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Resumen: la pérdida de un hijo durante el embarazo ha pasado de ser considerada un
hecho fugaz, personal, a reconocerse como uno de los eventos vitales mas estresantes
gue un adulto puede experimentar en sociedades actuales occidentales. Se considera
que los padres pueden estar en riesgo de desarrollar un trastorno por estrés
postraumatico y suponen un grupo de alto riesgo de duelo complicado. Los
profesionales que atienden a estas parejas también encuentran dificultades para
manejar adecuadamente esta situacidn. Este estudio pretende describir la experiencia
de la madre y el padre en la atencidn recibida durante el proceso de parto en muerte
intrauterina, asi como la experiencia de los profesionales en dicho proceso. Se trata de
un trabajo de investigacion con abordaje cualitativo. Se llevaran a cabo entrevistas
abiertas a los padres y grupos de discusién con los profesionales. La informacién
obtenida nos permitird crear una guia de actuacion para profesionales.
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Abstract: the loss of a child during pregnancy has gone from being considered a
fleeting and personal fact, to be recognized as one of the most stressful life events that
an adult can experience. It believes that parents may be at risk of developing post-
traumatic stress disorder and became a high risk group for a complicated grief. The
professionals who attend these couples also find it difficult to handle this situation
properly. The aims of this study are to describe the experience of the mother and
father in the care provided during a stillbirth as well as the experience of professionals
in this process. This is a research with a cualitative approach. Open interviews will be
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conducted to parents and discussion groups with professionals. The information
obtained will allow us to create a guideline for profesionals.

Keywords: Fetal death. Bereavement. Midwife. Childbirth.

INTRODUCCION

En los paises desarrollados como Espafia, los avances en medicina y salud
publica, asi como los cambios sociales y econdmicos han contribuido a la disminucidn
de la mortalidad perinatal e infantil de forma importantem. La disminucién de la
mortalidad, junto a la extension de las técnicas de planificacién familiar, ha facilitado a
las parejas la posibilidad de elegir el nimero de hijos y el momento de tenerlos. Nos
situamos, por tanto, en una sociedad con bajas tasas tanto de natalidad como de
mortalidad perinatal e infantil. La maternidad y paternidad pueden ser planificadas, lo
que hace del embarazo y el futuro hijo algo Unico en una sociedad donde las pérdidas,
infrecuentes, no se comprenden ni se aceptan en un contexto de alto desarrollo
econdmico y social.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define la muerte fetal, intrautero o
antenatal como “aquella que acontece antes de la expulsidn o extraccion completa de
su madre de un producto de la concepcion, con independencia de la duracion del
embarazo”. La clasificaciéon de las muertes fetales no es uniforme en la literatura,
variando entre investigadores, paises y organizaciones. La Sociedad Espanola de
Ginecologia y Obstetricia (SEGO) ha aceptado como muerte fetal tardia “aquella que
incluye las muertes fetales a partir de los 1.000 gramos de peso y/o mayores de 28
semanas completas de gestacién"(z). La muerte perinatal incluye la muerte fetal tardia
y la del neonato hasta los 7 dias de vida.

Segun los datos proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica, en el afio
2007 se registraron 1.511 muertes fetales tardias, de las cuales 195 tuvieron lugar en
la Comunidad de Madrid®.

En cuanto a la etiologia de la muerte fetal, se estima que un 25-40% son de
origen fetal, un 25-35% placentarias, un 5-10% maternas y un 25-35% son de etiologia
desconocida'?. En muchas ocasiones, es dificil establecer esta etiologia, ya que mas de
un factor puede contribuir a la causa de la muerte fetal.

La pérdida de un hijo durante el embarazo ha pasado de ser considerada como
un hecho fugaz y personal(”) a reconocerse como uno de los eventos vitales mas
estresantes que un adulto puede experimentar en sociedades occidentales y en la
época actual®. se considera que los padres pueden estar en riesgo de desarrollar un
trastorno por estrés postraumatico y suponen un grupo de alto riesgo de duelo
complicado*®*?.
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Podemos definir el duelo como la respuesta emocional a una pérdida*?. se
trata de un proceso no racional ni intelectual. El modelo de duelo descrito por Bowly y
Parkes y modificado por Davidson se considera como el mas adecuado para la muerte
antenatal: (1) choque y obnubilacién, (2) busqueda de deseos, (3) desorientacion y

desorganizacion y (4) reorganizacion®.

Se trata de un duelo complejo, diferente al producido por otras pérdidas. Es un
duelo que se vive como la pérdida de un suefio, de un proyecto de futuro, se vive con
la sensacién de fracaso biolégico, de maternidad y paternidad frustradas, e incluso con
pérdida de la estima personal(n). Se trata de un duelo que se vive en soledad. Se
silencia incluso en el entorno familiar y de relaciones interpersonales, aun cuando para
la mayoria de las mujeres la pérdida estd en su memoria todos los dias de su vida™®,
En muchas ocasiones la pareja es animada a conseguir otro embarazo lo mas pronto
posible para olvidar la pérdida, como si pudiera ser relegada a un hecho puramente
anecdético® y en contra de la evidencia actual que nos indica, que antes que se
produzca un nuevo embarazo, es preferible que el proceso de duelo se haya
resuelto®®. La pérdida antenatal puede incluso desvelar un suceso similar en otros
miembros de la familia que eran desconocidos previamente por la parejam).

La incomprensién del duelo también es social. Sélo aquellos recién nacidos con
mas de 24 horas de vida pueden ser inscritos en el Registro Civil, por tanto carecen de
entidad juridica, lo que segun la literatura cientifica, supone un factor mas en la
complejidad de este tipo de duelo. Es un factor relevante para su buena resolucién el
gue los padres sientan la pérdida como real y el duelo como verdadero®'?.

Se dan otros elementos comunes en las parejas que han sufrido una pérdida
antenatal y que afectan a sus posteriores relaciones familiares. El enfrentarse a una
gestacién posterior tras una pérdida es dificil. La alegria inicial al conocer el nuevo
estado de gestacion es sustituida por las dudas, miedos e inseguridades provocando
estrés y ansiedad en la pareja(13’15'16). La necesidad de cuidados adecuados en las
gestaciones posteriores se ha tratado ampliamente en la literatura, dejando de
manifiesto la importancia de un plan de intervencién y tratamiento para estas
parejas(11'13'14). Asimismo, se ha documentado el estrés cuando se tiene un hijo sano
tras una muerte antenatal™ e incluso cémo se ve afectada la relacién con otros hijosy
entre la pareja(1'6'14).

Las manifestaciones del duelo en la muerte perinatal ha sido objeto de amplia
investigacidon desde los afios 70. También se han identificado estrategias de cuidados
para facilitar el proceso de duelo, con la recomendaciéon de ampliar y fomentar la
formacién de los profesionales implicados en el procesom'zz).

La mayor parte de los estudios se han centrado en el impacto de la pérdida
perinatal en la mujer, ignorando incluso las reacciones y consecuencias que ésta tiene
en el hombre™. En las dltimas décadas, sin embargo, se ha contemplado la figura
paterna poniendo de manifiesto un proceso similar al materno, y donde el papel
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ejercido de proteccion de la pareja impide, en muchas ocasiones, expresar y manejar
los propios sentimientos”). Por tanto, es fundamental considerar en todo el proceso no
sélo a la mujer, sino también a la pareja.

En 1999 Gadner™ publicd el resultado de un largo trabajo de investigacidon
donde reflejaba la perspectiva de los profesionales en la atencidon en la muerte
perinatal. Hasta el momento la mayoria de las investigaciones se habian centrado en
los padres y en los cuidados o intervenciones que podian ayudarlos, pero no se habian
contemplado las necesidades y sentimientos de los profesionales en mayor contacto
con ellos: matronas en el caso de muerte fetal. Estudios posteriores coinciden en la
dificultad que en muchas ocasiones encuentran los profesionales, al no sentirse
comodos o no saber manejar adecuadamente la situacién cuando se trata de la muerte
perinatal(m’zo). Las principales necesidades expresadas son la falta de experiencia,
insuficientes herramientas y habilidades de comunicacién, y sentimientos de falta de
capacidad para manejar la situacion'’®*®). Como factores facilitadores para manejar los
propios sentimientos destaca la oportunidad de compartir la experiencia con otros
profesionales y el apoyo de otros miembros del equipo con mas experiencia en este
tipo de procesos. También es fundamental una formacién continuada al respecto y la
existencia de protocolos y guias de actuacion'o1%24),

La asistencia a una pareja en el trabajo de parto en situacién de muerte
antenatal supone un proceso de gran estrés para todas las personas implicadas(“’u’lg).
La atencion a este proceso ha cambiado a medida que se ha profundizado mas en sus
implicaciones. La creencia de que la mejor actuacién era sedar a la madre en el
expulsivo para retirar al recién nacido inmediatamente, evitando toda conducta de
apego y eliminando cualquier recuerdo del mismo, ha dejado paso a otro tipo de
atencidén, donde la participacion de la pareja en la toma de decisiones es fundamental
para lograr una adecuada resolucion del duelo®7Y),

En Espafia estd extendida la idea de finalizar la gestacidon de forma inmediata
ante el diagndstico de muerte anteparto, a pesar de que las complicaciones,
potencialmente graves como corioamnionitis o coagulopatias, no suelen aparecer
hasta transcurridas 2-3 semanas de la muerte fetal. Sin embargo la Sociedad Espaiola
de Ginecologia y Obstetricia recomienda esta intervenciéon ante el aumento de

ansiedad materna transcurridas mas de 24 h del diagnéstico(z).

De lo anteriormente descrito se desprende que, en el momento de recibir y
asistir a una pareja en el proceso de parto, ésta se encuentra en la fase de choque y
obnubilacién segin el modelo de Davidson. Nos encontramos por tanto al principio de
la fase de duelo. El contacto con los profesionales que prestan cuidados en este
momento es fundamental para facilitar el inicio del procesom).

La experiencia de parto debe ser lo menos traumatica posible, y es deber de los

profesionales el favorecer una experiencia de nacimiento que forme parte del proceso
de duelo. Los aspectos que se consideran mas beneficiosos para los padres se han
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recogido en numerosas investigaciones. El primer lugar, resalta la importancia de
recibir informacién de forma estructurada, paso a paso, para su mejor comprensic’mm).

La empatia, respeto y comprensiéon hacia la pareja por parte de los profesionales
gue prestan cuidados en el proceso de atencidon al parto, asi como una comunicaciéon
adecuada, es fundamental®?**) Una actitud distante y fria, no atendiendo a las
necesidades de soporte es uno de los aspectos que mas afecta de forma negativa a las
parejas, y que posteriormente mas se recuerda como aspecto no facilitador en la
elaboracion del proceso de duelo®? | papel de la matrona en la atencién al proceso
de parto es por tanto fundamental. Diferentes estudios resaltan los cuidados
prestados por matronas como los mads facilitadores en el proceso, frente a los
prestados por los facultativos!*®*®),

Otro aspecto importante es la participacion de la pareja en la toma de decisiones
y el respeto al nacimiento por parte de los profesionales: recibir al recién nacido con el
mismo cuidado y respeto que a cualquier otro, favoreciendo la creacién del vinculo
entre padres y recién nacido"%*®. Se debe dar por tanto la oportunidad a los padres de
ver, tocar y sostener al recién nacido el tiempo que ellos estimen oportuno(s). Siasi lo
desean, se debe hacer participes también en este momento a otros familiares
cercanos. El hecho de ver y tocar al recién nacido, de darle un nombre, hace que éste
sea “real”, facilita la aceptacidn por los padres y familiares, y por tanto la posterior
conversaciéon acerca del hijo(zz), lo que contribuye a la elaboracidon de un adecuado
proceso de duelo®.

Asimismo, la creacién y conservacion de recuerdos como fotografias, toma de
huellas o recogida de cabello también se han descrito como elementos positivos y
facilitadores del proceso de duelo. Estas acciones deben ser aceptadas y elegidas
libremente por la pareja para llevarse a cabo. Si bien es cierto que la negativa a ver o
sostener al hijo puede vivirse como sentimiento de pérdida afios después y contribuir a
aumentar el estrés, la pareja no debe sentirse presionada para su realizacion®®,
puesto que esto puede suponer una experiencia traumatica®). En el caso de la
conservacién de recuerdos es posible guardarlos y facilitarlos a la pareja si tiempo
después lo solicitasen(%4-29),

Durante el periodo de puerperio hospitalario permanecer en las plantas de
obstetricia, y convivir con otras parejas y sus recién nacidos, es un factor que afecta
negativamente en la resolucion del duelo®. Es importante, por tanto, que las
instituciones sanitarias contemplen la posibilidad de facilitar otra ubicacién para estas
parejas.

Esclarecer la causa de la muerte fetal puede ser un factor facilitador del proceso
de duelo® sin embargo, no siempre es posible. La relacion coste-efectividad hacen del
estudio anatomopatoldgico de la placenta junto a la autopsia fetal, la prueba mas
aceptada(z). Por tanto debe ofrecerse siempre a la pareja y requiere del
consentimiento de los padres®*?.
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Conocer las necesidades culturales y religiosas de las parejas que influyen en las
manifestaciones del duelo, y las intervenciones que pueden contribuir a una mejor
resolucién del mismo ya fue contemplado por Gadner en 1999. En nuestro contexto
cada vez es mayor la diversidad cultural y por tanto es de gran interés adquirir un
conocimiento mayor para poder asi adecuar los cuidados™*%%).

Tanto la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como diversas sociedades
cientificas orientan sus recomendaciones acerca de la atencidn al parto hacia una
menor intervencion, permitiendo el desenlace del proceso de forma fisiolégica, dando
mayor importancia a los aspectos psicosociales y a la continuidad de los cuidados, y
reservando mayores medidas de control e intervencion para aquellos procesos que
impliquen un mayor riesgo para la madre y el feto®?”). Estos aspectos se recogen en
la Estrategia de Atencidén al Parto Normal del Sistema Nacional de Salud de noviembre
de 2007. Este documento impulsa la participaciéon de las mujeres en su proceso de
parto y promueve la investigacién en torno al parto normal y el impacto de las
practicas sobre la salud fisica y psicoafectiva de las madres, los bebés y los padres(zs).

Dentro de esta corriente de movimiento hacia una atencién denominada mas
“humanizada”, destacan la contribucién de las sociedades cientificas que representan
a las matronas, que luchan asi mismo por adquirir un papel mas auténomo dentro de
sus competencias. El programa formativo de la Matrona en Espafa se recoge en la
Orden SAS/1349/2009, de 6 de mayo(zg), dicho programa define un perfil competencial
de la profesion de matrona en el que quedan reflejados, tanto los aspectos de
atencion al binomio madre-hijo durante el embarazo, parto y puerperio normal, como
en estos mismos procesos cuando son disfuncionales participando y colaborando con
el equipo asistencial.

La mayor parte de los estudios realizados en nuestro pais por matronas, en el
ambito hospitalario, se centran en los aspectos relacionados con la atencién al parto
normal. Esto puede ser debido a que este proceso supone el campo de actuacion por
excelencia de la matrona en el hospital y donde puede desarrollar un rol mas
autonomo. Sin embargo, la matrona es un profesional esencial en la atencién de los
procesos de riesgo o disfuncionales, entre los que podemos incluir la atencién al parto
en la muerte intradtero. Las matronas combinan una alta cualificacién cientifico-
técnica con cualidades inherentes a la profesién enfermera, como la capacidad
empatica, de comunicacidn y exploracidon de otras facetas que se sitian mas cerca de
los aspectos psicosociales de las personas a las que atienden.

De lo anteriormente dicho se desprende el papel clave que desempeiia la
matrona en la creacién de un entorno donde la elaboracion del duelo pueda llevarse a
cabo de la forma mds saludable, abierta y realista posible(s), tomando como punto de
partida la atencidén en el proceso de parto tras el diagndstico de muerte intrautero.
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JUSTIFICACION

En nuestro medio se encuentran pocas referencias respecto a la atencion en el
proceso de parto en la muerte intradtero. La mayor parte de las aportaciones
cientificas al respecto provienen de otros paises y se desarrollan en contextos
diferentes al nuestro. Por otro lado, el abordaje, en la mayoria de los casos,
comprende el proceso de duelo y/o atencion en la muerte perinatal y no Unicamente
en la muerte anteparto, que es el problema a estudiar en esta investigacion: situacion
de muerte intradtero y atencién al proceso de parto.

El problema reviste una relevancia social importante, tanto para las parejas que
lo viven, como para los profesionales implicados, que no cuentan con planes de
actuacién especificos. Ademas, el abordaje cualitativo ofrece una vision novedosa e
interesante de una realidad de nuestro sistema sanitario cuyo conocimiento repercute
en los padres que lo sufren, en su entorno social y en el equipo sanitario del que
dependen en este proceso.

Los resultados de este estudio pueden aportar un mayor conocimiento sobre el
problema y sera de gran utilidad para detectar las necesidades de madres, padres y
profesionales que se enfrentan a un proceso complejo y dificil como es la muerte
intradtero.

Los profesionales implicados en la atencion al proceso de parto en la muerte
intradtero podrdn contar con nuevas herramientas para planificar y mejorar la
asistencia en estos casos, ya que esta investigacidn nos servira de base para crear una
guia de actuacion para profesionales en el proceso de parto en la muerte intrautero.
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS
Hipétesis
Conocer las necesidades expresadas en la atencién en el proceso de parto en la
muerte intradtero nos puede aportar elementos para planificar mejor los cuidados
prestados.

Objetivo general

Describir la experiencia de la madre y el padre en la atencién recibida durante el
proceso de parto en muerte intrauterina.

Describir la experiencia de los profesionales en la atencidn al proceso de parto en
muerte intrauterina.

Objetivos especificos

e Conocer las acciones facilitadoras y no facilitadoras percibidas por los padres en
la atencidn en el proceso de parto en muerte intrauterina.

e Conocer, con perspectiva de género, las necesidades de los padres en la
atencidén recibida durante el proceso de parto en muerte intrauterina.

e Conocer las diferencias de género en la experiencia de los profesionales en Ila
atencién ofrecida durante este tipo de procesos.

e Identificar las principales limitaciones de los profesionales implicados en este
tipo de procesos.
METODOLOGIA Y PLAN DE TRABAJO
Diseio
Se realizara un trabajo de investigacion con abordaje cualitativo, utilizando como
instrumentos para la recogida de informacion la entrevista y el grupo de discusion, por
su idoneidad para la consecucion de los objetivos del estudio.
Ambito de estudio
Dado que la muerte intradtero no es un fendmeno que ocurra con frecuencia, la
participacién de varios centros en el estudio garantizara la muestra necesaria, y por

tanto la saturacion del discurso, asi como la heterogeneidad de la muestra: dambito
urbano/rural, nivel socioecondmico, inmigracion.
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Participaran centros de Atencion Primaria y Especializada ubicados en distintos
lugares de la geografia de la Comunidad de Madrid: Hospital Universitario Puerta de
Hierro Majadahonda (Area 6), Hospital Universitario 12 de Octubre (Area 11), Hospital
Universitario La Paz (Area 5), Hospital del Henares (Area 2) y Hospital de Fuenlabrada
(Area 9y Area 1 de Atencién Primaria).

Participantes en el estudio y muestreo

La seleccion de los sujetos de estudio se hara en funcidon de su relevancia e
idoneidad en cada caso para ayudar al investigador en el desarrollo de la comprensidn
sobre el drea estudiada. Se realizard un muestreo de conveniencia, por lo que los
criterios para escoger la muestra pueden cambiar durante el desarrollo de la
investigacion, asi como el nimero de personas necesarias para alcanzar la saturacién
de la muestra.

Se establecen dos grupos diferenciados de participantes:

1. Grupo de padres: madres y padres, ambos mayores de 18 afios, que durante
un embarazo controlado de bajo riesgo obstétrico y neonatal, han sido atendidos en el
proceso de parto por muerte fetal tardia y cumplen los criterios de inclusién.

e Criterios de inclusiéon

v" Mujeres y hombres mayores de 18 afios.

v/ Diagndstico de muerte anteparto con edad gestacional igual o mayor a 28
semanas (muerte fetal tardia).

v' Embarazo controlado de bajo riesgo obstétrico y neonatal.

v' Parto vaginal.

v' Tiempo transcurrido desde el parto al menos 18 meses antes de la
entrevista.

v' Firmar el consentimiento informado (Anexo | y ll).

e Criterios de exclusion

No hablar espafiol de forma fluida.

No firmar el consentimiento informado.

Embarazo de alto riesgo y/o riesgo neonatal elevado.

Presencia de alteraciones psicopatoldgicas, enfermedades psiquiatricas o
dificultades cognitivas graves.

AN

2. Grupo de profesionales: matronas y auxiliares de enfermeria que trabajan en
los hospitales que colaboran en el estudio.

e Criterios de inclusidn
v' Matronas y auxiliares de enfermeria que han atendido a parejas en proceso
de parto con muerte fetal tardia.
v" Firmar el consentimiento informado (Anexo Il y Il1).
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Criterios de exclusion

v" No firmar el consentimiento informado.

v" No haber atendido ninguln caso de estudio.

v" Haber sufrido un proceso similar de forma directa (personalmente, en el
entorno familiar cercano).

Debido a las formas de eleccién de los sujetos no se va a calcular un error de

muestreo y por tanto no se podrdn inferir los resultados sobre la poblacién diana. Sin
embargo, la recogida de datos podra hacer una descripcion de la realidad existente en
los diferentes contextos seleccionados. La participacién de los sujetos tendrd un
caracter voluntario y para ello se solicitard la cumplimentacidon del formulario de
consentimiento informado (Anexo Ill).

Captacidn de participantes en el estudio

Se utilizaran diversas estrategias para el acceso a los informantes.

Para captar a los padres, se realizara un muestreo de conveniencia y por bola
de nieve. En primer lugar, se contactard con padres que hayan pasado por la
experiencia a través de profesionales que atienden el parto, el embarazo o
realizan consultas en salud reproductiva de la mujer (consultas de seguimiento
en los centros donde se realicen, consultas de embarazo, consultas en Atencion
Primaria). Tras una primera aproximacién por parte de uno de los
colaboradores, se solicitard permiso para que el investigador principal contacte
por teléfono con ellos, solicitando asi mismo un numero de contacto vy
facilitando el numero del investigador principal. Para ello se pedira
colaboracién a distintos profesionales tanto de atenciéon primaria como de
especializada mediante carta y entrevista personal. Una vez en contacto con los
participantes, el investigador principal explicard detenidamente la finalidad del
estudio y concertard una cita para aclaraciones y para realizar la entrevista.
Incluiremos en el estudio posibles informantes que conozcamos a través de
otros participantes en el estudio.

v' Criterios de seleccién: se tendrd en cuenta la edad de los participantes, el
tiempo transcurrido desde la muerte fetal y si han tenido o no hijos
posteriormente.

Captacién de los profesionales: a través de los investigadores se intentard
contactar, desde cada uno de sus centros de trabajo, con profesionales que
hayan atendido a parejas en proceso de parto con muerte fetal tardia. Se
explicard la finalidad del estudio y el tipo de participacidn que se requiere, y se
solicitara un numero de teléfono de contacto. Posteriormente se les citara para
llevar a cabo el grupo de discusién.
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v Criterios de seleccidn: se tendra en cuenta el sexo, edad y experiencia en el
tema de estudio.

Métodos de recogida de datos

Se realizard mediante dos técnicas: entrevistas en profundidad para los grupos

de padres y madres y grupos de discusion para los profesionales.

Entrevistas en profundidad

Se llevaran a cabo entrevistas abiertas que serdn grabadas con sistema de
audio. El investigador ayudara al informante a describir su experiencia sin dirigir
la exposicidn.

Las entrevistas se realizardn en un lugar que le resulte cdmodo al informante,
previa confirmacién por parte del mismo, ya sea su domicilio familiar, una
cafeteria, otro lugar publico o centro sanitario. Los datos se tomaran a través
de descripciones verbales, trascripcion de audio y documentos escritos.

Las entrevistas seran no directivas, no estandarizadas y abiertas, aunque su
grado de estructuracion podra aumentar a lo largo de la investigacién. Los
datos seran transcritos literalmente para su posterior analisis.

Se obtendra el consentimiento informado de las personas entrevistadas para el
registro de los datos, especialmente cuando estos sean grabados en audio o
video. Las grabaciones serdn borradas después y no se usaran sus nombres
verdaderos para mantener el anonimato en la elaboracién de los informes. Tras
las entrevistas se proporcionara una copia de la trascripcidn de los datos de los
participantes y se concretara una nueva entrevista para la validacién de los
datos.

La persona que prepara, realiza las entrevistas y trascribe y analiza las notas
sera siempre la misma. Se solicitara ayuda de personas ajenas para la revision y
trascripcién de las cintas y el analisis de datos, con el fin de garantizar la
precision del contenido. La revision de las transcripciones por otros
investigadores y por los propios entrevistados constituye ademdas una
estrategia de triangulacién para controlar los sesgos.

Grupos de discusion
Favorecera lograr el descubrimiento de una estructura de sentido compartido.

Esta técnica se muestra muy adecuada por la profusién de matices que permite
conocer el fendmeno de estudio.

219



Reduca (Enfermeria, Fisioterapia y Podologia)

Serie Matronas. 3 (3): 207-233, 2011
ISSN: 1989-5305

Se contemplard la formacion de grupos de discusion, compuesto cada grupo de
7-10 profesionales que han atendido a parejas en proceso de parto con muerte
fetal tardia. Los grupos estaran formados Unicamente por matronas, por
auxiliares de enfermeria y mixtos. Ademds, se procurard heterogeneidad
dentro de los grupos atendiendo a criterios de sexo, edad, experiencia
profesional, centro de trabajo, niumero de partos atendidos con muerte fetal
(uno o mas de uno).

Se desarrollara en un lugar cdmodo para los participantes, que podria ser en
cualquiera de los centros colaboradores. Se estima una duracién de 60-90
minutos por grupo. El texto producido por los grupos sera grabado y trascrito
en su totalidad.

Analisis de los datos

Se realizara transcripcion literal de las entrevistas y grupos de discusién y se
procederd a la codificacién de los mismos para diferenciar las categorias emergentes.
Tras esta primera fase de descripcién de los datos se establecera la relacién entre los
mismo(s)y se interpretardn centrandose en la utilidad de los hallazgos para la practica
clinica™.

La interpretacién y triangulaciéon del discurso se realizard a través de cuatro
investigadoras (la investigadora principal y las tres colaboradoras con experiencia en
investigacion cualitativa) que permitiran el control de los sesgos y el enlace dialéctico
de los datos recogidos con los objetivos y la fundamentacién tedrica. Ademas, se
complementard con el andlisis de datos con el programa ATLAS.TI para los procesos
automaticos que implica un analisis cualitativo.

Criterios de calidad®
e Adecuacién epistemoldgica al objeto de estudio.

e Relevancia. La escasa documentacién existente sobre la dimensién que se
pretende explorar sobre la vivencia del proceso de parto por muerte
intrauterina hace que los datos que podamos obtener en nuestra investigacién
sean de gran relevancia para el contexto socio-sanitario.

e Validez. La validez de este estudio estd relacionada con la busqueda de
explicaciones en profundidad de este fendmeno, que seran generalizables
desde el punto de vista ldgico. Y transferibles desde el punto de vista del
contexto en el que la investigacién se lleve a cabo.

e Reflexividad. Corresponde al proceso de toma de conciencia autocritica del

investigador de sus propios paradigmas de partida, procedentes de su propio
proceso de formacion y del contexto en el que se realiza la investigacion.
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e Sellevard un diario de campo anexo a la estrategia de recogida e datos.

Todos estos criterios de evaluacidn estan fundamentados en la responsabilidad
del investigador acerca de su propio trabajo y complementados con diferentes técnicas
de triangulacion, fundamentalmente la triangulacidn de investigadores, que permitiran
una revision continua del proceso.

Consideraciones éticas

Todos los informantes entrevistados participaran de forma voluntaria. Se
realizard un primer acercamiento por parte de un miembro del equipo en el que se le
explicard el estudio. Si aceptan participar, se concretard otro dia para proceder a la
entrevista, en el caso del grupo de padres, y para realizar el grupo de discusion, en el
caso del grupo de profesionales, en un espacio que asegure la confidencialidad de las
entrevistas y los grupos de discusion.

La participacidon voluntaria implicard que los sujetos participantes habran de
expresar comprension y consentir de forma oral y escrita (Anexo lll), después de haber
recibido la informacién suficiente sobre la naturaleza del estudio. Para ello, y previo al
desarrollo de la entrevista los participantes recibiran informacién por escrito sobre el
estudio y una copia del consentimiento informado en lengua castellana. Entre otras
informaciones tendran un teléfono de contacto del equipo investigador, Ia
identificacion y explicaciéon de las estrategias que se pondran en marcha para
mantener la confidencialidad de la informacién compartida con el equipo investigador
(cambio de los nombres y otros datos que puedan identificar a las participantes como
su localizacidén e identidad).

El estudio cumple los requisitos enunciados en los articulos 8 y 9 del capitulo IV
de la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica. A
pesar de no tratarse de un trabajo de tipo experimental, se presentara un modelo de
consentimiento informado por escrito (Anexo) al utilizar datos de caracter personal.
Dicho consentimiento serd presentado en el Comité de Etica del Hospital Universitario
Puerta de Hierro Majadahonda para su aprobacion.

Los datos recogidos de los participantes en el estudio estardn protegidos,
restringiendo el acceso a los mismos, segln se contempla en la Ley Organica 15/1999,
de 13 de Diciembre, de Proteccién de Datos de caracter Personal (BOE 298 de
14/12/1999).

Asimismo, se respeta lo establecido en la Ley Orgénica 1/1996, de Proteccion del
Menor, de modificacién parcial del Codigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil. Se
presentard el estudio para su aprobaciéon en el Comité de Etica de Investigacion Clinica
del Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda.
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Limitaciones del estudio

Dado que el problema de estudio no es un fendmeno que ocurra con frecuencia
y que a priori no sabemos el grado de participacion por parte de los padres, el estudio
podria prolongarse en el tiempo hasta conseguir la saturacidon del discurso. Como
estrategia de mejora en este punto se ha ampliado el drea de captacién a cinco
hospitales de la Comunidad de Madrid, que cuentan con un numero muy alto de
partos al afio, y con un centro de atencidn primaria, donde se atienden a una amplia
poblacion de puérperas.

La cercania del investigador que realiza las entrevistas con el tema de estudio,
por su vinculacidn profesional al ser matrona, se presenta como una de las posibles
limitaciones del estudio, debido principalmente a la existencia de ideas preconcebidas.
Sin embargo, su experiencia clinica y el conocimiento del tema le permitirdn tener
elementos suficientes para abordar el estudio, para el andlisis e interpretacién de la
informacién e incluso su conocimiento y experiencia puede contribuir positivamente
para la realizacién de la guia de practica para profesionales.

La investigacion cualitativa aplicada a la practica clinica no da respuestas
directamente extrapolables a otras poblaciones, pero producen datos que son de un
gran valor social por su caracter contextualizado. Con la finalidad de asegurar una
transferibilidad de los resultados a otros contextos y facilitar la comprension de las
situaciones identificadas en el estudio se pretende aportar abundantes datos sobre los
escenarios y el contexto de la investigacion para que los resultados puedan ser
transferibles a contextos que compartan similitudes socio-culturales y demogréficas
con el lugar donde se ha generado esta informacion.

Plan de trabajo
Se estima que la duracién del proyecto sera de 24 meses (Anexo V).

e Fase de preparacion (2 meses): durante esta fase del proyecto se mantendran
reuniones por parte del equipo investigador y se preparardn aspectos
logisticos.

e Fase de ejecucion (16 meses): se realizardn las entrevistas y los grupos de
discusién simultdaneamente. Se iran analizando los datos segln se van
recogiendo para comprobar que se alcanza la saturacidon del discurso. Se
triangularan los datos obtenidos en las entrevistas y los grupos de discusién, lo
gue permitird el control de los sesgos y el enlace dialéctico de los datos
recogidos con los objetivos y la fundamentacién tedrica.

e Fase final de andlisis y redaccion del informe final (6 meses): seis meses antes

de la finalizacion del proyecto acabard la recogida de la informacion vy
triangulacion de los datos.
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Se escribird la memoria final del proyecto, de donde se extraera el borrador de
la publicacidn de los datos para su difusion entre la comunidad cientifica.

APLICABILIDAD DE LA PROPUESTA

Los resultados de esta propuesta de investigacion, cuya relevancia clinica queddé
reflejada en el apartado de justificacién, nos serviran para aplicar medidas de mejora
en la atencion a las madres y padres que sufren una muerte intradtero.

La informacién obtenida permitird elaborar una guia de actuacién o
recomendaciones para profesionales que atienden a parejas en situacién de muerte
intradtero, asi como la posible elaboracién de instrumentos de medida de la calidad o
adecuacion de los cuidados en estos casos.

Con respecto a los profesionales que atienden este tipo de procesos, el
conocimiento de las limitaciones y problemas que se plantean, nos permitira realizar
propuestas de mejora, tanto a nivel institucional como formativo.

En cuanto a la difusidon de los resultados de la investigacién, ya se ha comentado
el escaso abordaje que ha tenido el tema en nuestro medio, no siendo asi en otros
paises desarrollados donde pueden encontrarse referencias en revistas de alto

impacto. Este estudio puede contribuir a reflejar el estado de la cuestién en nuestro
medio en el ambito tanto nacional como internacional.
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ANEXO |

HOJA DE INFORMACION A MADRES Y PADRES

MORIR ANTES DE NACER.
EXPERIENCIAS DE MADRES Y PADRES EN SITUACION DE MUERTE INTRAUTERO Y
DE LOS PROFESIONALES EN LA ATENCION AL PROCESO DE PARTO

Investigador Principal: Paloma Martinez Serrano. Matrona de la Unidad de Obstetricia
del Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda (HUPHM).

Centro de Referencia: Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda.

Centros colaboradores: Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario 12 de
Octubre, Hospital del Henares, Hospital Universitario de Fuenlabrada.

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el
que se le invita a participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de
Investigacidn Clinica del Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda.

Nuestra intencion es tan sélo que usted reciba la informacién correcta vy
suficiente para que pueda evaluar y juzgar si quiere o no participar en este estudio.
Para ello lea esta hoja informativa con atencién y nosotros le aclararemos las dudas
qgue le puedan surgir después de la explicacién. Ademads, puede consultar con las
personas que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede
decidir no participar o cambiar su decisién y retirar el consentimiento en cualquier
momento. En ninguln caso, su decisién afectara a la atencién y cuidados que reciba por
parte de los profesionales de la salud.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

La pérdida de un hijo durante el embarazo ha pasado de ser considerada un
hecho fugaz y personal ha reconocerse como uno de los eventos vitales mas
estresantes que un adulto puede experimentar. Se considera que los padres pueden
estar en riesgo de desarrollar un trastorno por estrés postraumatico y suponen un
grupo de alto riesgo de duelo complicado.

Segun la literatura cientifica, la atencién recibida durante el proceso de parto en
estos casos puede contribuir de forma importante, tanto positiva como
negativamente, en el proceso de duelo de los padres. Por otro lado, los profesionales
que atienden a estas parejas encuentran dificultades para manejar adecuadamente
esta situacion.

Este estudio pretende describir la experiencia de la madre y el padre en la
atencion recibida durante el proceso de parto en muerte intrauterina, asi como la
experiencia de los profesionales en dicho proceso. Esto es debido a que este
conocimiento nos permitird conocer mejor las necesidades de los padres y las
intervenciones profesionales que resultan facilitadoras en este proceso de duelo. Por
otro lado el conocimiento en profundidad del tema permitird a los profesionales
contar con herramientas que les permitan una mejor planificaciéon de los cuidados, y
por tanto una mayor calidad de los mismos.

Los candidatos para participar en el estudio serdan mades y padres mayores de 18
afos que hayan pasado por un proceso de muerte intraitero en un embarazo
controlado y de bajo riesgo, mayor de 28 semanas de gestacion y que finalizara
mediante parto vaginal. Es necesario que al menos hayan transcurrido 18 meses desde
ese momento.

PROCEDIMIENTO DE ESTUDIO

En su caso, y tras la firma del consentimiento informado, la participacién
consistiria en mantener una entrevista con el investigador principal de este estudio
acerca de su experiencia. Esta sera grabada con sistema de audio. Sus datos personales
se mantendran en el anonimato, para ello se le asignard un nimero u otro sistema de
identificacidon que garantice totalmente la confidencialidad de la informacién.
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BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Es posible que no obtenga ningln beneficio para su salud por participar en este
estudio. Al igual que no se deriva ningun riesgo de su participacion.

Sin embargo, como hemos comentado, un mayor conocimiento del tema nos
permitird en lo sucesivo una mejor planificacion de los cuidados, mejorando la calidad
de la asistencia recibida por otras parejas que tengan que pasar por el mismo proceso.

Permitird asimismo, identificar las dificultades que tienen los profesionales e
implantar medidas para corregirlas como es la creacidon de una guia de actuacion para
este tipo de procesos.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicacidn y la cesién de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Orgéanica 15/1999,
de 13 de diciembre de proteccién de datos de caracter personal.

El tratamiento, la comunicacion y la cesidén de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre de proteccién de datos de cardcter personal. De acuerdo a lo que
establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
modificacidon, oposicién y cancelacion de datos, para lo cual deberd dirigirse al
investigador principal del estudio.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cdédigo, y
solo el investigador principal podra relacionar sus datos con su informacion.
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ANEXO Il

HOJA DE INFORMACION A PROFESIONALES

MORIR ANTES DE NACER.
EXPERIENCIAS DE MADRES Y PADRES EN SITUACION DE MUERTE INTRAUTERO Y
DE LOS PROFESIONALES EN LA ATENCION AL PROCESO DE PARTO

Investigador Principal: Paloma Martinez Serrano. Matrona de la Unidad de Obstetricia
del Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda (HUPHM).

Centro de Referencia: Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda.

Centros colaboradores: Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario 12 de
Octubre, Hospital del Henares, Hospital Universitario de Fuenlabrada.

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el
que se le invita a participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de
Investigacidn Clinica del Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda.

Nuestra intencion es tan sélo que usted reciba la informacién correcta vy
suficiente para que pueda evaluar y juzgar si quiere o no participar en este estudio.
Para ello lea esta hoja informativa con atencién y nosotros le aclararemos las dudas
qgue le puedan surgir después de la explicacion. Ademas, puede consultar con las
personas que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede
decidir no participar o cambiar su decisién y retirar el consentimiento en cualquier
momento.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

La pérdida de un hijo durante el embarazo ha pasado de ser considerada un
hecho fugaz y personal ha reconocerse como uno de los eventos vitales mas
estresantes que un adulto puede experimentar. Se considera que los padres pueden
estar en riesgo de desarrollar un trastorno por estrés postraumatico y suponen un
grupo de alto riesgo de duelo complicado.

Segun la literatura cientifica, la atencién recibida durante el proceso de parto en
estos casos puede contribuir de forma importante, tanto positiva como
negativamente, en el proceso de duelo de los padres. Por otro lado, los profesionales
que atienden a estas parejas encuentran dificultades para manejar adecuadamente
esta situacion.

Este estudio pretende describir la experiencia de la madre y el padre en la
atencion recibida durante el proceso de parto en muerte intrauterina, asi como la
experiencia de los profesionales en dicho proceso. Esto es debido a que este
conocimiento nos permitird conocer mejor las necesidades de los padres y las
intervenciones profesionales que resultan facilitadoras en este proceso de duelo. Por
otro lado el conocimiento en profundidad del tema permitird a los profesionales
contar con herramientas que les permitan una mejor planificaciéon de los cuidados, y
por tanto una mayor calidad de los mismos.

Los candidatos para participar en el estudio seran matronas y auxiliares de
enfermeria que hayan atendido a parejas en proceso de parto con muerte fetal tardia.

PROCEDIMIENTO DE ESTUDIO

En su caso, tras la firma del consentimiento informado, la participacién
consistiria en participar en un grupo de discusion, donde se reunirdn varios
profesionales y hablaran sobre su experiencia. Esta conversacion de grupo sera
grabada con sistema de audio. Sus datos personales se mantendran en el anonimato,
para ello se le asignard un numero u otro sistema de identificacion que garantice
totalmente la confidencialidad de la informacidn.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Un mayor conocimiento del tema nos permitird en lo sucesivo una mejor
planificacion de los cuidados, mejorando la calidad de la asistencia recibida por otras
parejas que tengan que pasar por el mismo proceso.
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Permitird asimismo, identificar las dificultades que tienen los profesionales e
implantar medidas para corregirlas como es la creacion de una guia de actuacién para
este tipo de procesos.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicacidn y la cesién de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre de proteccidn de datos de caracter personal.

El tratamiento, la comunicacidn y la cesién de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre de proteccién de datos de caracter personal. De acuerdo a lo que
establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
modificaciéon, oposicién y cancelacién de datos, para lo cual debera dirigirse al
investigador principal del estudio.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cddigo, y
solo el investigador principal podra relacionar sus datos con su informacion.
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ANEXO Il

CONSENTIMIENTO INFORMADO POR ESCRITO

MORIR ANTES DE NACER.
EXPERIENCIAS DE MADRES Y PADRES EN SITUACION DE MUERTE INTRAUTERO Y
DE LOS PROFESIONALES EN LA ATENCION AL PROCESO DE PARTO

Investigador Principal: Paloma Martinez Serrano. Matrona de la Unidad de Obstetricia
del Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda (HUPHM).

Centro de Referencia: Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda.

Centros colaboradores: Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario 12 de
Octubre, Hospital del Henares, Hospital Universitario de Fuenlabrada.

CONSIDERACIONES ETICAS

El estudio cumple los requisitos enunciados en los articulos 8 y 9 del capitulo IV
de la ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica.
También cumple lo expuesto por la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de
Proteccién de Datos de Caracter Personal. Igualmente, se respeta lo establecido en la
Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccién Juridica del Menor, de
modificacion parcial del Codigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil. Presentamos
un modelo de consentimiento informado, pues aunque no es un trabajo de tipo
experimental, es preciso solicitarlo para la utilizaciéon de datos de caracter personal.

Yo (nombre y apellidos)
e he leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
e he podido hacer preguntas sobre el estudio.
¢ he recibido suficiente informacién sobre el estudio.

He hablado con:

(Nombre del investigador/colaborador)
e comprendo que mi participacion es voluntaria.
e comprendo que puedo retirarme del estudio:

v' cuando quiera.
4 sin tener que dar explicaciones.
v' sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
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Por consiguiente:
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi

consentimiento para el acceso y utilizacién de mis datos en las condiciones detalladas
en la hoja de informacion.

FIRMA DEL PARTICIPANTE: FIRMA DEL INVESTIGADOR:
Fecha: Fecha:
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ANEXO IV

CRONOGRAMA APROXIMADO
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Mes/
Actividad

Reunion
grupo trabajo

Realizacion
entrevistas a
padres

Analisis datos
entrevistas

Realizacion
grupos de
discusion a
profesionales

Analisis datos
grupos
focales

Triangulacion

Redaccion
documento

Recibido: 7 mayo 2011.
Aceptado: 29 agosto 2011.
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