto 201 (318)
1 a <2 minutos 59 4
2 a <5 minutos 114 (59,2)
5 a <10 minutos 101 (752)
10 a <15 minutos 40 (815)
15 a <20 minutos 35 (87,0)
20 a <25 minutos 19  (90,0)
25 a <30 minutos 20 (932)
>30 minutos 43 (100,0)
Total 632 (100,0)
Tabla 4. Andlisis de las entrevistas abandonadas (duracién de la entrevista abandonada)
%)
Cumul-
n ativo
Q2 - Provincia Pérdida 87 (13,8)
Q3 - Tipo de hospital 133 (210)
Q4 - Edad 299 (47,3)
Q5 - Nacionalidad 311 (49,2)
Q6 - Estudios 311 (49,2)
Q7 - Ocupacién 327 (516)
Q8 - Estado Civil 327 (516)
Q10 - Tipo de embarazo 331 (52,4)
Q20 - Sexo del bebé 411 (65,0)
Q30 - Tipo de parto 494 (782)
Q40 - Administracién de sedantes 610 (96,5)
>Q40 632 (100,0)
FIABILIDAD DE LAS ESCALAS
Tabla 5. Alfa de Cronbach para las escalas
Cronbach con todos los Cronbach sin varios
ftems ftems
Correla-
ciones
Cronbach’s Cronbach’s inter-ftem

Escala ftems alfa ftems alfa (media) n

Diagnéstico 8 0,606 51 0,812 0,495 783

Interacciones con el personal sanitario 12 0,936 — — 0,553 769

Procedimientos y coordinacién de la atencién y com-

petencia de los profesionales 13 0,912 — — 0,444 755

Informacién 6 0,774 — — 0,371 778

[1] ftems/afirmaciones eliminadas de la escala: Intuf por la reaccién del profesional que el prondstico no era bueno; observando el monitor intuf que el prondstico no era
bueno; el/la médico tardé mucho tiempo en verme
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Tabla 6. Perfil sociodemogrdfico

Edad de la madre
Menos de 25 afios
De 25 a 29 afios
De 30 a 34 afios
De 35 a 39 afios
40 afios o mds

Edad media (SD = 4,30)

Nivel de estudios
Bachiller elemental o menos
Bachiller superior hasta FP superior
3 Cursos diploma, universidad

Profesién
Profesional, técnico o directivo
Administracién o comerciante/vendedor
Servicios o manual
Persona dedicada a labores del hogar
Otro
Perdido

Ingresos totales del hogar
Menos o igual a 900€
De 901 a 1.800€
De 1.801 a 3.000€
Més de 3.000€

Estado civil actual
Casada/pareja de hecho/cohabitando
Soltera
Separada
Divorciada
Divorciada y nueva relacién
Viuda

Estado civil en el momento de la muerte
Casada/pareja de hecho/cohabitando
Soltera
Separada
Divorciada
Viuda

22
13
364
228
69

33,7

76
251
469

423
126
186

46

47
199
376
174

748
22

19

769
22

(%)

(2.8)
(14.2)
(45,7)
(28,6)
(87)

(9.5)
(315)
(58,9)

(53,5)
(159)
(23,5)
()
(5.8)

(5.9)

(25,0
(47.2)
219)

(94,0)
(2.8)
()
04
24
(X))

(96,6)
(2,8)
(0,0)
(0.5)
()

Religién
Catdlica
No creyente/agndstica o atea
Dudas sobre las creencias
Otro

Nacionalidad
Espafiola
Extranjera - Latina
Extranjera - Resto del mundo

Comunidad
Andalucia
Aragén
Asturias (Principado de)
Balears (llles)
Canarias
Cantabria
Castilla y Ledn
Castilla-La Mancha
Catalufia
Comunidad Valenciana
Extremadura
Galicia
Madrid (Comunidad de)
Murcia (Regién de)
Navarra (Comunidad Foral de)
Pafs Vasco
Rioja (La)
Ceuta/Melilla

Poblado
Cuidad/zona urbana metropolitana
Pueblo/zona rural
Perdido

Total

n (%)

269 (338)
318 (39.9)
149 (187)
60 (7,5)

755 (94,8)
27 (34)
14 (18)

82 (103)
31 (39)
22 (2.8)
17 21
17 (29
7 (09)
40 (5,0)
22 (2.8)
168 (2141)
64 (8,0)
8 (10)
36 (4,5)
189 (237)
21 (2,6)
12 (15)
56 (7,0)
3 (04)

1 (01)

588 (74,0)
207 (26,0)

796
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Tabla 7. Historial de embarazo y maternidad previo a la muerte intrauterina

n (%)
Primigravida
No 370 (46,5)
St 426 (53,5)
Hijos vivos antes de la muerte
No 543 (682)
St 253 (318)
Historial de muertes intrauterinas/pérdidas antes de la muerte intrauterina*
Ninguna pérdida previa 596 (75,2)
Aborto/s espontdneo/s (<12 semanas) 160 (20,2)
Aborto/s espontdneo/s (13 a 19 semanas) 14 (18)
Muerte/s intrauterina (=20 semanas) 12 (15
Reduccidn selectiva en embarazos mdltiples 1 (0
Terminacién médica por problemas del bebé 1 (14)
Terminacién por amenaza de la salud materna 2 (03)
Muerte/s neonatal/es (hasta 28 dias) 4 (0,5)
Muerte de un hijo mayor de 28 dias 1 (01)
Embarazo ectépico 8 (10)
Otro 8 (10)
Perdido 3
Proporcién de madres multigravida pero sin hijos vivos 17 (316)
Proporcién de madres multigravida que habfan sufrido una pérdida anterior 367 (534)
*Se permiten respuestas mdltiples
Tabla 8. Perfil del embarazo y la muerte
n (%) n (%)
Tratamiento de fertilizacién en la concepcién Afio de la muerte
St 13 (14.2) 2008 6 (0,8)
No 683 (85,8) 2009 30 (3.8)
2010 58 (7.3)
Tipo de embarazo 20M 74 (9,3)
Unico 740 (93,0) 2012 127 (16,0
Mdiltiple sin superviviente(s) 24 (3,0) 2013 176 (221)
Muiltiple con superviviente(s) 32 (4,0) 2014 153 (19,2)
2015 126 (15,8)
Complicaciones durante el embarazo 2016 46 (5,8)
No 393 (494)
St 403 (50,6) Tiempo entre la muerte y la encuesta
<6 semanas 193 (24,2)
Tipo de muerte intrauterina 7 semanas a 3 meses 106 (13,3)
Muerte sdbita intrauterina 583 (74,3) 4 a 6 meses 85 (10,7)
Terminacién por problemas del bebé 159 (18,8) 7 a 12 meses 118 (14,8)
Terminacién por salud materna 25 (2,8) 13 a 24 meses 19 (14,9)
Reduccién selectiva (embarazos multiples) 7 (0,8) 25 a 36 meses 87 (10,9)
Muerte durante el parto 21 (3.3) 37 a 60 meses 88 (111)
Perdido 1
Media en meses (DE = 15,30) 13,76
Edad gestacional
16 a 19 128 (16,0)
20a25 193 (24.3)
26 a 33 151 (19,0)
>34 323 (40,6)
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Tabla 9. Historial de embarazo y maternidad después de la muerte intrauterina

n (%)

Si la madre tuvo una muerte intrauterina temprana (<16 semanas) entre la muerte intrauterina que
trata la encuesta y el momento de participar en la encuesta

No 717 (90,)

Si, una 60 (7,5)

S, mds de una 19 (24)
Si la madre ha tenido hijos nacidos vivos después de la muerte intrauterina >16

No 602 (75,6)

5 194 (24,4)
Si la madre estuvo embarazada a la hora de participar en la encuesta

No 709 (89/1)

Sf 87 (10,9)
Tabla 10. Contacto con asociaciones o grupos de apoyo antes de rellenar la encuesta*

n (%)

Ningin contacto 355 (44,9)
Contacto mediante teléfono o e-mail 93 (118)
Asistir (o visitar) a un grupo de apoyo online 190 (24,0)
Asistir a un grupo de apoyo presencial 107 (13,5)
Estar en contacto con otras madres/padres pero no en un grupo de apoyo online 179 (22,6)
Asistir a un evento de conmemoracién 51 (64)
n 791
Perdido 5

*Se permiten respuestas mdltiples
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