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10. CALIDAD DE LA ATENCION SANITARIA EN

CASOS DE MUERTE INTRAUTERINA

RESUMEN, DISCUSION Y CONCLUSIONES GENERALES

Introduccién

Formadas en la interaccién social, las identidades socia-
les estdn siempre en proceso de cambio o negociacién
[1,2]. Durante el embarazo las identidades maternas y
paternas se desarrollan en relacién con el entorno so-
cio-cultural y el bebé intradtero. Asimismo, la identidad
social del bebé intraltero se manifiesta en esta relacién
y en los cambios socio-materiales de su entorno [3-7].
Aunque no son siempre reconocidas, estas identidades,
y la manera en que estdn insertadas en redes sociales y
contextos culturales, forman la base del duelo cuando
una madre, padre u otro familiar lo vive por la muerte
de un bebé durante el embarazo, el parto o poco des-
pués de ello.

Al igual que la vida, la muerte puede ser entendida
desde una perspectiva cultural o subjetiva. Durante los
Ultimos afios la comprensién subjetiva del duelo como
proceso narrativo ha cobrado gran relevancia. Este
enfoque entiende que el doliente se enfrenta a un pro-
ceso de encontrar significado en la  muerte,
(re)construir su vida y (re)integrar los fallecidos en ella
[8—11]. Es un marco util para entender cémo el duelo es
dependiente de la naturaleza de la relacién entre el
doliente y el fallecido, y que los procesos de cambio en
las identidades sociales persisten después de la muerte
[10,12—15]..

Por otra parte, cada cultura proporciona un marco
propio que se expresa mediante rituales u otras accio-
nes sociales que ayudan a los dolientes a dotar de sen-
tido a la muerte [15-20]. Dicho marco interpretativo
sefiala la importancia de la interseccién entre patrones
culturales, ya sean relacionados con la paterni-
dad/maternidad o con la muerte, y la experiencia subje-
tiva del duelo. Esto significa que aspectos tales como los
rituales, el cuidado y el tratamiento del cuerpo reflejan
valores culturales y son especialmente relevantes para
la relacién entre el doliente y la persona fallecida [21].

Por tanto, se puede decir que buena parte del duelo es
expresada en interacciones cotidianas, como el hablar y
compartir historias, o formalmente mediante rituales
que otorgan a los dolientes un estatus social que sefiala
su derecho a estar en duelo. Sin embargo, en el caso
de la muerte durante el embarazo o el periodo neona-
tal las posibilidades para esta expresién son mds limita-
das, principalmente porque la sociedad, a nivel institu-

cional y comunitario, tiende a desautorizar el duelo en
este contexto [22-24].

La muerte intrauterina y el duelo en contexto

La muerte intrauterina subita o la pérdida de un bebé
tras la interrupcién del embarazo por motivos médicos
es una experiencia especialmente dura que retne cier-
tas caracterfsticas que podrian facilitar el desarrollo de
un duelo complicado o problemético [25,26]. Los testi-
monios de muchas madres y padres la describen como
una vivencia devastadora, transcendental y de larga
duracién, y que la cuestiéon no es superarlo sino mds
bien encontrar la forma de vivir con ello [27]. Sin em-
bargo, como en todos los casos de duelo, existe mucha
variabilidad entre individuos y es importante tener en
cuenta las historias personales y especfficas de cada
persona o familia.

Las dindmicas sociales, ya sean en el entorno social o
sanitario, pueden ser decisivas por su capacidad de ser
protectoras, como cuando se recibe un buen apoyo y
existe espacio para la expresién del duelo, o bien agra-
vantes, como cuando las interacciones son hostiles y
desautorizan las experiencias vividas [23,26,28-32]. En
este sentido, es importante tener en cuenta cémo el
marco sociocultural del embarazo y la muerte pueden
crear las condiciones para un duelo mds duro de lo
necesario’,

Con la noticia del fallecimiento se desencadenan otros
factores importantes a considerar. En el caso de una
muerte intrauterina subita, es muy probable que la
mujer o su pareja no tengan consciencia previa de las
posibles complicaciones que pueden suceder durante el
segundo y tercer trimestre del embarazo lo que con
lleva una carencia de recursos o conocimientos sobre
ello, tanto de sus implicaciones a nivel fisico como de
los saberes sobre cémo actuar y qué hacer [33,34]. Por
otra parte, la toma de decisiones con que se enfrenta
una mujer y su pareja tras la deteccién de malforma-
ciones severas o limitantes de vida puede ser particu-
larmente compleja y emocionalmente traumdtica
[35,36].

Esto significa que pueden ser momentos de alta vulne-
rabilidad [34,37,38], que derivan en una hiper suscepti-
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bilidad hacia las palabras y acciones de los profesiona-
les [39], cuya autoridad tradicional frente al paciente
[40] se ve especialmente ampliada. En efecto, ante una
situacién estresante, es el equipo sanitario quien pro-
porciona la primera red social de apoyo y es de ellos
sobre quienes la mujer y su familia a menudo aprenden
las primeras pautas relativas a normas culturales des-
conocidas. Contrasta con otros tipos de muerte en las
cudles los dolientes pueden recurrir a un marco cultural
conocido para ayudarse a empezar a dar sentido a lo
ocurrido y actuar en consecuencia [41,42].

Prdcticas sanitarias basadas en la evidencia

Los marcos culturales de la muerte no son estables,
varfan a lo largo de la historia, entre culturas y catego-
rias sociales y en relacién con valores y creencias mds
amplios. La muerte perinatal no es diferente’ y desde
los afios 70 en el mundo anglosajén y el norte de Euro-
pa se ha producido en un periodo en el cual se ha
desafiado su estatus de tabu y estigma. En estos paises
los sistemas sanitarios, en colaboracién con asociacio-
nes activistas, han sido uno de los principales mecanis-
mos de oposicién a los patrones culturales existentes
alrededor de este tipo de muerte. Sus esfuerzos han
ayudado a cambiar las posibilidades sociales para la
vivencia de las mujeres y sus familiares, repercutiendo
también en la comunidad mds amplia, si bien adn que-
da mucho por hacer. Ademds de impulsar una trans-
formacién en la manera institucional® de atender la
realidad de la muerte perinatal en general y a las fami-
lias en particular, este nuevo enfoque también ha tenido
una influencia positiva en las vidas laborales de los pro-
fesionales, capacitdndoles para llevar a cabo una labor
que a nivel psicolégico suele resultar dificil y compleja®,
aunque todavia es habitual que carezcan de la forma-
cién y el apoyo necesario [43,44].

Hoy en dia las buenas prdcticas en la atencién al duelo
perinatal destacan la importancia de la empatia, el
acompafiamiento, la continuidad de la atencién y de la
necesidad de que la asistencia sea individualizada [45].
Fomentar un proceso auténomo de toma de decisiones
por parte de las mujeres y sus parejas, ya sean clinicas,
relacionadas con el cuidado del bebé o sobre el aloja-
miento, es de suma importancia. Esto contribuye a re-

% Existe bastante evidencia en el registro arqueoldgico que
demuestra que en varias culturas las muertes intrauterinas y
neonatales no constituyeron un tabd ni fueron estigmatizadas
[175176].

3 Registros de Stillbirths (muertes intrauterinas), disposiciones
respetuosas, estrategias nacionales y internacionales para la
reduccién de la mortalidad, comisiones nacionales, inversién en
la investigacién.

* Con esta dfirmacién no quiero dar la idea equivocada de
que los profesionales en estos paises reciban todo el apoyo y
formacién que necesitan o que sus experiencias asistiendo a
situaciones de pérdida perinatal sean Unicamente positivas.
[43,44,177].
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ducir la ansiedad y facilita que la (re)construccién de la
identidad y de esta nueva narrativa sea propia y no
impuesta [46], ademds, por supuesto, de ser un derecho
fundamental [47].

Por el contrario, cuando los profesionales sanitarios,
mediante sus palabras, acciones o silencios, actdan para
minimizar el significado de la muerte, sefialan, de forma
intencionada o no, a los padres y sus familias que la
vida de su hijo/a no es socialmente importante y que no
recibirdn el apoyo que esperaban [39,48,49].

Para establecer una relacién de confianza, son necesa-
rios procesos de comunicacién efectivos e informacién
de cadlidad. Los padres aprecian que los profesionales
hablen con compasidén, honestidad y en un lenguaje fécil
de entender, que ofrezcan informacién en varias oca-
siones y que den el tiempo necesario para su asimila-
cién [50-53].

En cuanto a la atencidn clinica, son varias las recomen-
daciones importantes. No se recomienda la administra-
cién de sedantes (del tipo analgésico opidceos durante
el parto o ansioliticos como las benzodiacepinas)
[54,55] por su efectos negativos sobre el duelo, ya que
dificulta la capacidad de asimilar informacién, de tomar
decisiones y de formar nuevas memorias [56-58]. Por
motivos de morbilidad a corto y largo plazo, la cesdrea
estd contraindicada en circunstancias normales a favor
de un parto vaginal [51,59]. Es importante asegurar el
acompafiamiento durante el parto y, de ser necesario,
una analgesia adecuada, ya que las experiencias de
dolor podrian ser mas fuertes en casos de muerte in-
trauterina [60]. Asimismo, se recomienda ofrecer a los
padres la posibilidad de llevar a cabo una investigacién
completa para establecer la causa de la muerte, inclu-
yendo autopsia, histologia de la placenta, estudios cito-
genéticos y andlisis de sangre, entre otras pruebas [61].

Por otra parte, la atencién al duelo y el cuidado del
bebé fallecido tras el parto representan procesos im-
portantes tanto a nivel individual como por su papel en
cuanto a la validacién social de la experiencia del due-
lo. Se conoce que la gran mayorfa de las madres y
padres confirman los beneficios de ver, cuidar y velar a
su bebé después del parto [62—64]. Es un tiempo que
les permite ejercer de padres, cuidar a su hijo/a y ase-
gurarse de que tenga una despedida conforme a sus
creencias [63]. Los objetos de recuerdo del bebé y del
tiempo en el hospital, ademds de fotografias, represen-
tan recursos de alto valor que cumplen varias funciones
durante el duelo [65,66]. Tener plena autonomia sobre
el destino del cuerpo del bebé es una de las principales
recomendaciones; y en el caso que los padres no elijan
una disposicién privada es importante que sepan que el
cuerpo o restos serdn tratados con respeto y cuidado
durante todo el proceso [67]. En este sentido, uno de
los resultados mds importantes respecto a la atencidn
sanitaria es cémo afecta este hecho a la relacién entre

Informe Umamanita: Encuesta sobre la Calidad de la Atencién Sanitaria en Casos de Muerte Intrauterina 167



la madre/padre y su hijo/a o bebé. Cuando este cuida-
do estd basado en decisiones informadas y es acorde
con los deseos y creencias de los padres podria evitar
situaciones de remordimiento y culpa que dafien la
identidad materna o paterna.

Las vivencias de los profesionales sanitarios

Cualquier esfuerzo por humanizar la atencién depende
de los sistemas organizativos de los hospitales y de los
profesionales sanitarios que atienden a las mujeres y
sus familias. Sin formacién y sistemas de gestién ade-
cuados (protocolos, apoyo para el personal sanitario,
etc.) los profesionales solo pueden prestar una asisten-
cia en base a marcos no totalmente apropiados, como
la biomedicing, o sus propias creencias personales [68—
70]. Teniendo en cuenta la vulnerabilidad de las muje-
res y sus parejas y su predisposiciéon a seguir las pautas
de los profesionales, esta situacién crea unas condicio-
nes fecundas para generar remordimientos sobre las
decisiones tomadas y para continuar con la reproduc-
cién del estigma.

Estas mismas circunstancias suelen tener repercusién
sobre el propio profesional. Tanto para el equipo médi-
co como para el de matroneria/enfermeria, atender
casos de muerte intrauterina puede ser dificil y emocio-
nalmente agotador. Los estudios disponibles sobre sus
vivencias sefialan que estas situaciones podrian activar
sentimientos de ansiedad, culpa y, en ocasiones, miedo
a ser culpabilizado o sefialado como responsable. Se
conoce también que la formacién y el apoyo adminis-
trativo podrian aliviar estos efectos desfavorables, ayu-
ddndoles a generar relaciones mds positivas con las
mujeres y sus familias y de esta forma mejorar su cali-
dad de vida laboral [43,44,69,71,72].

Calidad de la asistencia en Espafia y los objetivos del
estudio

Si bien la tasa de la mortalidad perinatal en Espafia es
similar a otros paises europeos con economias similares
[73], el reconocimiento de la necesidad de atender al
duelo en el contexto obstétrico solo aparecié en una
estrategia nacional por la primera vez en 2011 [74] y, a
nivel comunitario, el primer protocolo sanitario enfoca-
do en la atencidn al duelo se publicé en 2015 [75]. Por
otra parte, las experiencias de las mujeres y sus parejas
con el sistema sanitario han recibido muy poca aten-
cién desde la investigacién y a la hora de emprender
este estudio se sabia muy poco sobre ellas, aunque con
alguna excepcién notable [76]. Significaba esto que,
mds alld de la evidencia anecddtica, se sabia muy poco
sobre las prdcticas en los hospitales espafioles a nivel

5 . . ~ .
Varios hospitales espafioles publicaron protocolos de actua-
cién con anterioridad.
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regional y nacional y no era posible hacer una compa-
rativa con otros paises.

Desde este punto de comienzo, el objetivo principal del
estudio consistié en obtener datos sobre tres grandes
componentes de la atencién: las percepciones de las
mujeres sobre sus interacciones con los profesionales
sanitarios, la atencién al duelo relacionada con précti-
cas y rituales como el cuidado del bebé fallecido y, por
dltimo, las prdcticas clinicas.

Los objetivos generales se describen en el capitulo 1y
los especfificos en cada uno de los subsiguientes capitu-
los.

Métodos

El estudio se desarrollé durante un periodo de 7 afios.
Durante los primeros dos afios se revisé documenta-
cién y la evidencia disponible sobre las buenas prdcticas.
Se elabord el instrumento mediante un proceso ex-
haustivo de consulta con expertos, madres y padres. La
investigacién se dirigié exclusivamente a casos que
tuvieron lugar en el sistema sanitario espafiol y a muer-
tes intrauterinas o intrapartum desde las 16 semanas de
gestacién. En la poblacién del estudio se incluyeron
embarazos Unicos y mudltiples, muertes intrauterinas
subitas, muertes tras la interrupcién del embarazo por
motivos de anomalias fetales, por amenaza a la salud
de la madre o por reduccién selectiva de embarazaos
multiples. Las muertes neonatales fueron excluidas.

El trabajo de campo se llevé a cabo durante un perio-
do de tres afios, desde junio 2013 hasta junio 2016. La
muestra final contiene 796 casos, en todos los cuales la
muerte intrauterina ocurrié dentro de los 5 afios pre-
vios a cumplimentar la encuesta. La mayoria de los
casos tuvieron lugar entre 2013 y 2016. Véase tabla 1
para mds detalles sobre las caracteristicas de la mues-
tra.

La muestra contiene sesgos hacia mujeres de mayor
edad, mujeres autéctonas y hacia las que tienen un
nivel de educacién formal mayor. Algunos resuttados de
la encuesta, como la tasa de autopsias y la tasa de
cesdreas coinciden casi exactamente con los datos na-
cionales [77], lo que inspira cierta confianza en los re-
suftados. Para el andlisis se emplearon técnicas de andli-
sis univariado, bivariado y multivariado.

En el capitulo 1 se presenta una descripcién detallada
de la metodologia y mds datos sobre las caracteristicas
de la muestra.
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Tabla 1. Perfil de la muestra Resumen de los resultados y
%) discusién
Edad de la madre
Menos de 25 afios 22 (2,8) -
De 25 a 29 dfios 13 (142) 1. La atencién al duelo
De 30 a 34 afios 364 (45,7)
De 35 a 39 afios 228 (28,6)
40 afios 0 mds 69 (87) Contacto con el bebé

Nivel de estudios L.,
Véase capitulo 3 para una exposicion detallada.

Bachiller elemental o menos 76 (9.5)
Bachiller superior hasta FP superior 251 (315)
= (Qss alplame, UnyerEe e il (8t En los afios 70, con el advenimiento de cambios en la
Nacionalidad manera de abordar la atencién a mujeres que atravie-
Espafiola 755 (94,8) san una situacién de muerte intrauterina o neonatal en
Extranjera - Latina 27 (34) L.
Extranjera - Resto del mundo % (18) el ‘mundo on,glc‘>sojon y del rlworte (lje Euro.po, una de las
primeras prdcticas que se intenté erradicar fue la de
Poblado desanimar, o a veces incluso prohibir, a la madre y al
Cuidad/zona urbana metropolitana 588 (74,0) . .
Pueblo/rona rurdl 207 (260 padre el tener contacto con el bebé fallecido tras el
Perdido 1 parto. Esto se derivé del reconocimiento de que los
vinculos afectivos con el bebé se forman muy pronto en
Primigravida
No 370 (46,5) el embarazo [78,79] y del hecho de que la madre o el
Sf 426 (53,5) padre no vieran a su bebé podria tener un efecto mds
) perjudicial que protector. La evidencia indica que el
Tipo de embarazo , . .
Unico 740 (930) contacto con el bebé es importante porque permite un
Mdiltiple 56 (7,0) tratamiento digno y socialmente coherente con su posi-

. . : cién en la familia y con la identidad materna y paterna.
Tipo de muerte intrauterina

M el hreuieni 583 (743) Para bastantes familias no ver al bebé implica sentir
Interrupcién del embarazo 191 (22,4) que han abandonado a su hijo/a y fracasado en sus
E:;';{t;od”m”te ol el 211 &) papeles de progenitores y protectores, derivédndose

habitualmente en sentimientos de pesar [62,63,80,81],

Edad gestacional aunque no tiene porque ser necesariamente asf®,

16 a 19 128 (160)
20a25 193 (24.3)
26 a 33 151 (19,0)
234 323 (40,6) Resultado 1.1.

Afio de la muerte A pesar de los caml?los en los hospltolels espa-
2009-2011 170 (212) fioles durante la dltima década, se percibe que
2012 127 (16,0 la practica de apoyar y facilitar el contacto
2013 gl | bebé fallecid té del tod t
2014 153 (19.2) con el be allecido no es el todo asenta-
2015/16 172 (216) da ni desarrollada y que adn diverge significa-

tivamente de las buenas prdcticas.

Contacto con asociaciones o grupos de

apoyo
No 355 (44,9)
Si 435 (551)
Perdido 5

Total 796 Madres

Padres/parejas

Familiares/amigos

0.0% 20.0% 40.0%

Grdfico 1. % de madres, padres/parejas y familiares que
vieron al bebé (n=796)

6 . . p
Es un tema complejo y se recomienda leer el capftulo 3 para
una discusién mds extensa.
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Hoy en dia, en la mayoria de los paises anglosajones y
del norte de Europa se apoya a la madre, su pareja y
familia para ver y pasar tiempo con el bebé fallecido,
ofreciéndoles esta posibilidad en mudiltiples ocasiones
durante la estancia. Incluso en algunos paises es posible
llevar el bebé a casa durante unas horas o dias si los
padres asi lo desean [82]. En estos paises, casi la totali-
dad de madres y padres aprovechan esta posibilidad,
incluso en casos de muerte intrauterina en el segundo
trimestre y en interrupciones del embarazo por motivos
de anomalias fetales [83-85].

En este estudio, encontramos una diferencia notable
respecto a las prdcticas en el norte de Europa, siendo
mds severa la divergencia en casos de edad gestacional
menor y en casos de interrupcién del embarazo. En los
Ultimos afios de la encuesta, un poco menos de 2 de
cada 3 mujeres y su parejas vieron a su bebé tras el
parto. En el caso de las mujeres esta cifra aumentd
significativamente desde los primeros afios del estudio
(entre 2009 y 2011), pero en el caso de los padres no
hubo un cambio importante.

Cuando estudiamos el detalle de los casos en los cuales
la mujer tuvo contacto post mortem con su bebé se
percibe que en muchas ocasiones este contacto se
realizé de forma muy tentativa y no acorde con las
ideas que subyacen a este concepto. Por ejemplo, el
tiempo que las mujeres pasaron con su bebé fue muy
corto, a menudo meros minutos, un resultado que con-
trasta fuertemente con las prdcticas en otros paises,
donde estos momentos suelen ser mucho mds prolon-
gados [86]. En este sentido, es destacable que mas de
la mitad de las mujeres sintieron no haber podido pasar
todo el tiempo que hubiesen querido con su bebé.

® <5 mins.

® 6-20 mins.

® >20 mins.
No sé

Grdfico 2. Duracién del contacto post mortem con el
bebé (n=421, todas que vieron su bebé)

Por otra parte, el estudio contemplaba una serie de
posibles interacciones con el bebé fallecido y encontrd
que solamente 1 de cada 3 mujeres sostuvo a su bebé
en brazos. Otras formas de contacto, como vestir o
lavar al bebé, fueron muy poco comunes. En este senti-
do, es destacable que, en las preguntas abiertas, un

10. Resumen, discusién y conclusiones

amplio nimero de mujeres expresaron sus remordi-
mientos por no haber aprovechado estas posibilidades.

Tocar

Sostener en
brazos

Velar

Vestir

Lavar 0.6%

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0%

Grdfico 3. Tipo de interaccién con el bebé fallecido por
parte de la madre (n=421, todas que vieron su bebé)

En otra lineq, un resultado preocupante es el hallazgo
que nos muestra que entre las mujeres que vieron a su
bebé, 1 de cada 5 contesté que los profesionales sanita-
rios no mostraron respeto en el manejo fisico del bebé
durante estos momentos. Esto sefiala que en algunos
casos existieron divergencias importantes entre las
perspectivas de los profesionales y las mujeres con res-
pecto al significado de estos actos.

Me hubiera gustado tener mds tiempo con ella... verle bien,
banarle, vestirle. Me la dejaron muy poco tiempo y luego vol-
vieran a llevdrsela. Dejaron la puerta medio abierta y pasaba
mucha gente. No senti que teniamos intimidad. Me senti muy
presionada para despedirme de ella con poco tiempo. Es una
cosa que después me ha dolido MUCHO.

(Muerte siubita, >34 semanas)

No lo vi porque me daba miedo que me quedara un mal
recuerdo suyo. Me hubiera gustado que me hubieran animado
a verla, creo que yo no podia tomar una decision asi en tan
poco tiempo.

(Muerte subita, 26-33 semanas)
Citas ilustrativas

Resultado 1.2.
Para las mujeres que vieron a su bebé después

del parto este resulté un acto muy positivo,
mientras que mds de la mitad de las que no lo
vieron tuvieron remordimientos sobre ello.

Los resultados son inequivocos en cuanto a los senti-
mientos de las mujeres sobre el hecho de haber tenido
contacto con su bebé, ya que casi la totalidad afirma-
ron que fue un acto positivo y mds de la mitad de las
que no lo vieron se arrepintieron de ello.
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® Acuerdo
® Neutro
® Desacuerdo

Grdfico 4. "Fue una buena decisién ver al bebé"
(n=419, todas que vieron a su bebé, perdido=2)

® Acuerdo
® Neutro
® Desacuerdo

Grdfico 5. "Me arrepiento de no ver a mi bebé"
(n=371, todas que no vieron a su bebé, perdido=4)

Recomiendo a todo el mundo que pase por un trauma asi que
vea al bebé donde quiera y pueda [...]
(Muerte subita, >34 semanas)

Para mi fue muy positivo ver a las dos nifias. Eran preciosas. Y
su recuerdo visual me ayudd mucho en el proceso del duelo.
(Muerte subita, 20-25 semanas)

Mi ginecélogo me contd que era un bebe perfecto y respetaba
totalmente nuestra decision de no querer verlo... yo preferia
recordarlo como en las ecos....

(Muerte subita, >34 semanas)

Me arrepentiré siempre de no haberla visto
(Muerte sdbita, 16-19 semanas)

Citas ilustrativas

Resultado 1.3.
Si los profesionales sanitarios ofrecieran in-
formacién de calidad y un ambiente adecuado

para el contacto post mortem con el bebé, los
resultados indican que la mayorfa de las muje-
res elegirfan hacerlo, independientemente de
la edad gestacional.

El estudio hallé que el principal impulsor a la hora de
tener contacto post mortem o no con el bebé fueron
las acciones llevadas a cabo por los profesionales.
Cuando el personal sanitario cred las condiciones favo-

10. Resumen, discusién y conclusiones

rables para tener contacto con el bebé (proporcionar
informacién de calidad, no expresar que puede ser un
acto con consecuencias negativas, no presionar a la
mujer para ver al bebé, hablar del bebé con su nombre
si lo tiene y fomentar el acompafiamiento durante el
parto) casi la totalidad de las mujeres eligieron ver a su
bebé, incluso en casos de fallecimiento en el segundo
trimestre.

® Acuerdo
® Neutro
® Desacuerdo

Grdfico 6. "Recibf bastante informacién acerca de la
decisién de ver o no ver al bebé/s" (n=796)

Objetos de recuerdo y fotografias

Véase capitulo 4 para una exposicion detallada.

Resultado 1.4.
A pesar de ser uno de los fundamentos de las
buenas précticas en la atencién al duelo peri-
natal, la mayorfa de las mujeres salieron del
hospital sin recuerdos ffsicos o fotograffas del
bebé fallecido.

2015/2016

2014

2013

2012

2010/2011

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0%

Grdfico 7. % de madres que abandonaron el hospital con
al menos un objeto de recuerdo (o fotografia) del bebé
segln el afio de la muerte (n=796, p=0,001)

Los objetos y las fotografias asociados al bebé tienen
un valor afectivo especial y son muy importantes para
el duelo [17,62,64,87-90]. Conservar estos objetos es
una prdctica que se ha venido implementando de forma
universal en otros paises desde hace 40 afios [86,90,91].
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A pesar de que forma parte de las buenas prdcticas,
para la mayoria de las mujeres no fue una realidad. El
estudio encontré que solo 3 de cada 10 mujeres con-
servaron al menos un recuerdo fisico o fotografia obte-
nida en el hospital; sin embargo, este porcentaje fue
mds alto (4 de cada 10) en los Ultimo afios (2015/2016)
del estudio. Un resultado muy llamativo es el hecho de
que solo el 12% de las familias salieran del hospital con
una fotografia (20% en los dltimos afios del estudio).

Si me hubiesen ofrecido hacer una foto y recoger una impren-
ta de sus huellas quizd ahora no tendria la sensacion de que su
imagen se desvirtia en mi memoria. Creo que deberian revi-
sar esto.

(Muerte subita, 26-33 semanas)

La matrona me recomendd hacer fotos, lo agradezco porque
yo no habia pensado en ello, y me hicieron una tarjeta con sus
datos de nacimiento y la huella de su manita, hoy esto es mi
mayor tesoro.

(Muerte subita, 26-33 semanas)

No guardaron nada de mi bebé, les pedi las huellas pasado un
tiempo y no tenian nada. Nadie me aconsejé tomar fotos, en
el momento ni se me ocurrid y ahora lo lamento.

(Muerte subita, >34 semanas)
Citas ilustrativas

Resultado 1.5.
En términos de informacién y ayuda para con-

servar objetos de recuerdo, la atencién fue
valorada como muy poco satisfactoria.

Las encuestadas valoraron la cantidad de informacién
recibida sobre la posibilidad de conservar recuerdos
fisicos de manera especialmente baja: 3 de cada 4 la
calificaron como “nada”. Asimismo, solo el 14,8% con-
testé estar ‘de acuerdo’ con que los profesionales les
habian ayudado a conservar recuerdos fisicos del bebé.

En las preguntas abiertas las mujeres comentaron am-
pliamente sobre sus remordimientos por no tener obje-
tos y fotogrdfias.

® Nada/ poca

® Bastante/
mucha

Grdfico 8. Cdlificacién de la cantidad de informacién
recibida sobre la posibilidad de conservar objetos de
recuerdo (n=792, perdido=4)

10. Resumen, discusién y conclusiones
La disposicién del cuerpo

Véase capitulo 5 para una exposicion detallada.

Resultado 1.6.
La calidad de la informacién y la comunicacién

con respecto a los procedimientos y opciones
para la disposicién del cuerpo fue calificada
como muy baja.

El 34,5% de las mujeres respondieron que ‘nadie’ les
habia hablado de las diferentes posibilidades para la
disposicién del cuerpo. Sin embargo, este resultado es
altamente dependiente de la edad gestacional (p
<0,001), siendo 3 de cada 4 de los casos entre 16-19
semanas comparado con el 14,2% en los casos >34
semanas. Aun asf, en el grupo de mujeres cuyo bebé
murié antes de las 26 semanas se constaté un cambio
significativo entre los primeros afios del estudio y los
dltimos. En los afios <2011 casi 3 de cada 4 respondie-
ron que nadie les comunicé esta informacidn, frente a 1
de cada 2 en los afios 2015/16. En este sentido, se apre-
cia una mejora importante, aunque sefiala que para
mds de la mitad de las encuestadas de este grupo esta
todavia no fue una realidad.

80.0%
60.0%
40.0%

20.0%

0.0%
16-19 20-25 26-33 234

Edad gestacional (semanas)

Grdfico 9. % de casos en los cuales ‘nadie’ explicé los
procedimientos y las opciones para la disposicién del
cuerpo (n=792, perdido=4)

® Acuerdo
® Neutro

® Desacuerdo

Grdfico 10. “Recibf/recibimos bastante informacién
acerca del funeral o cremacién y su manejo”
(n=780, perdido=16)
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Independientemente de esta variacidn, la calificacién de
la informacién recibida fue muy baja en todas las eda-
des gestacionales. Solamente 1 de cada 5 respondié
estar “de acuerdo” con que habfan recibido “bastante
informacién acerca del funeral o cremacién y su mane-

jo”.

El ginecdlogo nos dijo que “se hacian cargo del cuerpo”, pero
no sabemos qué se hizo exactamente... a dia de hoy, pasado el
trance, de poder recuperarlo, quizds haria sepultura... mi sen-
sacion fue la de abandono, abandoné a mi nifia

(Muerte sdbita de un gemelo, 26-33 semanas)

Es la que nos propusieron y no le dimos mds vueltas, no estd-
bamos preparados. Ahora me arrepiento

(Muerte subita, >34 semanas)
Citas ilustrativas

Resultado 1.7.
La falta de informacién y comunicacién sobre

la disposicién del cuerpo tiene un efecto de-
presor sobre la satisfaccién con la atencién.

El andlisis hallé que cuando ‘nadie’ comunicaba las op-
ciones para la disposicién y la informacién recibida fue
valorada como baja, hubo una fuerte asociacién con la
satisfaccién global, descendiendo desde una media del
66,8% hasta el 47,7%..

Resultado 1.8.
Las préacticas de la disposicién del cuerpo son

notablemente diferentes antes y después de
las 26 semanas de gestacién (180 dfas).

La disposicién fue gestionada por el hospital en casi 1
de cada 2 casos, llegando hasta 4 de cada 5 casos en
las edades gestacionales <26 semanas y a 1 de cada 4
en los casos >26 semanas.

%
1004 Hospital

26.6% ® Particular

@ Donado -
investiga-
cion

75%

50%

25%

0%

<26 semanas 226 semanas

Edad gestacional (semanas)

Grdfico 11. Método de disposicién del cuerpo segin la
edad gestacional (n=785, perdido=11, p<0,001)

Estd diferencia tan marcada parece relacionarse con el
establecimiento de protocolos en base a la Ley del Re-

10. Resumen, discusién y conclusiones

gistro Civil del 15 de junio del 1957 que obliga a la ins-
cripcién de muertes intrauterinas desde los 180 dias. Sin
embargo, con respecto a la atencién al duelo, las se-
manas de gestacién no son predictoras fiables del duelo
y la atencién no deberia ser organizada en base a
ellas’. La sentencia de febrero 2016 del Tribunal Consti-
tucional establece el derecho a una disposicién particu-
lar cualquiera que sea la edad gestacional [92].

Resultado 1.9.
En la mayorfa de los casos en los que el hospi-
tal se encargé de la disposicién del cuerpo fue

por motivos ajenos a los deseos de las mujeres
o sus parejas, siendo el principal de ellos la
imposicién de protocolo del centro.

Cuando se preguntd a las participantes por qué habian
elegido una disposicién gestionada por el hospital, se
constaté que en la mayoria de los casos fue por indica-
cién del propio hospital y que no habian tenido elec-
cién. El 57,1% de las mujeres sefialaron que el hospital
les comunicé que actuaban conforme al protocolo, el
11,9% de ellas afirmé que les comunicaron que en casos
de autopsia no era posible devolver el cuerpo y el 9,4%
contesté que habia falta de informacién al respecto.
Tan solo el 8,9% contestaron que eligieron este método
de disposicién porque lo consideraron la mejor opcién.

Protocolo del hospital

No posible devolver el
cuerpo con autopsia

Falta de informacion
Mejor opcion

Otro

Falta de respuesta/ no
sé/ no recuerdo

0.0% 20.0% 40.0%

Grdfico 12. Motivos por los que la disposicién del cuerpo
gestionada por el hospital (n=371)

Aunque estos resultados se refieran principalmente a
situaciones en las que la muerte intrauterina sucedié
antes de cumplir 26 semanas de gestacién, también en
los casos de mayor edad gestacional fueron bastantes
las mujeres que respondieron que no les dieron la op-
cién de recuperar el cuerpo.

/ Algunos estudios no encuentran una relacién significativa
entre la intensidad del duelo y la edad gestacional
[178,118,79,179,171,180] y otros si [181,182,32,183,184]. Sin em-
bargo, todos encuentran mucha variabilidad entre casos y no
suele ser un indicador de duelo que explica mucha de la va-
rianza entre casos [185].
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Esto no implica afirmar que la mayoria de los padres
hubiesen elegido una disposicién particular en casos de
muerte durante el segundo trimestre, pero el andlisis
indica que, disponiendo de informacién de calidad, hu-
biese sido la opcién preferida para una parte importan-
te de estos padres.

[...] yo solo quiero a mi nifia y es inhumano que no me la con-
sideren como mia y que no me pregunten sobre la disposicion
de su cuerpo!

(Muerte subita, 20-25 semanas)

no nos dieron opcidn a nada.... es lo que peor llevé.. aun sin
cerrar esa parte, después de varios anos..
(Muerte subita, 20-25 semanas)

Nadie, nunca nos lo ofrecieron, de hecho lo solicitamos y nos
lo negaron al ser de menos de 24 semanas, hasta entonces no
lo consideraban un bebé...aunque entendieron que es una
norma que podria ser injusta

(Muerte sdbita, 16-19 semanas)
Citas ilustrativas

10. Resumen, discusién y conclusiones

2. La atencién clinica

El diagnéstico y la comunicacién de
malas noticias

Véase capitulo 6 para una exposicion detallada.

Resultado 2.1
Una gran diversidad de profesionales sanita-

rios estdn implicados en la comunicacién del
diagnéstico o malas noticias.

El andlisis hallé que las mujeres recibieron el diagndstico
de la muerte o las malas noticias en una gran diversi-
dad de contextos sanitarios, incluyendo ‘la consul-
ta/despacho del médico’, ‘sala de urgencias’, ‘ecogra-
fia/monitores’, ‘habitacién’ y ‘paritorio’, entre otros. En
los ditimos afios de la encuesta (2015/2016) se percibidé
que la sala de ecografia/monitores asumié mayor im-
portancia como lugar de comunicacién mientras la
consulta del médico mostré una tendencia contraria.

Consulta del médico
Sala de urgencias
Ecografia/monitores

Otro

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0%

Grdfico 13. Lugar del diagnéstico o comunicacién de la
muerte (n=795, perdido=1)

Este hallazgo sefiala la necesidad de formacién especifi-
ca en todos los dmbitos sanitarios que pudieran estar
involucrados en la prestacién de atencién, incluyendo
personal de atencién primaria, urgencias y el equipo de
ecogrdfia.

Resultado 2.2,
La calificacién general del proceso de diagnés-

tico o de comunicacién de las malas noticias
fue baja.

Tras el diagnéstico, es habitual que las mujeres se en-
cuentren desorientadas, confusas y sin recursos discursi-
vos o de conocimiento social para orientar su accién
[93-95]. Ademds, es comUun que tengan sentimientos de
miedo por su propia seguridad y, en el caso de las pa-
rejas, miedo por la seguridad de la madre [33,48,96,97].
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En este contexto, los profesionales sanitarios transmiten
(conscientemente o no) las primeras pautas sociales
sobre cémo actuar y empezar a comprender lo ocurri-
do. En este sentido, la comunicacién del diagndstico es
de vital importancia ya que se establece el tono de la
atencién. Cuando los profesionales son empdticos,
muestran prioridad al caso, proporcionan acompafia-
miento e informacién de calidad ayudan a reducir los
sentimientos de ansiedad y miedo y expresan con sus
actos que la muerte intrauterina es socialmente impor-
tante.

El andlisis hallé que tres variables relacionadas con la
atencién durante el proceso de diagndstico fueron pre-
dictoras potentes de la satisfaccién global. Analizadas
individualmente, los resuttados demuestran que apro-
ximadamente 2 de cada 3 encuestadas respondieron
estar ‘de acuerdo’ con cada una de estas tres afirma-
ciones. Sin embargo, se detecté que solamente una
tercera parte de la muestra respondié estar ‘de acuer-
do’ con todas.

Explicacion clara del
diagnéstico

Acompanada
después de las
malas noticias

Tratado con
prioridad al
presentarse

0.0% 20.0% 40.0% 60.0%

Grdfico 14. Calificacién del personal sanitario durante el
diagnéstico (% ‘de acuerdo’, afirmaciones parafraseadas)
(n=789-94, perdido=2-7)

Este resultado es coherente con los resultados de estu-
dios en otros pafses que han hallado quejas frecuentes
con respecto a la falta de empatiq, frialdad o brusque-
dad de los profesionales sanitarios durante el diagndsti-
co [90,98-1001].

Lo que mds ayudd durante la estancia:

El respeto, carifio y empatia. La obstetra que me dio la noticia,
solo le faltd llorar.
(Muerte subita, 26-33 semanas)

Lo que menos ayudd durante la estancia:

La forma de dar la noticia. La doctora que me hizo la ecogra-
fia tuvo poca empatia y parecia enfadada cosa que me hizo
sentir culpable. Me dio a entender que el bebé no tenia latido
y yo deberia haberme dado cuenta antes.

(Muerte subita, 20-25 semanas)
Citas ilustrativas

10. Resumen, discusién y conclusiones

Atencién al parto

Véase capitulo 8 para una exposicion detallada.

Resultado 2.3.

La informacién recibida relativa al proceso de
parto fue valorada como muy negativa.

Solamente 1 de cada 2 encuestadas afirmaron que sin-
tieron que se les explicé el proceso de parto de una
manera clara y comprensible. Tras el diagndstico de
una muerte intrauterina o de anomalias fetales limitan-
tes de la vida, las reacciones iniciales a la idea de parir
ponen de manifiesto que esta vivencia es percibida co-
mo realmente estresante y a veces aterradora. Asimis-
mo, y dadas estas circunstancias, se conoce que proce-
sar y asimilar informacién en estos momentos puede
ser especialmente dificultoso. Ofrecer informacién de
calidad sobre este proceso, explicarlo de forma ade-
cuada y en multiple ocasiones, si es necesario, podria
reducir estos sentimientos y ayudar a la mujer a sentir
mds control sobre la situacién [34,38,48].

® Acuerdo
® Neutro

® Desacuerdo

Grdfico 15. "Me explicaron de una manera clara y enten-
dible el proceso del parto" (n=793, perdido=3)

Un andlisis de la cdlificacién de la informacién recibida
sobre el parto segin el afio de la muerte y la edad
gestacional hallé que un cambio significativo para el
grupo >26 semanas: 41,5% en los afios <2011 vs. 62,2%
en los afios 2015/16.

Durante las horas de induccion al parto las matronas solo
venian a la habitacion a introducirme las pastillas cada dos
horas, no me explicaron cémo me sentiria, cmo podria miti-
gar el dolor de contracciones, qué posturas podria adoptar...
(Muerte subita, >34 semanas)

Durante el intento de provocar el parto habia una residente
matrona, que siempre me hablé con mucha calidez y entré
conmigo a la cesdrea, por peticion nuestra, y estuvo descri-
biendo todo el proceso. [...]

(Muerte subita, >34 semanas)
Citas ilustrativas
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Resultado 2.4.
La tasa de cesdreas parece ser alta si la com-

paramos con otros pafses y especialmente alta
en el caso de los hospitales privados.

La tasa de cesdreas es un indicador importante de la
calidad de la atencién, ya que en casos de muerte in-
trauterina estd indicada dnicamente en situaciones de
patologia especffica [51,101,102] porque esta se asocia
con morbilidad fisica a corto y largo plazo [103-107].
Ademds, aumenta el riesgo de muerte intrauterina en
un siguiente embarazo [104]. Asimismo, e igualmente
importante, este procedimiento interfiere con otros
aspectos de la atencién, como el contacto con el bebé
después del parto, tanto por su impacto sobre la movi-
lidad fisica de la madre como por la tendencia a admi-
nistrar sedantes post-quirdrgicos.

100.0% ;
| Cesarea

| Vaginal
75.0%

50.0%

25.0%

0.0%
Publico Privado

Grdfico16. Tipo de parto segun el tipo de hospital en
casos de muerte sibita >20 semanas de gestacién
(n=526, perdido=1)

El estudio hallé que a mds de 1 de cada 5 mujeres con
20 o mds semanas de gestacién se le practicé una ce-
sdrea, una tasa que aumenta hasta 1 de cada 4 mujeres
en casos de edad gestacional mayor o igual a 26 se-
manas. Este dato representa un hallazgo que no mos-
tré cambios significativos durante los afios estudiados y
es muy similar a la tasa de cesdreas publicada en los
datos nacionales [77]. Si comparamos esta cifra con
otros paises de referencia, en los cuales se la suele
practicar en aproximadamente 1 de cada 10 casos®
[86,108—111], parece ser alta. Sin embargo, existe una
diferencia muy importante entre los hospitales publicos
y privados (15,2% vs. 37,4%), la cual no puede ser expli-
cada por el estudio y para lo que es necesario mds
investigacién.

Mientras que es un hecho comidn que la mujer solicite
que se le practique una cesdrea, es importante enten-
der por qué sucede esto. Por una parte, es frecuente
que la ansiedad, el miedo y la esperanza de salvar la
vida del bebé motiven a las mujeres a solicitar esta
prdctica [34,38,48,112]. En este contexto, el parto vagi-

& Un rango de 6% a 15%.

10. Resumen, discusién y conclusiones

nal puede verse como un sinsentido [38], y es importan-
te tener en cuenta que la peticién de una cesdrea (igual
que la peticiéon de sedantes) puede representar una
manera de intentar retomar el control sobre una situa-
cién muy dificil mediante la dnica manera que la mujer
conoce [112]. Por otra parte, el equipo médico puede
considerar que practicarla ayudaria a estas madres
psicolégicamente, pero no existe evidencia alguna que
sostenga este idea [109]. La experiencia de otros paises
indica que con informacién de calidad y una vez enten-
didas sus ventajas [38], la mayoria de las mujeres se
inclinarfa por un parto vaginal. Sin embargo, es de su-
ma importancia que el método del parto no sea im-
puesto y que sea una decisién de la mujer [51,101].

Resultado 2.5.
El estudio hall6 una relacién entre la préctica

de la cesdrea y una reduccién en la probabili-
dad de tener otro hijo en los 5 afios después
de la muerte.

Se conoce que la cesdrea compromete la vida repro-
ductiva de las mujeres extendiendo el intervalo entre
gestaciones [113,114]. El estudio encontré que, en el
periodo de uno a cinco afios posteriores a la muerte
intrauterina, las mujeres cuyos bebés nacieron por cesd-
rea tuvieron 3 veces menor probabilidad de tener un
hijo que las mujeres que parieron por via vaginal. Aun-
que este resultado no implica causalidad, es coherente
con la evidencia disponible sobre el impacto de la cesd-
rea en la salud fisica de las mujeres y, por tanto, un
resultado que merece mds investigacién.

Resultado 2.6.
3 de cada 10 mujeres parieron sin el acompa-

flamiento de su pareja u otra persona de su
eleccién.

®Si

® No

Grdéfico 17. % de mujeres que estuvieron acompafiadas
por su pareja o un familiar/amigo durante el parto
(n=794, perdido=2)

En un contexto de estrés, vulnerabilidad y necesidad de
apoyo, es preocupante que 3 de cada 10 mujeres parie-
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ron a su bebé sin el acompafiamiento de su pareja u
otra persona de su eleccién (1 de cada 4 en los dltimos
afios del estudio). En 6 de cada 10 de estos casos, el
parto sin acompafiamiento se debié a una prohibicién
del personal sanitario. Estudios en otros paises sefialan
que la proporcién de mujeres acompafiadas es similar
a los casos de partos de bebés vivos [111,115]. Dado que
no existen motivos clinicos para prohibir el acompafia-
miento en partos vaginales o cesdreas normales, esto
nos lleva a concluir que se trata de una prdctica cultural
y no clinica.

Resulta dificil entender por qué a bastantes mujeres no
se les permitié estar acompafiadas por su pareja u otra
persona de su eleccién durante el parto. Esta prdctica
refuerza valores culturales que construyen la muerte
intrauterina en términos de estigma y verglenza, aun-
que esta no sea la intencién de los profesionales. Es
muy importante hacer todo lo posible para facilitar el
acompafiamiento. Si una mujer acude sola al centro
sanitario, se le deberia informar de que otra persona
puede acompafiarla. Y, si en el momento del parto, no
hay nadie que pueda ejercer esta funcién, es muy im-
portante que no se sienta sola o abandonada.

Lo que mds me ayudd es que dejaron estar conmigo a mi

pareja durante todo el proceso del parto y a mis padres y una

amiga pasar a verme al paritorio mientras duraba el parto [...]
(Muerte subita, >34 semanas)

El trato durante el parto. Fue horrible, no me dejaron mover-
me libremente y encima obligaron a salir a mi marido. Estuve
sola y ninguneada.

(Muerte subita, 20-25 semanas)
Citas ilustrativas

Resultado 2.7.
Impedir el acompafiamiento durante el parto y
expulsivo tiene efectos perjudiciales sobre las

experiencias en el hospital y sobre otros as-
pectos de la atencién, como el grado de con-
tacto con el bebé y la administracién de se-
dantes.

Estudios sobre casos de partos de bebés vivos han en-
contrado que el acompafiamiento ayuda a reducir la
duracién del parto, la necesidad de usar analgésicos y
de intervenciones obstétricas como la instrumentaliza-
cién y la practica de cesdreas [116]. En el contexto de la
muerte intrauterina este estudio encontré que las muje-
res acompafadas tuvieron menos probabilidades de
que se les administraran sedantes. Sin embargo, su
relacién con un menor grado de contacto post mortem
con el bebé (por parte de la madre y el padre) es ain
mds importante. Esto manifiesta que el acompafiamien-
to durante el parto es importante para reducir la an-
siedad y que fomenta el apoyo mutuo y la toma de
decisiones durante estos momentos dificiles.

10. Resumen, discusién y conclusiones

Administracién de sedantes

Véase capitulo 7 para una exposicion detallada.

Resultado 2.8.
A pesar de estar contraindicado, casi 1 de ca-

da 2 mujeres contesté que se les administra-
ron sedantes durante la estancia.

® Ninguna
ocasion
® En 1 ocasion

® En 2 o mas
ocasiones

Grdfico 18. Frecuencia de la administracién de sedan-
tes/tranquilizantes durante la estancia (n=796)

Desde los afios 70, no se recomienda la administracién
de sedantes, tranquilizantes u otros medicamentos con
efectos sedativos como una intervencién rutinaria en
casos de muerte perinatal [117-120]. Se considera que
la sedacién (en forma de anestesia, analgésicos opid-
ceos o ansioliticos) prolonga el duelo [118,121-123]. Tipi-
camente las mujeres comentan que se sentian confun-
didas o incapacitadas tras su administracién [86,124].
También su uso estd asociado con remordimientos
sobre las decisiones tomadas durante la estancia y con
sentirse demasiado sedada durante el parto o en el
momento de ver al bebé [98,125,126].

En este estudio hemos encontrado que casi 1 de cada 2
mujeres contesté que se le administraron sedantes an-
tes, durante o después del parto; un resultado que no
mostré cambios significativos durante los afios estudia-
dos. Para comparar, un estudio reciente de EE.UU.
encontré que administraron sedantes/tranquilizantes del
tipo ansiolfticos en aproximadamente 1 de cada 10 ca-
sos [127].

Resultado 2.9.
A menudo no se explicaron los efectos de los

sedantes antes de administrarlos, lo cual pro-
dujo un impacto negativo en la satisfaccién
con la atencién.

Se hallé que en muchas ocasiones no se explicé el efec-
to de los sedantes antes de administrarlos y o los admi-
nistraron sin consultar. En ambos casos, estas prdacticas
tuvieron un impacto negativo en la satisfaccién y, ade-
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mds, hay que sefialar que esto va en contra del dere-
cho al consentimiento informado de la paciente [128].
Aunque un profesional piense que proporcionar esta
informacién durante un momento delicado sea incon-
veniente o dificil de asimilar para la mujer, no debe
subestimar la alta importancia de la autonomia en la
toma de decisiones y la capacidad de la mujer para
ejercerla.

® No
® Si, muy bien

Si, pero no del
todo

Grdfico 19. Explicacién de los efectos de los sedantes
antes de su administracién (n=455)

Lo que menos ayudd durante la estancia:

Tener en contra de mi voluntad, que soportar los malditos
sedantes- [..] -Sedarme para hacerme firmar documentos
doblados sin dejarme leerlos. [extraida de una lista de recla-
maciones mds larga]

(Muerte subita, >34 semanas)

Me hubiera gustado abrazarle [el bebé], pero por efecto del
sedante estaba en una actitud pasota, y aunque pude hacerlo
y me lo facilitaron yo no quise. Ahora me arrepiento, pues es
lo que mds me duele al pensarlo y con lo que mis Idgrimas
rebosan de mis ojos cuando lo recuerdo.

(Interrupcion, 16-19 semanas)
Citas ilustrativas

Resultado 2.10.
Se constaté una relacién entre la administra-

cién de sedantes y la falta de acompafiamien-
to por parte de los profesionales durante la
estancia.

Los resultados sefialan que fueron los profesionales
sanitarios y no las mujeres los principales impulsores del
consumo de sedantes (7 de cada 10 casos). El andlisis
encontré asociaciones significativas con menor grado
de acompafiamiento (habitaciones privadas, mujeres
dejadas solas después del diagnéstico y falta de acom-
pafiamiento durante el parto) pero no con un menor
grado de apoyo emocional. Este resultado nos lleva a
conjeturar que el uso de sedantes puede reflejar una
falta de formacién o conocimiento sobre cémo interac-
tuar con las mujeres, y de esta manera podria repre-

10. Resumen, discusién y conclusiones

sentar un acto simbdlico de ayudarlas de la dnica ma-
nera que se conocen. Podria sefialar, asimismo, una
falta de recursos en las unidades, de tal forma que no
permitiera a los profesionales dedicar el tiempo necesa-
rio a estas mujeres.

Pedi algo para
relajarme

Me dijeron tomar algo
para relajarme

Me dieron sedantes
sin consultar conmigo

0.0% 20.0% 40.0%

Grdfico 20. ;Cudl de las siguientes opciones describe
mejor la razén por la que te dieron sedantes en aquel
momento? (n=455)

Resultado 2.11.
Se hallé una relacién entre el consumo de se-

dantes y posible duelo complicado a corto y
largo plazo, lo que indica que podrfa ser una
prdctica perjudicial para la salud mental.

Este estudio encontrd que las mujeres a las que se ad-
ministraron sedantes durante la estancia tuvieron un
riesgo de posible duelo complicado’ dos veces mayor
que el resto de la muestra. Este resultado no se puede
interpretar como causal, pero da apoyo a la opinién
experta y su elevado peso podria avalar que se trate
una prdctica perjudicial para el proceso de duelo.

? Se refiere dl posible desarrollo de duelo complicado, medido
usando la versién castellana del Perinatal Grief Scale (versién
corta) [186].
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Investigacién de la muerte

Véase capitulo 9 para una exposicion detallada.

La provisién de servicios de anatomia patoldgica, como
exdmenes post mortem y estudios de laboratorio, es
una parte fundamental de la atencién sanitaria en ca-
sos de muerte intrauterina e interrupcién del embarazo
por motivos médicos. Uno de los razones mds impor-
tantes para ofrecer estudios enfocados a investigar la
muerte son los beneficios que los resultados pueden
tener para la madre y su pareja en el proceso de duelo
[126,129]. Entre ellos, la principal motivacién para dar el
consentimiento es encontrar una causa de muerte y
entender por qué ha pasado [130-132]. Igualmente,
conocer la causa del fallecimiento puede ayudar a re-
ducir sentimientos de culpabilidad [62,133].

Desde el punto de vista clinico es importante saber la
causa de la muerte (ya que podria confirmar, modificar
o refutar el diagndstico clinico) porque impacta direc-
tamente sobre los consejos respecto a un préximo
embarazo y sobre posibles intervenciones médicas para
reducir la posibilidad de una recurrencia [61]. Por otra
parte, es relevante para el control de calidad de la
prdctica clinica y el desarrollo de estrategias de preven-
cién y reduccién de la mortalidad [61,134,135].

Resultado 2.12.

La informacién y comunicacién sobre estudios
de anatomfa patolégica fue valorada muy ne-
gativamente y se hall6 que no se ofrecieron

estudios para investigar las causas de la muer-
te en todos los casos, siendo mdés alta esta
carencia en casos de fallecimiento con edades
gestacionales menores a 26 semanas.

® Nada/ poca

® Bastante/
mucha

Grdfico 21. Cdlificacién de la informacién recibida acerca
de “la autopsia y otras pruebas médicas”
(n=789, perdido=7)

7 de cada 10 encuestadas considerd que la informacién
recibida sobre la autopsia u otras pruebas médicas fue
‘nadd’ o ‘poca’. En 1 de cada 5 casos respondieron que

10. Resumen, discusién y conclusiones

‘nadie’ comunicé las posibilidades de investigar la causa
de la muerte, siendo mds de 1 de cada 3 en los casos
menores de 26 semanas y algo mds de 1 de cada 10 en
los casos >26 semanas. No se detectd ninguna relacién
significativa con el afio de la muerte.

Resultado 2.13.

Se realizaron estudios para investigar la causa
de la muerte en la mayorfa de los casos.

En 4 de cada 5 casos menores de 26 semanas de ges-
tacién y en 9 de cada 10 casos de mayor o igual edad
gestacional, las encuestadas respondieron que realiza-
ron al menos un estudio para determinar la causa del
deceso. En el caso de las muertes del tercer trimestre, el
resultado es semejante a los resultados de otro estudio
publicado en Inglaterra [136]. Aunque no encontramos
datos para comparar los casos del segundo trimestre,
se conoce que todos los estudios, incluida la autopsiq,
son posibles, independientemente de la edad gestacio-
nal [137,138].

Resultado 2.14.
La tasa de autopsias es alta comparada con
otros pafses con rentas altas, pero existe mar-

gen para aumentarla, especialmente en hospi-
tales privados, casos menores de 20 semanas y
en casos de interrupcién del embarazo.

B Muertes
intrauterinas
subitas =20
semanas

B Muertes
intrauterinas <20
semanasy
terminaciones
(todas las edades
gestacionales)

Publicos

Privados

Total

0.0% 20.0% 40.0% 60.0% 80.0%

Grdfico 22. Préctica de la autopsia segun el tipo de
hospital y muerte (n=780, perdido=16)

En situaciones de muerte subita intrauterina con edad
gestacional mayor o igual a 20 semanas se practicaron
autopsias en 7 de cada 10 casos, un resultado muy fa-
vorable si comparamos esta cifra con otros paises en
los cuales las tasa de autopsias varia entre el 30% vy el
70% [61,131,139,140]. Sin embargo, se percibe una dife-
rencia notable entre los hospitales publicos y privados
(75,4% vs. 55,5%). En cuanto a muertes con menos de
20 semanas de gestacién y a las interrupciones del em-
barazo (de todas las edades gestacionales) se hallé que
se practicaron autopsias en 4 de cada 10 casos.
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Es importante sefialar que la autopsia (incluido el estu-
dio histolégico de la placenta y el andlisis citogenético)
representa el llamado “patrén de oro” para determinar
la causa de la muerte, tanto en casos de muerte intra-
uterina del segundo y tercer trimestre como en casos
de interrupcién del embarazo. Cuando la autopsia es
practicada por un patdlogo perinatal, utilizando un
protocolo apropiado junto con un sistema de clasifica-
cién contempordneo, se puede reducir la proporcién de
muertes sin explicacién hasta cifras por debajo del 25%
[141-145] y suele afiadir informacién util en el 40-65%
de los casos [145,146]. Igualmente, en casos de interrup-
cién del embarazo la autopsia puede afiadir informa-
cién adicional o incluso cambiar el diagnostico clinico
en el 109%-50% de los casos [146—149]. Es decir, la au-
topsia habitualmente aporta informacién importante
respecto a la causa de la muerte. Ademds, un resultado
negativo puede ser importante para el asesoramiento
de los riesgos de recurrencia en un préximo embarazo,
tanto para casos de interrupcién como de muerte subi-
ta intradtero [61,150]. En este sentido, se debe ofrecer la
realizacién de autopsia junto con otras pruebas médi-
cas a la totalidad de las familias.

Resultado 2.15.
En casos de edades gestacionales menores a

26 semanas fue comin practicar la autopsia
sin consentimiento informado de la mujer o su
pareja.

Los resultados indican que, en casos de menos de 26
semanas de gestacién, enviar el cuerpo para la realiza-
cién de la autopsia sin pedir el consentimiento informa-
do de los padres parece ser que forma parte de los
protocolos de algunos hospitales. En los casos analiza-
dos, 3 de cada 10 mujeres contestaron que ni ella ni su
pareja firmé un documento de consentimiento®. Este
hecho puede ser angustiante para la madre y el padre
y contraviene la gran importancia que posee la auto-
nomia en la toma de decisiones sobre el destino y tra-
tamiento del cuerpo del bebé.

No nos pidieron consentimiento ni autorizacién para hacerla.
No nos lo presentaron como una opcién sino como necesario
por protocolo.

(Muerte subita, 20-25 semanas)

A mi'no me pregunté nadie en ningidn momento si estaba de
acuerdo hacerle la autopsia a mi bebé. Cuando vi el informe
de anatomia patoldgica me dio un shock al ver que se lo ha-
bian hecho sin mi permiso.

(Muerte subita, 20-25 semanas)
Citas ilustrativas

s probable que este porcentaje fuera més alto porque 3 de
cada 10 no recordaban si lo habian formado.

10. Resumen, discusién y conclusiones

Parece que en algunos hospitales los protocolos estdn
establecidos en base a interpretaciones de la ley del 8
de Junio de 1957 del Registro Civil [151], de la que han
deducido que la no obligacién de inscribir la muerte en
casos menores de 180 dias implica un deber del hospital
de encargarse de la disposicién del cuerpo y que no es
necesario pedir el consentimiento informado para au-
topsias de “muestras abortivas”. La base legal de esta
interpretacién de la ley es muy débil a la luz de la sen-
tencia del Tribunal Constitucional del 2016 [92], ya que
un protocolo no es una norma juridica e no implica que
los profesionales sanitarios no deben solicitar el permiso
d la/el paciente.
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3. Interaccién con el personal
sanitario

Véase capitulo 2 para una exposicion detallada.

Satisfaccién global con la atencién

Resultado 3.1.
En términos generales, la satisfaccién global
con la atencién fue bastante baja en compara-

cién con los resultados de otros estudios acer-
ca de otros dmbitos de la atencién sanitaria y
obstétrica.

® Acuerdo
® Neutro

® Desacuerdo

Gréfico 23. “A pesar de las circunstancias, me siento
satisfecha con los cuidados que recibf en el hospital”
(n=795, perdido=1)

El estudio hallé que 2 de cada 3 mujeres manifestaron
estar satisfechas con la atencién recibida y 6 de cada 10
respondieron que recomendaria el hospital a otra pare-
ja en la misma situacién. Aunque el andlisis hallé mejo-
ras leves relativas a los afios mds recientes del estudio,
no fueron significativas. Cuando comparamos este re-
suftado con los de otros estudios realizados en Espafia
sobre la atencién sanitaria general y obstétrica, en los
cuales es habitual que la satisfaccién se sitde por enci-
ma del 85-90%, se detecta una gran diferencia y sefiala
que, por lo generdl, la calidad de la atencién se percibe
como baja [152-155].

Resultado 3.2.

Aunque existen casos que recibieron una
atencién de muy buena calidad por parte del
personal sanitario, ademds de la evidencia de

mejoras en este aspecto durante los dltimos
afios de la encuesta, una proporcién importan-
te de mujeres recibié una calidad de asistencia
muy pobre.

3 de cada 10 mujeres dieron al hospital la calificacién
mds alta (totalmente de acuerdo), mientras que 1 de

10. Resumen, discusién y conclusiones

cada 4 mujeres respondié estar ‘en desacuerdo’ con
que la atencién fue satisfactoria.

Centrdndonos en los Ultimos afios de la encuesta
(2015/16) y en las valoraciones de las interacciones con
el personal sanitario, el estudié hallé que casi 1 de cada
2 mujeres valoraron sus interacciones con los profesio-
nales muy positivamente, mostrando una mejora nota-
ble comparado con los afios <2011 (1 de cada 4). Sin
embargo, persistié un porcentaje importante (3 de
cada 10) que valoraron la asistencia por parte del per-
sonal sanitario de forma muy negativa.

100.0%

75.0%

50.0%

25.0%

0.0%
<2011 2012 2013 2014 2015/16

Grdfico 24. Porcentaje de las tres afirmaciones™ més
importantes sobre el personal sanitario que fueron valo-
radas positivamente segun el afio de la muerte
(n=787, perdido=9)

Resultado 3.3.
Las encuestadas valoraron las habilidades de

los profesionales en el trato de casos de pér-
dida de forma muy baja, estableciendo una
diferencia con sus habilidades clfnicas.

Una medida complementaria a la satisfaccién se enfocd
en la competencia de los profesionales y sus habilidades
en el trato respecto a la pérdida. Los resultados de-
muestran que mientras 3 de cada 4 mujeres valoraron
la competencia profesional positivamente, 1 de cada 2
opinaron que los profesionales sanitarios no supieron
tratar con casos de pérdida. En generdl, el equipo de
enfermerfa/matroneria recibié valoraciones mds altas
que el equipo de médicos. En los Ultimos afios del estu-
dio se detectaron mejoras en este resultado, particu-
larmente en lo relativo a los conocimientos sobre cémo
tratar con casos de pérdida.

" Responder ‘de acuerdo’ a las afirmaciones sobre si se sintid
“escuchada”, si “los/as médicos y las/os enfermeras parecian

trabajar bien en equipo” y si “en general me/nos informaron

bien sobre todos los pasos y trdmites”.
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Resultado 3.4.
Las interacciones con los profesionales son las
que mds influyen en el grado de satisfaccién

con la atencién. El apoyo psicosocial, la infor-
macién, la coordinacién de la atencién y la
toma de decisiones son las dimensiones de la
asistencia que mds inciden en este aspecto.

El estudio es esclarecedor sobre los componentes que
mds influyen en la satisfaccién con la atencién. Primero,
se identificé que el proceso de la atencién es mds im-
portante que el resuttado (por ejemplo, haber realizado
una autopsia o de haber visto al bebé). No se trata de
afirmar que estos indicadores no son importantes, de
hecho mantienen una relacién significativa con la satis-
faccién, pero el andlisis encuentra que el proceso de
llegar a las decisiones tomadas en el hospital priman
sobre la decisién en si.

Un andlisis multivariante reveld las cuatro grandes di-
mensiones interrelacionadas que mds influyen en la
satisfaccidn, estas son: apoyo psicosocial, coordinacién
de la atencién, informacién y toma de decisiones. A
continuacién se trata cada una de estas dimensiones
individualmente.

Apoyo psicosocial

Resultado 3.5.
Més de una tercera parte de las mujeres en-

trevistadas no sintieron apoyo emocional ni
empatfa durante la estancia.

P )
(enfermeras) 71.4%
Podria hacer preguntas
e e
lenguaje ga2y
Sentirse escuchada
Apoyo emocional
(médicos) 29.9%
Tratada como una 2
madre - 46.6%

40.0% 50.0% 60.0% 70.0%

Grdfico 25. Valoracién de la atencién psicosocial recibida
por parte del personal sanitario (% ‘de acuerdo’, afirma-
ciones parafraseadas) (n=792-5, perdido=1-4)

El apoyo emocional o psicosocial es un componente
importante del proceso terapéutico [156,157]. Puede
tener un efecto protector contra situaciones de estrés,
pero, cuando estd ausente, puede crear sentimientos de
culpa e impedir la bisqueda de apoyo [158,159]. Tras la

10. Resumen, discusién y conclusiones

muerte intrauterina las acciones de los profesionales
son especialmente importantes porque las mujeres y sus
parejas suelen encontrarse en un estado de shock,
desorientacién y vulnerabilidad [93,160,161]. Las eviden-
cias demuestran que las interacciones con el personal
sanitario que mds valoran las madres y sus parejas son
las que reconocen el significado de la muerte, junto con
el acompafiamiento, la empatia y el apoyo emocional
[28,38,62,87,93,95,99,162]. Por el contrario, cuando los
profesionales se muestran poco sensibles, dejan a las
madres solas durante largos periodos de tiempo y solo
se focalizan en los cuidados fisicos, el efecto tiende a ser
el de desautorizar el significado de la muerte, su identi-
dad y la de su hijo/a [39,95,163].

Los resuttados del presente estudio demuestran que
una tercera parte de las mujeres entrevistadas no sin-
tieron empatia hacia su situacién por parte de los pro-
fesionales sanitarios, lo cual se manifiesta en el hecho
de que no percibieron apoyo emocional y no se sintie-
ron escuchadas ni tratadas con respeto.

Mientras que 3 de cada 4 mujeres sintieron que recibie-
ron apoyo emocional por parte del equipo de enferme-
ria/matroneria, solo 1 de cada 2 afirmd lo mismo con
respecto al equipo de médicos. Destaca que muchas
mujeres se encontraron con sefiales mixtas por parte
de los profesionales sanitarios, ya que 1 de cada 2 dfir-
mé que algunos profesionales las trataron bien pero
otros no.

Sin embargo, es importante sefialar que este aspecto
de la atencidn es el que mostrd las mejoras mds signifi-
cativas durante los afios estudiados, si bien la valora-
cién de la calidad de la atencién fue especialmente baja
en los primeros afios del estudio. En los afios 2015/16, 4
de cada 5 mujeres respondieron estar ‘de acuerdo’ con
que recibieron apoyo emocional del equipo de enfer-
meria/matronerfa. Adn asf, la necesidad de mejoras se
evidencia en el hecho de que, en este periodo, 1 de
cada 3 dfirmé no recibir apoyo emocional del equipo
de médicos.

Una de las matronas que nos acompand en el proceso lloré
con nosotros y nos dio nuestro lugar y espacio en ese proceso
tan doloroso [...] Las ginecdlogas que asistieron mi parto fue-
ron muy sensibles y delicadas en todo el proceso [...].

(Muerte subita, >34 semanas)

todos saben cdmo tratar el nacimiento de un bebé vivo pero
una pérdida... mi situacién no supieron... no mostraron empatia
Yy un poco de psicologia....

(Muerte sdbita, 16-19 semanas)
Citas ilustrativas
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Resultado 3.6.
El lenguaje y la terminologfa usados por parte
de los profesionales tiene un fuerte impacto

sobre la experiencia de las mujeres en el hos-
pital y sus percepciones sobre la empatfa y el
apoyo emocional.

El tipo de lenguaje usado por los profesionales es otro
componente estrechamente asociado al apoyo emo-
cional y la empatia. Las madres y sus parejas valoran
un léxico que reconozca la identidad del bebé, por lo
que se recomienda el uso de su nombre propio cuando
lo tengq, el pronombre correcto cuando se conozca, asf
como un término como “bebé” [51,164,165]. La falta de
sensibilidad en el uso del lengugje puede minimizar el
significado de la muerte y el uso de términos inapropia-
dos como “feto” pueden actuar cosificando al bebé
[165-1671].

Su nombre
El/labebé
El feto

No sé

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0%

Grdfico 26. Terminologfa que los/as profesionales
usaron para referirse al bebé (n=796)

En el presente estudio, solo el 652% de las mujeres
contestaron estar ‘de acuerdo’ con que el personal
sanitario mostré sensibilidad con el uso del lenguaje. Se
relacioné con el hecho de que usaron la palabra “feto”
para referirse al bebé en 1 de cada 3 casos, llegando a
mds de la mitad en casos de menos de 26 semanas y
de 1 de cada 5 en casos >34 semanas. Los hallazgos del
estudio confirman la importancia de las recomendacio-
nes sobre la terminologia que se usa para referirse al
bebé, ya que se encontré una fuerte asociacién con el
grado de satisfaccién, siendo especialmente bgjo si los
profesionales habfan usado el término “feto” y mds alto
cuando usaron el nombre propio del bebé.

La matrona se sentd a mi lado y nos preguntd qué nombre
tenia mi bebé, ella me djjo de hacerle fotos y me dio la tarjeta
con su huella.

(Muerte subita, 26-33 semanas)

Lo mds doloroso era escuchar de los médicos como se refe-
rian a mi hijo como el feto. [...] esas palabras todavia me due-
len al recordarias [...] mi nifa se llamaba Gabriela [...]

(Muerte subita, 26-33 semanas)
Citas ilustrativas
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Coordinacién de la atencién

Resultado 3.7.

Para una buena parte de las encuestadas, la
coordinacién de la atencién no fue satisfacto-
ria. Esto se hizo evidente en sus percepciones

sobre el trabajo en equipo de los profesiona-
les, en percibir una falta de comunicacién so-
bre los diferentes pasos y trdmites y en la con-
tinuidad de la atencién.

La experiencia de interactuar con elementos adminis-
trativos del sistema sanitario tras una muerte perinatal
puede aumentar el estrés y la ansiedad [168]. En este
estudio, la manera en que los requerimientos adminis-
trativos del hospital entraron en conflicto con las nece-
sidades de la paciente se manifiesta en el hecho de que
casi 3 de cada 4 participantes opinaron que les entre-
garon los papeles oficiales” en un momento inadecua-
do. En este sentido, los momentos después del parto,
que deberian dedicarse al ritual, no son los idéneos
para tratar cuestiones administrativas poco relevantes
para los padres en esos instantes.

Médicos y enfermeras
trabajaron bien en equipo

Todo el personal al tanto de
mi situacion

Bien informada de pasosy
tramites

Un profesional me/nos guio
en el proceso

Entrega de informes en un
momento adecuado

0.0% 20.0% 40.0% 60.0%

Grdfico 27. Cadlificacién de los procedimientos y coordi-
nacién de la atencién (% ‘de acuerdo’, afirmaciones para-
fraseadas) (n=777-791, perdido=5-23)

Se recomienda que un unico profesional o equipo se
encargue de ser el punto de contacto principal con la
madre/padre, tanto para la eficacia de la comunicacién
como para el desarrollo de una relacién de confianza
[38,51]. Los resultados evidencian que solamente la
mitad de las mujeres estuvieron ‘de acuerdo’ con que
habia al menos un profesional que les guio durante el
proceso y que estuvieron bien informadas de todos las
gestiones y trdmites. Asimismo, uno de los resultados
mds sugerentes fue que las mujeres percibieron que no
hubo sintonfa de trabajo entre el equipo de médicos y
el equipo de enfermerfa/matroneria (1 de cada 3 ca-
SOS).

"2 Documentacién como el Boletin Estadistico de Parto, etc.
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Todas estas variables influyeron mucho sobre la satis-
faccién con la atencién. Podrian generar angustia y
desconfianza justo cuando la mujer necesita sentir segu-
ridad y confiar en que el personal sanitario sepa cémo
cuidarla. Aunque los resultados muestran avances du-
rante los afios estudiados, queda patente que es un
aspecto de la atencién que mds necesita mejoras.

Lo que mds ayudd durante la estancia:

mi ginecdloga estuviera todos los dias allf llevando todo el
proceso aun no teniendo guardias y siendo semana santa..me
generd tranquilidad y confianza

(Muerte subita, >34 semanas)

Lo que menos ayudd durante la estancia:

La incertidumbre, no saber lo que iba a pasar ni cudndo.
(Muerte subita, 20-25 semanas)

[lo que menos ayudd] me preguntaran a diario que dénde
estaba mi bebé, que tenian que lavarlo o pesarlo...

(Muerte subita, 26-33 semanas)
Citas ilustrativas

10. Resumen, discusién y conclusiones

aspectos de la atencién que no mostré mejoras signifi-
cativas durante los afios abarcados en el estudio.

En términos generales, menos de 1 de cada 2 mujeres
afirmé haber recibido suficiente informacién para la
toma de decisiones en general. Sin embargo, cuando se
profundizé en diferentes tipos de informacién (autopsia
e investigacién de la muerte, lactancia, disposicién del
cuerpo, duelo y recuerdos fisicos) se hallé que mds de 2
de cada 3 valoré la informacién recibida en ‘nada’ o
‘pocd’, llegando hasta casi el 90% en el caso de infor-
macién sobre objetos de recuerdo. Menos de 1 de cada
2 mujeres contesté estar ‘de acuerdo’ en que recibié
suficiente informacién sobre el proceso de parto.

Informacién

Resultado 3.8.
La valoracién de la informacién recibida du-

rante la estancia fue excepcionalmente baja, y
en muchos casos se encontré una ausencia
completa de ella.

® Acuerdo
® Neutro
® Desacuerdo

Grdfico 28. “Me/nos dieron bastante informacién para
ayudarnos con las decisiones que tuvimos que tomar”
(n=795, perdido=1)

Es comun que los estudios en diversos territorios se
encuentren con que los padres estdn insatisfechos con
este aspecto de la asistencia, tanto por la escasez de
informacién en varios dmbitos de la atencién como por
su grado de detalle [38,39,46,76,169]. Aln asf, uno de
los resultados mds llamativos de este estudio ha sido la
muy baja valoracién de la informacién recibida en to-
dos los aspectos de la asistencia. Ademds, la calificacién
general de la informacién recibida fue uno de los pocos

Lo que menos ayudd durante la estancia:

La poca informacidn que recibimos las madres sobre lo que va
a pasar, cémo voy a dar a luz, etc. y que recibimos respuestas
muy vagas.

(Interrupcicn, 20-25 semanas)

que no me explicasen nada, sobre recuerdos, qué hacer con el
cuerpo, etc.

(Interrupcicn, 16-19 semanas)
Citas ilustrativas

Autonomia en la toma de decisiones

Resultado 3.9.
La mayorfa de las mujeres sintieron que no
tuvieron control sobre la toma de decisiones

relacionada con los aspectos clfnicos de la
atencién ni sobre las relacionadas con el cui-
dado postparto del bebé fallecido.

® Acuerdo
® Neutro
® Desacuerdo

Gréfico 29. “Sentf que tuve control sobre las decisiones
relacionadas con los aspectos médicos (ej. el parto, se-
dantes)” (n=792, perdido=4)

El objetivo principal de la atencidén sanitaria en casos de
duelo deberia ser que cada mujer y su pareja se sintie-
sen suficientemente seguras y apoyadas por los profe-
sionales en la dimensién psicosocial y en relacién a la
informacién como para tomar las decisiones mds ade-
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cuadas para ella y su familia [53,170]. Este es un aspec-
to central de la atencién porque son las mujeres y sus
parejas quienes deberfan ser los/las protagonistas prin-
cipales de esta nueva, aunque inesperada narrativa [8].
Cuando en el futuro contemplen las decisiones que
tomaron en el hospital, es de gran importancia que
sientan que fueron suyas y no impuestas por los profe-
sionales sanitarios, de forma consciente o inconsciente.

® Acuerdo
® Neutro

® Desacuerdo

Grdéfico 30. “Sentf que tuve control sobre las decisiones
relacionadas con los aspectos rituales (ej. cémo
ver/sostener)” (n=787, perdido=9)

En este aspecto de la atencién se percibe una gran
brecha entre estos objetivos y la propia realidad de la
atencién, ya que la valoracién de las encuestadas fue
especialmente baja con respecto a sentir control sobre
la toma de decisiones. Solamente 4 de cada 10 contestd
que sintieron “tener control sobre la toma de decisio-
nes” relacionadas con aspectos clinicos de la atencién y
1 de cada 3 sobre las decisiones relacionadas con el
cuidado del bebé tras el parto.

En el lado positivo, este aspecto de la atencién mostré
mejoras muy significativas durante los afios estudiados.
Por ejemplo, en los afios <2011 solamente 1 de cada 5
mujeres respondié que sintieron tener el control sobre
la toma de decisiones relacionadas con el cuidado del
bebé después del parto, pero en los afios 2015/16 habia
subido hasta casi 1 de cada 2. Aunque queda mucho
por hacer para que alcance un nivel de buenas prdcti-
cas, este aspecto muestra una tendencia positiva.

Resultado 3.10.
El control sobre la toma de decisiones se fun-

damenta en la comunicacién, la provisién de
informacién de calidad, y en el grado de apo-
yo psicosocial.

El andlisis multivariante establecié que cuanto mds valo-
rado fuese el apoyo emocional, la informacién recibida
y las habilidades de los profesionales en el cuidado de
casos de pérdida, mdés control sentia la mujer sobre la
toma de decisiones.

10. Resumen, discusién y conclusiones

Por tanto, la carencia generalizada de informacién du-
rante la atencién impacta en la capacidad de estas
mujeres y sus parejas a la hora de tomar el control
sobre su situacién y empezar a reconstruir y dar signifi-
cado a la muerte.

La estancia

Véase capitulo 6 para una exposicion detallada.

La asociacién inglesa Sands recomienda que cada uni-
dad de maternidad disponga de una o mds habitacio-
nes en suite donde poder alojar a las madres que han
perdido un bebé y a sus familias para no tener que
escuchar a otras madres y a sus bebés [53]. Esta reco-
mendacién viene motivada por el hecho de que el alo-
jamiento cerca de otras madres en puerperio y de sus
bebés puede provocar estrés y ansiedad en casos de
muerte perinatal [34,62,76,90]. Por tanto, es un aspecto
de la atencién que influye mucho sobre la satisfaccién
[171].

Resultado 3.11
Fue relativamente comin que algunas mujeres

en situacién de pérdida fueron alojadas en
habitaciones compartidas.

1 de cada 4 mujeres fueron alojadas en espacios com-
partidos, a menudo con mujeres en postparto de un
bebé vivo. Estd prdctica estuvo significativamente rela-
cionada con casos de muerte en edades gestacionales
inferiores a 26 semanas.

Lo que mds ayudd durante la estancia:

me cambiaron de planta, prohibieron las visitas para evitarme
agobios, y me ofrecieron quedarme en el hospital el tiempo
necesario.

(Muerte subita, >34 semanas)

Lo que menos ayudd durante la estancia:

Que estuve en reanimacién con dos mamds que tuvieron
cesdrea esa misma tarde y estaban alli con sus bebés recién
nacidos cuando yo acababa de parir a mi hija muerta y me
sentia mas sola que nunca.

(Muerte subita, >34 semanas)

Después del parto me llevaron a maternidad y de companera
a una con contracciones y a toda su familia visiténdola. Hubie-
ra necesitado estar sola, fueron dos dias horribles.

(Muerte subita, 26-33 semanas)

Citas ilustrativas
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Resultado 3.12
4 de cada 10 mujeres podrfan escuchar los

llantos de bebés de la unidad de maternidad,
un resultado que fue relacionado con un efec-
to depresor sobre la satisfaccién global.

Ante la pregunta ;Desde la habitacién donde estabas
alojada podias escuchar los llantos de los bebés en la
unidad de maternidad?, el 57,2% contesté que no,
mientras que el 30,8% contesté dafirmativamente y el
resto (12,1%) respondié haber escuchado ‘algo’. En
total, el 71,7% respondieron estar ‘de acuerdo’ en que
“La habitacién donde estaba alojada era un lugar
tranquilo”, mientras que el 19,4% estuvo ‘en desacuerdo’
y el restante adoptd la posicién neutra. El andlisis en-
contré que cuando una madre podia escuchar los llan-
tos de bebés la satisfaccién global disminufa significati-
vamente (59,1% vs. 72,9%).

e No
® Algo
Si

Grdfico 31. Si la madre podfa escuchar los llantos de
bebés desde su habitacién (n=792, perdido=4)

Lo que mds ayudd durante la estancia:

me cambiaron de planta, prohibieron las visitas para evitarme
agobios, y me ofrecieron quedarme en el hospital el tiempo
necesario.

(Muerte subita, >34 semanas)

Dejaron a mi marido y a mi madre quedarse por las noches
conmigo y no metieron a ninguna otra paciente en la habita-
cion.

(Interrupcion, 20-25 semanas)

Lo que menos ayudd durante la estancia:

Después del parto me llevaron a maternidad y de companera
a una con contracciones y a toda su familia visiténdola. Hubie-
ra necesitado estar sola fueron dos dias horribles.

(Muerte subita, 26-33 semanas)

Citas ilustrativas

10. Resumen, discusién y conclusiones

4. Observaciones transversales

Evolucién de la atencién sanitaria en los
afos de estudio

Resultado 4.1.

En cuanto a la humanizacién de la atencién a
la muerte intrauterina, los resultados del estu-
dio muestran que la calidad de la asistencia
mejoré en la mayorfa de las medidas relacio-

nadas con el apoyo psicosocial durante el pe-
riodo del estudio, con la excepcién de la pro-
visién de informacién. Sin embargo, se debe
tener en cuenta que esta mejora se dio desde
una base muy baja.

Entre los afios <2011 y 2015/16 el andlisis hallé mejoras
en la atencién psicosocial (apoyo emocional, sentirse
escuchada), comunicacién y coordinacién de la aten-
cién y en la autonomia sobre la toma de decisiones,
pero no en cuanto a la provisién de informacién. Sin
embargo, es importante sefialar que las valoraciones
de los aspectos de la atencién que mostraron mejoras
fueron valorados como especialmente bajos en los pri-
meros afios del estudio y en los Ultimos afios de la en-
cuesta, a pesar de dichas mejoras, la calidad no alcanza
un nivel de buenas prdcticas.

La edad gestacional y la atencién sani-
taria

Resultado 4.2.
El anélisis revel6 que la edad gestacional es
uno de los principales ejes sobre los cuales se

orgadniza la atencién sanitaria a la muerte in-
trauterina, siendo los 180 dfas (26 semanas) un
punto de inflexién crftico.

El andlisis encontré asociaciones significativas con la
edad gestacional, tanto para los aspectos relacionados
con la atencién clinica (parto, investigacién sobre las
causas de la muerte), como para los relacionados con
la atencién al duelo (contacto con el bebé, objetos de
recuerdo, disposicidon del cuerpo), y con las percepcio-
nes sobre las interacciones con los profesionales.

Aunque la calidad de la atencién no fue valorada como
“alta” en términos generdles, en los casos de edad
gestacional inferior se detecté que la valoracién era
notablemente mds baja. Las mujeres cuyo bebé murié
entre las 16 y 19 semanas de gestacién recibieron el
peor grado de atencién, mientras que las de 34 o mds
semanas recibieron el mejor grado de atencién. Asi-
mismo, se hallé que las 26 semanas de gestacién (180
dias) representan un punto de inflexién importante en
el cual se perciben diferencias muy significativas en la
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valoracién de la calidad de la asistencia. Como hemos
destacado a lo largo del informe la edad gestacional no
deberia ser un factor divergente de la calidad de la
asistencia.

Tipo de hospital (pdblico o privado)

Resultado 4.3.
En cuanto a la atencién clfnica, se han hallado

diferencias importantes entre hospitales publi-
cos y privados.

En cuanto al tipo de hospital, el andlisis no hallé dife-
rencias significativas ni respecto a la atencién al duelo
ni respecto a la interaccién con los profesionales. Sin
embargo, en lo relativo a la atencién clinica, se encon-
traron diferencias significativas. En lo que se refiere a la
atencién al parto, la prdctica de cesdreas fue 3,6 veces
mds probable en los hospitales privados que publicos.
En segundo lugar, solo se practicé la autopsia en el
55% de los casos de muerte intrauterina subita (=20
semanas) en los hospitales privados, frente al 75% en
los hospitales publicos.

Limitaciones

Véase el capitulo 1 para una discusion mds amplia.

En un estudio no-probabilistico, como este, no se pue-
den generdlizar los resultados porque no toda la po-
blacién tuvo la misma oportunidad de responder y, por
tanto, no se puede calcular un rango de confianza en
los datos o el grado de error. La muestra estd sesgada
hacia mujeres con mayor nivel de educacién formal y
hacia las mujeres autdctonas; solo participaron 41 mu-
jeres inmigrantes de las cuales no hubo ninguna repre-
sentacién de mujeres asidticas, africanas o las de reli-
gién musulmana, a pesar de que estas Ultimas repre-
sentan una proporcién importante de la poblacién en
Espafia. Es muy importante que en futuros estudios se
recojan sus experiencias con disefios metodoldgicos
mds apropiados.

A pesar de estas limitaciones, la muestra incluye casos
de mds de 200 hospitales, piblicos y privados, y repre-
sentacién de todas las comunidades auténomas y 50 de
las 52 provincias, siendo las excepciones Palencia y
Melilla. Por otra parte, los datos relacionados con el
historial del embarazo (primigrdvida) y la pérdida (se-
manas de gestacién) son muy similares a los datos na-
cionales para el mismo periodo del estudio. Asimismo,
la tasa de cesdreas y la tasa de autopsias que encon-
tramos en este estudio son casi iguales que los datos
nacionales [77]. Finalmente, el andlisis se limité a los
796 casos en los que la muerte ocurrié durante los 60
meses previos a cumplimentar la encuesta porque pa-

10. Resumen, discusién y conclusiones

rece ser una duracién mds que aceptable para poder
recordar los eventos de fndole obstétrico o de parto
[172-174].

Conclusiones

Al ser el primer estudio de fndole nacional que aborda
la atencién a la muerte intrauterina este estudio pre-
tende aportar luz sobre las prdcticas en los hospitales
espafioles y dar voz a una cohorte de mujeres que has-
ta ahora habfan tenido muy poca oportunidad de ex-
presarse y comunicar cudles habian sido sus experien-
cias con el sistema sanitario.

Hace varias décadas, Avis Donabedian afirmé que son
las expectativas de los pacientes las que marcan lo que
es para ellos una buena asistencia sanitaria y son ellos
quienes afirman si han sido escuchados, informados,
tratados con respeto y si tuvieron autonomia en la
toma de decisiones. Con las opiniones y reflexiones
sobre sus vivencias en los hospitales, las mujeres que
participaron en el estudio han manifestado que en tér-
minos generales la atencién no alcanzé los fundamen-
tos de la buena prdctica. Asimismo, han identificado
numerosas maneras mediante las cuales se puede me-
jorar la atencién sanitaria en los hospitales espafioles,
siendo esta la base para iniciar un proceso muy dificil
de la mejor manera posible.

Interacciones con el personal sanitario y
el sistema sanitario

*  Con respecto a la humanizacién de la atencidn,
los resultados manifiestan que la atencién ade-
cuada es incipiente y aln estd bastante lejos de
alcanzar el estdndar de las buenas prdcticas.

*  Si bien la calidad de la atencién necesita mejoras
importantes, es evidente que los esfuerzos por
humanizarla mediante formacién y, por otro lado,
el desarrollo de protocolos de actuacién parecen
haber impulsado mejoras significativas durante los
dltimos afios.

* Para un porcentgje importante de las mujeres
entrevistadas, la atencién no cumplié con sus ne-
cesidades mds bdsicas de sentirse apoyadas y
comprendidas a nivel emocional y existe una alta
demanda para que se efectien mejoras.

* En todos los aspectos de la atencién estudiados,
la informacién recibida se calificé como muy bqjq,
lo cual representa uno de los mayores y mds ur-
gentes retos para el sistema sanitario.

*  La mayoria de las mujeres sintieron no tener con-
trol sobre la toma de decisiones con respecto a la
atencién clinica o la atencién al duelo, un funda-
mento de las buenas prdcticas.

* Se percibe una clara necesidad de formar a los
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profesionales sanitarios en los principios de la
atencién al duelo perinatal y en las habilidades
requeridas para interactuar positivamente con las
mujeres y sus familias.

Ninguna mujer en situacién de pérdida (muerte
intrauterina o interrupcién del embarazo por mo-
tivos médicos) deberia ser alojada en una habita-
cién u otro espacio con otras mujeres embaraza-
das o en posparto.

La atencién al duelo

Mientras que la calidad de la atencién no es alta
en generdl, las mujeres cuyos bebés murieron en
el segundo trimestre recibieron una asistencia sig-
nificativamente inferior, especialmente con respec-
to ala atencién al duelo.

La evidencia resultante de las mujeres que han
participado en el estudio manifiesta que los actos
de ver, velar y coger al bebé en brazos son alta-
mente valorados y deberian ser ofrecidos a todas
las familias, independientemente de la edad ges-
tacional.

Muchas mujeres no llegaron a conocer a su bebé
y tuvieron remordimientos por ello. Principalmen-
te, este hecho se produjo como resultado de una
atencién que no cumplié con las buenas prdcticas
en cuanto a la toma de decisiones (provisién de
informacién, consejos no basados en la evidencia)
o en cuanto a la creacién de un ambiente favora-
ble al contacto con el bebé (parir sin acompafia-
miento afectivo, etc.).

La atencién alrededor del contacto con el bebé
(la implicacién de los profesionales, la duracién
del tiempo del contacto y el lugar del contacto)
necesita mejoras sustanciales para que sea acor-
de con los conceptos que subyacen a este aspecto
de la atencién al duelo.

El apoyo en lo referente a la conservacién de ob-
jetos de recuerdo y fotografias es el aspecto de la
atencién peor valorado y son necesarias acciones
urgentes para rectificarlo.

De forma transversal en la encuesta, la calidad de
la informacién relativa a la disposicién del cuerpo
fue un punto muy criticado, observédndose un im-
pacto negativo y severo sobre la satisfaccién con
la atencién.

Para cumplir con las derechos legales establecidos
(sentencia del Tribunal Constitucional), los hospi-
tales tienen que mejorar la calidad de la atencién
con respecto a la disposicién de los cuerpos de los
bebés de edades inferiores a las 26 semanas, ya
que existe bastante demanda para posibilitar una
disposicién particular.

10. Resumen, discusién y conclusiones

La atencién clinica

Resulta imprescindible mejorar las habilidades de
los profesionales en la comunicacién del diagnds-
tico o de la muerte, tanto por la manera en que
se transmite la informacién como por la explica-
cién de la misma. Asimismo, en ningin caso, una
mujer deberfa ser dejada sola tras recibir el diag-
ndstico.

Es ineludible revisar los protocolos sobre la admi-
nistracién de sedantes, estudiar los motivos de su
uso e impulsar incitativas para reducir la prdctica
rutinaria de recetarlos durante la estancia hospi-
talaria; estableciendo asf criterios especificos para
un uso efectivo que no comprometa la toma de
decisiones y o los recuerdos de la estancia.

Se necesita atender a los motivos por los que la
tasa de cesdreas es alta y valorar la necesidad de
impulsar iniciativas para reducirla. En este sentido,
puede ser necesaria la formacién y transferencia
de conocimiento cientifico con respecto a cémo el
contexto y las reacciones a la noticia de la muerte
pueden impulsar hacia la demanda de esta prdcti-
ca y cémo actuar en consecuencia; siempre que
se respete el consentimiento informado y el dere-
cho a la autonomia en la toma de decisiones.

Los hospitales deberian facilitar y promover el
acompafiamiento durante el parto y expulsivo en
todos los casos de muerte intrautering, indepen-
dientemente del tipo de muerte, el tipo de parto o
la edad gestacional.

El alto grado de inversién del sistema sanitario en
la investigacién de la muerte (tasa de autopsias)
es muy positivo, aunque queda margen para au-
mentarla y efectuar mejoras, especialmente en re-
lacién a casos del segundo trimestre y a casos de
interrupcién del embarazo.

La autopsia u otros estudios de anatomia patold-
gica nunca deberian ser practicados sin el consen-
timiento informado explicito de la mujer o su pa-
reja, independientemente de que sea una muerte
en el segundo o tercer trimestre. Decidir sobre
cualquier tratamiento del cuerpo del bebé es una
parte fundamental del hecho de ejercer de madre
y padre.
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