RESUMEN

Objetivos. Analizar la percepcion de las ma-
dres sobre la calidad de la atencion sanitaria recibi-
da durante y después de una muerte perinatal.

Métodos. Estudio observacional, descriptivo,
transversal. Se incluyeron mujeres > 18 anos per-
tenecientes a la red de apoyo Brisa de Mariposas,
que sufrieron una pérdida perinatal entre la sema-
na 22 de gestacion-7 primeros dias de vida entre el
01/01/2017-31/12/2021 y fueron atendidas en hos-
pitales de Aragon. Se elabord un cuestionario ano-
nimo de 40 preguntas en formato Google Forms a
partir del Informe Umamanita. Se estudiaron varia-
bles sociodemograficas, relacionadas con la pérdi-
da, con el momento tras la pérdida y con la percep-
cion de los cuidados. El nivel de confianza fijado en
las comparaciones fue del 95%, aceptandose como
significativas las diferencias con un valor de p<0,05.
Programa estadistico SPSS version 22.0.

Resultados. La tasa de respuesta fue del 35%
(n=21/60). Se incluyeron 15 mujeres (34,53 * 4,07
anos, con estudios superiores (73,3%), casadas
(86,7%)). EL 46,7% sufrio la pérdida entre la semana
37-41de gestacion siendo la muerte subita intra-
uterina la mas frecuente (60%). El 66,7% vio a sus
bebés y el 93,3% guardo recuerdos (informes mé-
dicos (80,0%), ecografias (73,3%)). El 86,7% recibio
apoyo psicologico siendo los grupos de apoyo el
tipo de servicio mas solicitado (93,3%). El 86,7% de
las mujeres se sintieron satisfechas con la atencion
sanitaria recibida.

Conclusion. En general, la satisfaccion de las
madres con la atencion sanitaria recibida tanto du-
rante como después de una muerte perinatal en
los hospitales de Aragon es positiva.
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ASSISTENTIAL QUALITY ANALYSIS PERCEIVED BY
MOTHERS WHO HAD SUFFERED A PERINATAL LOSS.

SUMMARY

Objective. To analyse mothers’ perception
from the quality of health care received during and
after a perinatal loss.

Methods. Observational, descriptive, cross-
sectional study. We included women > 18 years old
belonging to the Brisa de Mariposas support net-
work, who suffered a perinatal loss in between 22
weeks of gestation and baby’s 7 first days of life
between01/01/2017-31/12/2021 and attended in
hospitals in Aragon. An anonymous questionnaire
consisted of 40 questions in Google Forms format
was developed from the Umamanita Report. Socio-
demographic variables, related to the loss, to the
time after the loss and to the perception of heath
care, were studied.

Results. The response rate was 35% (n=21/60).
Fifteen women (34.53  4.07 years, university educa-
ted (73.3%), married (86.7%)) were included. A total
of 46.7% suffered the loss between 37-41 weeks of
gestation with sudden intrauterine death being the
most frequent of its forms (60%). 66.7% saw their
babies and 93.3% kept memories (medical reports
(80.0%), ultrasound scans (73.3%)). 86.7% received
psychological professional care with support groups
as the most requested type of service (93.3%).

86.7% of the women were satisfied with the
health care they received.

Conclusion. In general, mothers’ satisfaction
with the health care received during and after a pe-
rinatal death, which took place at the hospitals of
Aragon, is positive.
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Stillbirth, perinatal grief, nursing care, quality
of health care.
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INTRODUCCION

La muerte perinatal es una experiencia
desoladora para cualquier familia. Produce un
dolor emocional que, de no ser bien manejado,
puede alargarse en el tiempo y complicarse. Los
padres que experimentan pérdidas perinatales
requieren de orientacion, apoyo y de un abor-
daje especializado. Por ello, la asistencia sanita-
ria recibida durante este acontecimiento toma
gran importancia'.

Las principales organizaciones y sistemas
sanitarios difieren en sus criterios para concre-
tar la duracion del periodo perinatal y definir
los diferentes tipos de muerte perinatal®. Como
norma general, se acepta la definicion que pro-
pone la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
que define la muerte perinatal como aquella
que ocurre entre la semana 22 de gestacion y
los siete primeros dias de vida del bebé (133
dias)*. En el ano 2020, la tasa de mortalidad pe-
rinatal en Espana fue de 4,05 defunciones por
cada mil nacidos. En Aragon, esta cifra fue lige-
ramente superior (4,63 defunciones por cada
mil nacidos), siendo la tasa mas elevada la que
correspondia a la provincia de Teruel (6,52 de-
funciones por cada mil nacidos), seguida de Za-
ragoza (4,79 defunciones por cada mil nacidos) y
Huesca (2,71 defunciones por cada mil nacidos)’.

Las herramientas que ofrece el sistema
sanitario, la calidad de los cuidados recibidos
durante la estancia hospitalaria, y la red social
para afrontar la pérdida han evolucionado a lo
largo de los anos, culminando con un enfoque
del cuidado desde una perspectiva holistica,
dando importancia a todas las dimensiones
del ser humano®®. Los profesionales sanita-
rios que tratan con pacientes en duelo duran-
te la estancia hospitalaria y en el acompana-
miento posterior, tienen que hacer frente a la
alteracion de sus propias emociones, existiendo
variabilidad en las practicas realizadas debido
principalmente a una falta de coordinacion®™.
Para abordar estas situaciones y aumentar el ni-
vel de satisfaccion de los pacientes que sufren
una pérdida, servicios sanitarios hospitalarios
y sociedades cientificas estan fomentando la
formacion de los profesionales sanitarios y han
elaborado protocolos de actuacion en la pér-
dida perinatal y duelo en los Gltimos anos™™.
Ademas de la experiencia hospitalaria, la aten-
cion psicologica es esencial para evitar que el

duelo evolucione a un duelo complicado y pue-
de ser abordada desde distintas posiciones'™.
Aunque los psicologos son los profesionales sa-
nitarios que poseen las herramientas para que
los padres trabajen las emociones y el control
del dolor®, las redes de apoyo estan haciéndose
un hueco cada vez mayor para el abordaje del
duelo®.

Por todo ello, en este estudio nos plantea-
mos como objetivo principal analizar la percep-
cion sobre la calidad de la atencion recibida por
las madres que sufrieron una pérdida perinatal
entre los anos 2017-2021 y que fueron atendidas
en los hospitales de la Comunidad Autonoma
de Aragon. Como objetivos secundarios, cono-
cer la percepcion y las expectativas de las ma-
dres sobre la calidad de los cuidados sanitarios
recibidos tras una muerte perinatal, evaluar el
grado de satisfaccion con la atencion recibida
por parte del personal sanitario durante y des-
pués de una muerte perinatal, detectar oportu-
nidades para promover mejoras en la asistencia
sanitaria de las madres y de sus familias tras
una muerte perinatal y proponer medidas que
mejoren la calidad de los cuidados, identificar
barrerasy facilitadores para su implementacion.

METODOLOGIA

Diseno: Estudio observacional, descripti-
vo y de corte transversal.

Poblacion diana: Mujeres que sufrieron
una pérdida perinatal, que pertenecen a la red
de apoyo Brisa de Mariposas y que estan inclui-
das en los grupos de WhatsApp de la misma.
Brisa de Mariposas es una asociacion aragonesa
sin animo de lucro de apoyo mutuo en el duelo
perinatal y neonatal.

Poblacion a estudio:

Criterios de inclusion: Mujeres mayores
de 18 anos, que sufrieron una muerte perina-
tal entre la semana 22 de gestacion y los siete
primeros dias de vida del bebé (definicion de la
OMS)4, incluidas las ocurridas durante el parto,
entre el 1 de enero 2017 y 31 de diciembre 2021,
y que fueron atendidas en un hospital del sis-
tema sanitario de la Comunidad Autonoma de
Aragon.

Se incluyeron los casos de muertes es-
pontaneas, terminaciones terapéuticas del em-
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barazo por problemas del feto o amenaza para
la salud materna.

Criterios de exclusion: Mujeres que expe-
rimentaron muertes fetales tempranas previas a
la semana 22 de embarazo y mujeres que reali-
zaron una interrupcion voluntaria del embarazo.

Recogida de datos: Como instrumento
de recogida de datos se elabord una encuesta
anonima adaptada a nuestro medio a partir del
cuestionario “Informe Umamanita. Encuesta so-
bre la Calidad de la Atencion Sanitaria en casos
de Muerte Intrauterina” (version en castellano
(2018), 197 preguntas, validada por un panel de
expertos)” desarrollado por Umamanita, una
asociacion sin animo de lucro que apoya a las
familias después de una muerte perinatal y
neonatal. Para alcanzar los objetivos propues-
tos, se seleccionaron 39 preguntas que abordan
aspectos sociodemograficos y relacionados con
el embarazo (preguntas 1-14); situaciones pro-
ducidas durante y después de la pérdida (pre-
guntas 15-19 y 20-27, respectivamente) y con la
percepcion de los cuidados y la asistencia sa-
nitaria recibida (preguntas 28-39) (ANEXO 1). Se
incluyeron 7 preguntas tipo Likert (escala con
5 puntos, siendo el 1: totalmente de acuerdo y
el 5: totalmente en desacuerdo) para valorar la
percepcion de la madre sobre la interaccion con
los profesionales sanitarios en el momento en
el que le comunican la pérdida (pregunta 19, 30
y 31); sobre la decision de ver o no al bebé (pre-
guntas 23 y 22 respectivamente); sobre las con-
ductas al ver al bebé (pregunta 25) y sobre los
sentimientos generales de los cuidados en el
hospital (pregunta 39). El nivel de apoyo recibi-
do por los profesionales, amigos y familia se va-
loro con una escala Likert con 5 puntos, siendo
el 1: nada de apoyo y el 5: no relevante o no los
conozco (pregunta 38); y la cantidad de infor-
macion recibida durante la estancia hospitala-
ria se valoro con una escala Likert con 4 puntos,
siendo el 1: nada y el 4 mucha (pregunta 32).
Se incluyo una pregunta final (pregunta 40) para
valorar la satisfaccion general de la madre con
los cuidados recibidos en el hospital. Se pidio
a las madres que respondieran el cuestionario
basandose en la ultima pérdida, en caso de ha-
ber sufrido varias; y que contestaran a un solo
cuestionario si en el mismo embarazo sufrieron
diferentes peérdidas.

La presidenta de la asociacion Brisa de
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Mariposas envio el cuestionario en forma-
to Google Forms (https://docs.google.com/
forms/d/1eFLMVS-cijOMM5TkcjiZO- IcHPiAmHf-
QRocYxe_fGHA/edit?usp=sharing) junto a una
carta explicando los objetivos del trabajo (ANE-
X0 11) a través de los grupos de WhatsApp ad-
ministrados por la asociacion. Las respuestas
se recogieron directamente en una hoja Excel
sin que existiera posibilidad de identificar a las
participantes y, a continuacion, se transcribie-
ron al programa estadistico.

Periodo de estudio: Las encuestas se rea-
lizaron entre el 28 de febrero y 11 de marzo 2022.

Variables de estudio:

Variable dependiente: Satisfaccion con los
cuidados recibidos en el hospital. Variable cua-
litativa nominal dicotomica (Si/No) (pregunta
40).

Variables independientes: Se estudia-
ron variables sociodemograficas: lugar de re-
sidencia y edad cuando se produjo la pérdida
perinatal, nivel de estudios, estado civil, tipo de
embarazo (nimero de embriones); variables re-
lacionadas con la pérdida: motivo de la pérdida,
semanas de gestacion, bebés fallecidos, pérdi-
das anteriores, hijos nacidos vivos anteriores a
la pérdida, sexo y nombre del bebé; variables
relacionadas con el periodo durante el que se
produce la pérdida: lugar y comunicador de la
pérdida, acompanamiento, ofrecimiento de sitio
privado, ver al bebé (madre/pareja, familiares/
amigos), tiempo con el bebé, referencia al bebé
fallecido por el personal sanitario, recuerdos
del hospital; variables relacionadas con la per-
cepcion de los cuidados/asistencia sanitaria:
creencias religiosas, ofrecimiento psicologico,
seguimiento al alta hospitalaria, apoyo psicolo-
gico/terapia al alta hospitalaria (madre), tipo de
servicio psicologico especializado recibido.

Analisis estadistico:

Analisis descriptivo: Se calcularon las me-
dias + desviacion estandar (DE) o mediana y
rango intercuartilico (1Q) (percentil 75 - percentil
25) para las variables cuantitativas; y proporcio-
nes (frecuencias absolutas y relativas) para las
cualitativas.

Analisis bivariado: Para comparar medias
entre dos grupos independientes se utilizo el-
test t-Student cuando las variables cuantitati-
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vas seguian una distribucion normal. Se utilizo
un contraste no paramétrico, el test U-Mann
Whitney, cuando las variables cuantitativas no
seguian una distribucion normal. Para contras-
tar las variables cualitativas se aplico el test de
Chi-Cuadrado (X2) que fue sustituido por el test
exacto de Fisher o asociacion lineal por lineal
cuando no se cumplian los criterios de aplica-
cion. Para analizar la normalidad de las varia-
bles se observo la asimetria y curtosis. El nivel
de confianza fijado en las comparaciones fue
del 95%, aceptandose como significativas las di-
ferencias con un valor de p<0,05.

Se utilizo el programa estadistico SPSS
version 22.0.

Consideraciones éticas: Las mujeres en-
cuestadas participaron de forma voluntaria en
el estudio, no siendo posible retirarse del mis-
mo ya que no existia posibilidad de trazabilidad.
Se garantizo el anonimato y confidencialidad de
la informacion obtenida, asi como su Unico uso
con fines estadisticos y nunca de forma indivi-
dual.

Se recogio el consentimiento por escrito
antes de comenzar el cuestionario, no siendo
posible realizarlo si no se aceptaba previamente.

El estudio obtuvo dictamen favorable del
Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIC) de
Aragon (CEICA) en su reunion N2 04/2022 del
23/02/2022, acuerdo del Gerente de la Univer-
sidad de Zaragoza para el tratamiento de datos
personales (ACUERDO de 28 de febrero de 2022
del Gerente de la Universidad de Zaragoza, N2
refa.: RAT 2022-26) e informe positivo condicio-
nado del responsable de seguridad del servicio
de informatica y comunicaciones de la Universi-
dad de Zaragoza.

RESULTADOS

60 madres estaban incluidas en el grupo
de WhatsApp de la red de apoyo Brisa de Ma-
riposas, siendo la tasa de respuesta del 35%
(n=21/60). De las 21 mujeres que respondieron
al cuestionario, el 28,6% (n=6) sufrieron muer-
tes fetales tempranas (previas a la semana 22
de gestacion) y ninguna realizo una interrupcion
voluntaria del embarazo (Tabla 1). Finalmente, se
incluyeron 15 mujeres en el estudio (edad me-
dia 34,53 + 4,07 anos), con residencia en Zarago-
za en el momento de la pérdida (66,7%, n=10/15),

estudios superiores (73,3%, n=11/15) y casadas
o cohabitando con pareja (86,7%, n=13/15). El
46,7% (n=7/15) sufrio la pérdida entre la semana
37 y 41 de gestacion hace entre 2 y 5 anos (80%,
n=12/15), siendo el principal motivo la pérdida
espontanea o muerte sibita intrauterina (60%,
n=9/15) (Tabla 2).

Durante la notificacion de la pérdida o
el mal pronostico, el 33,3% (n=5/15) de las ma-
dres se encontraban en la sala de urgencias/
UCI acompanadas por su pareja (60%, n=9/15) y
el principal comunicador fue el médico (86,7%,
n=13/15) (Tabla 3). El 66,7% (n=10/15) estaba to-
talmente de acuerdo en que la persona que les
comunico las malas noticias era una persona
empatica y comprensiva.

Después del parto o de la pérdida, el 66,7%
(n=10/15) de las madres junto con sus parejasy
los familiares (53,5%, n=8/15) vieron al bebé du-
rante un tiempo de entre 6-20 minutos (26,7%,
n=4/10), el personal sanitario se refirio al bebé
fallecido como el/la bebé (40%, n=6/15), el feto
(26,7%, n=4/15) y por su nombre (13,3%, n=2/15);
y entre los recuerdos guardados destacan los
informes  médicos/historial/autopsia  (80%,
n=12/15), ecografias (73,3%, n=11/15) y la impre-
sion de las huellas de las manos o pies (66,7%,
n=10/15) (Tabla 4). El 75% (n=3/4) de las madres
que no vieron a sus bebés se arrepienten de no
haberlos visto y el 80% (n=8/10) de las madres
que los vieron estaban totalmente de acuerdo
en que ver al bebé fue una buena decision.

EL 86,7% (n=13/15) de las madres recibieron
apoyo psicologico o terapia al alta y/o durante
un embarazo posterior, siendo las asociaciones
o grupos de apoyo el tipo de servicio psicologi-
co mas solicitado (93,3%, n=14/15) (Tabla 5). El
86,7% (n=13/15) de las madres estaba de acuer-
do y totalmente de acuerdo con el apoyo emo-
cional recibido por parte de enfermeras/matro-
nas y con que parecian saber como tratar con
casos de pérdida (73,4%, n=11/15). EL 86,7% de las
mujeres (n=13/15) se sintieron en general satis-
fechas con la atencion sanitaria recibida (Tabla
5). Las mujeres no satisfechas (13,3%, n=2/15) en
comparacion con las satisfechas eran mas ma-
yores (41,00+5,65 afios vs 33,54+2,93, p=0,009), no
guardaron informes médicos, historial o autop-
sia (100% vs 7,7%, p=0,029) y percibieron nada
de apoyo por parte de enfermeras/matronas
(100% vs 8,3%, p=0,028) (Tabla 6).
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Semanas de gestacion en las que se produce la pérdida
Total respuestas N=21 | <semana 22 n=6 (28,6%) | >semana 22-7 dias después del | P
parto n=15 (71,4%)
VARIABLES CUANTITATIVAS Media + DE Media + DE Media = DE
Edad (afios) 34,48 £4,57 34,33 £6,09 34,53 £4,07 0,931*
VARIABLES CUALITATIVAS n (%) n (%) n (%)
Residencia
Huesca 3(14,3) 1(16,7) 2(13,3) 0,107
Zaragoza 11(52,4) 1(16,7) 10 (66,7)
Teruel 2(9,5) 1(16,7) 1(16,7)
Otra 5(23,8) 3 (50) 2(13,3)
Estado civil
Casada, pareja de hecho, cohabitando con | 19 (90,5) 6 (100) 13 (86,7) 1,0009
pareja
Soltera 2(9,5) 2 (13,3)
Tipo de pérdida
Pérdida espontanea/ muerte subita intra- | 13 (61,9) 4 (66,7) 9 (60) 0,248.
uterina
Terminacion terapéutica del embarazo por | 4 (19) 2(33,3) 2(13,3)
problemas de salud del bebé
Neonatal 2(9,5) - 2(13,3)
Muerte durante el parto 1(4,8) - 1(6,7)
Otro 1(4,8) - 1(6,7)
Tiempo desde que se produjo la pérdida
Durante las ultimas 6 semanas 1(4,8) 1(16,7) - 0,023.
Entre 4 meses y 6 meses 3(14,3) 1(16,7) 2 (13,3)
Entre 7 meses y 12 meses 4(19) 3 (50) 1(6,7)
Entre 2 y 5 afos 13 (61,9) 1(16,7) 12 (80)
Pérdidas anteriores (pregunta opcion multiple)
No 13 (61,9) 5(83,3) 8(53,3) 0,336
Aborto/s espontaneo/s hasta la semana 12 | 7 (33,3) 1(16,7) 6 (40) 0,613¢
Otra 1(4,8) - 1(6,7) 1,000@
Hijos nacidos vivos anteriores a la pérdida (SI) | 6 (28,6) 3 (50) 3 (20) 0,291°
Embarazo actual o hijos nacidos vivos tras la
pérdida (pregunta opcion multiple)
No 9(42,9) 4 (66,7) 5(33,3) 0,331¢
Estoy embarazada en este momento 3(14,3) 3(20) 0,526¢
Si, he tenido hijos nacidos con vida 10 (47,6) 2(33,3) 8(53,3) 0,635¢
Sexo del bebé
No 4(19) 4 (66,7) - 0,0032
Si 17 (81) 2(33,3) 15 (100)
Nombre del bebé (n=20/21)
No 2 (10) 1(20) 1(6,7) 0,447°
Si 18 (90) 4 (80) 14 (93,3)

Tabla 1. Comparacion de las variables sociodemograficas, relacionadas con el embarazo entre las mujeres que sufren pérdidas tempranas (antes de la

semana 22 de gestacidn) y las que las sufren a partir de la semana 22 (incluida) hasta 7 dias después del parto
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N=15
VARIABLES CUANTITATIVAS Media + DE Mediana (1Q)
Edad (afios) 34,53 £ 4,07 35,00 (33,00-36,00)
VARIABLES CUALITATIVAS n (%)
Residencia
Huesca 2(13,3)
Zaragoza 10 (66,7)
Teruel 1(6,7)
Otra 2(13,3)
Nivel de estudios
Bachiller elemental, EGB o ESO completa (Graduado Escolar) 1(6,7)
Bachiller superior, BUP, Bachiller LOGSE, COU, PREU 1(6,7)
FPI, FP grado medio, Oficialia industrial o equivalente 2(13,3)
Diplomatura, Licenciatura, Grado o equivalente 9 (60)
Master o Doctorado 2(13,3)
Estado civil
Casada, pareja de hecho, cohabitando con pareja 13 (86,7)
Soltera 2(13,3)
Motivo de la pérdida
Pérdida espontdnea/ muerte subita intrauterina 9 (60)
Terminacién terapéutica del embarazo por problemas de salud del bebé 2(13,3)
Neonatal 2(13,3)
Muerte durante el parto 1(6,7)
Otro 1(6,7)
Semanas de gestacion
Entre la semana 22 (incluida) y 25 3(20)
Entre la semana 30y 33 2(13,3)
Entre la semana 37y 41 7 (46,7)
Durante el parto 1(6,7)
Hasta 7 dias después del parto 2(13,3)
Tiempo desde que se produjo la pérdida
Entre 4 meses y 6 meses 2(13,3)
Entre 7 meses y 12 meses 1(6,7)
Entre 2 y 5 afios 12 (80)
Pérdidas anteriores (pregunta opcién multiple)
No 8(53,3)
Aborto/s espontaneo/s (hasta la semana 12) 6 (40)
Otra 1(6,7)
Hijos nacidos vivos anteriores a la pérdida (SI) 3(20)
Embarazo actual o hijos nacidos vivos tras la pérdida (pregunta opcion multiple)
Estoy embarazada en este momento 3(20)
Si, he tenido hijos nacidos con vida 8(53,3)
No 5(33,3)
Nombre del bebé (Sl) 14 (93,3)

Tabla 2. Variables sociodemograficas, relacionadas con el embarazo de las mujeres incluidas en el estudio
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N=15 n (%)
Lugar comunicacion pérdida
En una sala de urgencias/UCI 5(33,3)
En la consulta/despacho del médico 4(26,7)
Reanimacion 2(13,3)
Ecografia-monitores 3(20)
Habitacion 1(6,7)
Comunicador de la pérdida (pregunta opcion multiple)
Médico 13 (86,7)
Enfermera o matrona 2(13,3)
Pareja u otro familiar 2(13,3)
Acompafamiento
Si, por mi pareja 9 (60)
Si, por un miembro de la familia o amigo 2(13,3)
No, estaba sola 4(26,7)
Ofrecimiento de sitio privado (Si) 8(53,3)

Tabla 3. Variables relacionadas con situaciones producidas durante la pérdida
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N=15 n (%)
Ver al bebé (madre/pareja)
No 2(13,3)
Si, pero yo no, sélo mi pareja 2(13,3)
Si, s6lo yo 1(6,7)
Si, yo y mi pareja 10 (66,7)
Ver al bebé (familiares/amigos) (pregunta opcién multiple)
No, nadie 7 (46,7)
Si, familiares 8(53,3)
Tiempo con el bebé (N=10)
3-5 minutos 1(6,7)
6-20 minutos 4(26,7)
21-60 minutos 2(13,3)
1-2 horas 2(13,3)
Mas de 2 horas 1(6,7)
Referencia al bebé fallecido por el personal sanitario
Por su nombre 2(13,3)
El/la bebé 6 (40)
El feto 4(26,7)
No sé, no lo recuerdo 3(20)
Recuerdos del hospital (pregunta opcion multiple)
Ninguno 1(6,7)
Fotografia/s 5(33,3)
Impresion de las huellas de las manos/pies 10 (66,7)
Mechodn de pelo 3(20)
Pulsera de identificacion 7 (46,7)
Ecografia 11(73,3)
Manta/ropa 4(26,7)
Pinza del cordén umbilical 5(33,3)
Informes médicos/historial/autopsia 12 (80)
Otro 2(13,3)

Tabla 4. Variables relacionadas con situaciones producidas después del parto o la pérdida
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N=15 n (%)
Preguntar por creencias religiosas (SI) 2(13,3)
Ofrecimiento psicélogo (SI) 8(53,3)
Seguimiento al alta hospitalaria (pregunta opcién muiltiple)
Fui a una revision en el mismo hospital 10 (66,7)
La matrona del centro de salud me visit6 en casa 1(6,7)
Fui a una cita con la matrona en el centro de salud 8(53,3)
Fui a una cita con el médico en el centro de salud 5(33,3)
Me siguieron desde Salud Mental 6 (40)
Apoyo psicolégico/terapia al alta hospitalaria (madre)
No 2(13,3)
Después del alta 7 (46,7)
Durante un embarazo posterior 2(13,3)
Ambos, después del alta y durante un embarazo posterior 4(26,7)
Tipo de servicio psicoldgico especializado recibido (pregunta opcion muiltiple)
Psicélogos/psiquiatras de Salud Mental (publico) 10 (66,7)
Un psicdlogo/psiquiatra privado general 2(13,3)
Un psicélogo/psiquiatra privado especialista en duelo 3(20)
Un psicélogo/psiquiatra privado especialista en duelo gestacional/neonatal 3(20)
Asociacidn de apoyo al duelo general 4(26,7)
Asociacién/grupo de apoyo padres 14 (93,3)
Apoyo psicolégico/terapia al alta hospitalaria (pareja)
No 9 (60)
Después del alta 6 (40)
Apoyo de un grupo o asociacién de apoyo/otras madres o padres (pregunta opcion multiple)
Si, he estado en contacto con una asociacion o un grupo de apoyo por teléfono o e-mail 5(33,3)
Si, he visitado o participado en un grupo de apoyo online 6 (40)
Si, he visitado o participado en un grupo de apoyo presencial 10 (66,7)
Si, he estado en contacto con otras madres/padres, pero no en un grupo de apoyo formal 4(26,7)
Si, he asistido a un evento de conmemoracion 8(53,3)
Satisfaccion general (SI) 13 (86,7)

Tabla 5. Variables relacionadas con la percepcion de los cuidados o la asistencia sanitaria recibida
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VARIABLES CUANTITATIVAS
N=15 Satisfaccion con la atencion recibida
S1(86,7%, n=13) NO (13,3%, n=2)
Media = DE Media + DE p
Edad 33,54+2,93 41,00 + 5,65 0,009*
VARIABLES CUALITATIVAS
Satisfaccion con la atencidn recibida
Si (86,7%, n=13 No (13,3%, n=2 p
Si (86,7%, n=13 No (13,3%, n=2)
Intui por la reaccion del profesional sanitario que el prondstico no era bueno
Estoy totalmente de acuerdo 9(69,2) - 0,004-
Estoy de acuerdo 3(23,1) -
Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo 1(7,7) 1(50)
No estoy de acuerdo - 1(50)
Si vio al bebé: me aconsejaron que seria mejor que no viera al bebé/s (n=10/15)
Estoy totalmente de acuerdo - 1(100) 0,016-
Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo 2(22,2) -
Estoy totalmente en desacuerdo 7(77,8) -
Si vio al bebé: me senti presionada a ver a mi bebé/s (n=10/15)
Estoy totalmente de acuerdo - 1(100) 0,026-
Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo 3(33,3) -
No estoy de acuerdo 1(11,1) -
Estoy totalmente en desacuerdo 5(55,6) -
Recuerdos del hospital: Informes médicos/historial/autopsia
Si 12 (92,3) 0,029¢
No 1(7,7) 2 (100)
Nivel de apoyo: Enfermeras/ matronas (n=14/15)
Nada de apoyo 1(8,3) 2 (100) 0,028-
Un poco de apoyo 3(25,0) -
Bastante apoyo 1(8,3) -
Mucho apoyo 7 (58,4) -
Recomendaria este hospital a otras madres/parejas
Estoy totalmente de acuerdo 8(61,5) - 0,008-
Estoy de acuerdo 0,008- 1(50)
Estoy totalmente en desacuerdo - 1(50)

Tabla 6. Variables que influyen en la satisfaccion general de

* T de Student

- Asociacion lineal por lineal

2 Prueba exacta de Fisher
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DISCUSION

La tasa de respuesta fue baja debido pro-
bablemente a que la poblacion seleccionada in-
cluia mujeres que habian sufrido una pérdida
intrauterina pertenecientes a una sola red de
apoyo, el breve plazo para responder el cues-
tionario (12 dias) y por la naturaleza sensible y
delicada del tema que hace revivir a las madres
sentimientos y emociones de un acontecimien-
to doloroso. En una encuesta a madres que ha-
bian sufrido pérdidas neonatales la tasa de res-
puesta también fue baja (30%)% El perfil de las
madres estudiadas es similar al de las madres
del Informe Umamanita®, jovenes (34,53+4,07
anos vs 33,7+#4,3 afos, respectivamente), con
estudios superiores (73,3% vs 58,9%) y casadas
en el momento de la pérdida (86,7% vs 94%).
En nuestro estudio, dada la variabilidad en las
definiciones de muerte perinatal, decidimos in-
cluir a mujeres que sufrieron la pérdida entre la
semana 22 de gestacion-7 primeros dias de vida
del bebé (definicion de la OMS*), mientras que
en el Informe Umamanita se incluyeron mujeres
que sufrieron una pérdida intrauterina desde la
semana 16 de gestacion. Ademas, establecimos
el limite de los primeros 7 dias de vida del bebé
para poder valorar la calidad asistencial puesto
que era necesario que las madres se hallasen
en un centro hospitalario. Sin embargo, el he-
cho de incluir so6lo a las madres que sufrieron
una muerte perinatal no impide que podamos
hacer comparaciones con los resultados del In-
forme Umamanita puesto que, de forma similar
a nuestro estudio, la pérdida se produjo mayo-
ritariamente en el tercer trimestre (40,6% en las
semanas 234 Vs 46,7% entre las semanas 37-41,
respectivamente) siendo el motivo mas frecuen-
te la muerte sObita intrauterina o la peérdida
espontanea (74,3% vs 60%)%. Para poder obte-
ner conclusiones sobre la calidad recibida des-
pués de una pérdida perinatal en los diferentes
hospitales de Aragon, hubiera sido interesante
obtener mas respuestas de madres de la pro-
vincia de Teruel, puesto que es la provincia de
Aragon con mayor tasa de mortalidad perinatal
en 2020°. Sin embargo, la mayoria de las madres
que participaron en el estudio residian en Zara-
goza en el momento de la pérdida (66,7%) y te-
nemos la limitacion de no conocer el porcentaje
de madres por provincias incluidas en el grupo
de WhatsApp de la asociacion.
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En el Informe Umamanita, la comunicacion
de la pérdida fue mas frecuente en el despacho
o consulta del médico (41,1%)*. Sin embargo, en
nuestro estudio el porcentaje de enfermeras o
matronas que comunican la pérdida fue mayor
(13,3% Vs 8,6%21, respectivamente). A pesar de
que en estudios previos se pone de manifiesto
la escasa formacion de estas profesionales para
brindar una atencion al parto y al duelo peri-
natal de alta calidad?®, el personal de enferme-
ria desafia el desconocimiento, la demanda de
unos cuidados especificos y la gestion de sus
propias emociones y, simultaneamente, ofrece
una atencion integral a las madres que sufren la
pérdida’7 10225,

Después del parto o pérdida, mas de la
mitad de las madres, solas o junto con sus pa-
rejas, vieron a sus bebés fallecidos de forma
similar a las madres del Informe Umamanita
(52,9%)”, probablemente por la evolucion en la
calidad de la atencion a estas madres?, pues-
to que actualmente se entiende que el vincu-
lo madre-hijo no se establece tras el parto sino
durante el embarazo. Ademas, el acto de ver al
bebé fallecido podria ser un factor mas protec-
tor que perjudicial en un momento tan tragico
y doloroso, pues se asocia a un sentimiento de
orgullo maternal y mayoritariamente deriva en
una experiencia positiva al tener la posibilidad
de despedirse*”?3' De hecho, la mayoria de
las madres que vieron a sus bebés considera-
ron que fue una buena decision. En estos mo-
mentos irrepetibles, el papel de los profesiona-
les sanitarios toma especial relevancia, ya que
las decisiones de los padres pueden variar por
momentos?**'. Por este motivo, estos profesio-
nales deben contar con formacion necesaria en
habilidades comunicativas para ser ellos quie-
nes informen y guien de forma dinamica a las
familias en el proceso del duelo’™. En cuanto
a la mencion del bebé por el personal sanita-
rio, la referencia por su nombre y el uso de un
lenguaje insensible como el feto es inferior al
Informe Umamanita (17,1% vs 36,4%)?". Estudios
previos®?* sugieren que la utilizacion de un len-
guaje adecuado y empatico tiene repercusion
en la experiencia de la pérdida y el posterior
duelo. El término feto tiene sentido en un con-
texto clinico, pero para las familias este termino
resta identidad al bebé y minimiza el significado
emocional de la muerte perinatal?®. Por lo tan-
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to, en caso de no conocer el nombre del bebé
es recomendable utilizar términos como bebé
o hijo, ya que, si el lenguaje no es el apropia-
do, dificulta incluir al bebé fallecido como un
miembro mas de la familia®’. Mientras que la
mayoria de las madres encuestadas salieron
del hospital con uno o varios recuerdos (93,3%),
en el Informe Umamanita solo el 69,6% de las
madres lo hicieron, siendo los mas habituales:
pulsera identificativa, impresion de huellas y
fotografias?. Aunque los recuerdos fisicos son
escasos, unen de forma simbolica a los padres
con el bebé fallecido®. De hecho, tanto en nues-
tro estudio como en la bibliografia revisada, las
madres que guardaron informes médicos, histo-
riales o autopsias se mostraron mas satisfechas
con la atencion recibida que aquellas que no lo
hicieron?'. Como se comentd anteriormente, los
padres se encuentran en un estado emocional
en el cual es probable que no perciban el valor
afectivo especial que puede tener un objeto o
fotografia relacionada con su bebé”, por lo que
es importante que los sanitarios proporcionen
la informacion necesaria para guardar recuer-
dos fisicos del bebé fallecido. Por ejemplo, en
determinados hospitales es comdn custodiar
imagenes durante periodos de tiempo por si
son reclamados por los padres en un futuro®,
En este sentido, las asociaciones o grupos de
apoyo para padres estan desarrollando actual-
mente proyectos muy innovadores como la caja
de recuerdos, que contiene diferentes objetos
para que todos los padres tengan la posibilidad
de coleccionar recuerdos fisicos®.

La labor de los grupos de apoyo es ampa-
rar y proporcionar informacion a los padres en
duelo, ademas de dar voz a las familias y abogar
por que la muerte perinatal deje de ser un tabu
en la sociedad®. La mayoria de las madres es-
tan satisfechas con el apoyo emocional y el tra-
to recibido por parte de enfermeras y matronas,
lo cual afecta positivamente en la satisfaccion
general percibida sobre los cuidados sanitarios
recibidos. Aunque la actuacion de la enfermera
ante una paciente que sufre una pérdida peri-
natal supone salir de su zona de confort’™, ne-
cesitara habilidades de empatia, comunicacion
y duelo, asi como el apoyo entre companeros
para proporcionar una atencion integral a estas
mujeres’'°2+?5 Destaca que la mayoria de las en-
cuestadas se siente satisfecha con los cuidados

recibidos en el hospital (86,7%), lo cual es po-
sitivo, ya que la probabilidad de que el duelo
de los padres derive en un duelo complicado
o trastorno psiquiatrico varia en funcion de di-
versos factores, entre ellos, la satisfaccion con
la atencion sanitaria recibida o la cantidad de
apoyo social y profesional'??. Es decir, los cui-
dados fisicos adecuados, la comunicacion efec-
tiva con las madres, la informacion suficiente y
la empatia son aspectos de gran consideracion
para abordar el duelo™*’. Sin embargo, debido a
las diferencias metodologicas que existen entre
los trabajos previosy el nuestro, principalmente
en cuanto a la seleccion de la poblacion y los di-
ferentes sistemas sanitarios, es dificil hacer una
comparativa de la satisfaccion general percibida
sobre los cuidados sanitarios? 283",

Entre las limitaciones de nuestro estudio
destaca que es un estudio transversal y limitado
a una red de apoyo lo cual no permite hacer se-
guimiento de las madres incluidas en el mismo,
y el posible sesgo de memoria que podria haber
influido en la alteracion o distorsion de las ex-
periencias y recuerdos de las madres, ya que el
80% de las mujeres sufrieron la pérdida entre
2 y 5 anos antes de responder al cuestionario.
En cuanto a fortalezas, aporta datos reales de la
practica clinica actual en situaciones de pérdida
perinatal en nuestra Comunidad Autonoma que
pueden ser (tiles para obtener conclusiones so-
bre la calidad de la asistencia sanitaria que se
esta prestando, y asi poder implantar acciones
de mejora.

Como conclusion general, la satisfaccion
de las madres con la atencion sanitaria recibi-
da tanto durante como después de una muerte
perinatal en los hospitales de Aragon es posi-
tiva. Aunque las madres desearian recibir mas
informacion durante la estancia hospitalaria,
estan satisfechas con la atencion recibida por
parte de enfermeras y matronas y destacan sus
habilidades en comunicacion, sensibilidad en
el lenguaje, respeto y empatia. Para mejorar la
asistencia sanitaria tras una muerte perinatal,
es necesaria la formacion de los profesionales
sanitarios, la elaboracion de protocolos que les
otorguen seguridad e impulsen el trabajo en
equipo y la implicacion tanto de profesionales
sanitarios como de los equipos directivos.
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ANEXO I-CUESTIONARIO SOBRE LA CALIDAD ASISTENCIAL PERCIBIDA POR MADRES QUE HAN SUFRIDO UNA MUERTE PERINATAL

IMPORTANTE. Por favor, si ha tenido mas de una pérdida, conteste en base a sus experiencias de la Ultima pérdida. Si ha tenido

pérdidas multiples durante el mismo embarazo, conteste un solo cuestionario.

1. ¢Ha leido y acepta la Politica de Privacidad de la Universidad de Zaragoza: https://protecciondatos.unizar.es/politica-de-privaci-
dad y de Google: https://policies.google.com/privacy? *

m] Si
m] No
*QObligatorio.

Si no acepta la politica de privacidad no puede cumplimentar el formulario (si desea completar el formulario, acepte la politica de

privacidad).

Muchas gracias.

1. ¢En qué provincia vivia cuando tuvo la pérdida?
a. Huesca
b. Zaragoza

c. Teruel

d. Otra. Especificar:

2. ¢Cudntos afios tenia cuando tuvo la pérdida? _ afios.

3. ¢Cudl de las siguientes opciones describe mejor su nivel de estudios?

a. No sé leer o escribir.

b. Fui menos de 5 afios a la escuela.

c. Fuialaescuela 5 afios o mas, pero sin completar EGB, ESO o Bachillerato elemental.

d. Bachiller elemental, EGB o ESO completa (Graduado escolar). e. Bachiller superior, BUP, Bachiller LOGSE, COU, PREU.
f. FPI, FP grado medio, Oficialia industrial o equivalente.

g. FPII, FP superior, Maestria industrial o equivalente. h. Diplomatura, Licenciatura, Grado o equivalente.

i. Master o Doctorado.

4. éCudl era su estado civil cuando tuvo la pérdida?
a. Casada, pareja de hecho, cohabitando con pareja.
b. Soltera.

c. Viuda.

d. Separada.

e. Divorciada.

5. ¢Qué tipo de embarazo tuvo?
a. Singular.

b. Gemelar / mellizos.

c. Trillizos.

d. Cuatrillizos o mas.
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6. (Cudl de las siguientes opciones describe mejor el tipo de pérdida que tuvo?
a. Pérdida espontdnea / muerte subita intrauterina.

b. Terminacion terapéutica del embarazo por problemas de salud del bebé.

c. Terminacion terapéutica del embarazo por amenaza para la salud materna.
d. Reduccidn selectiva en embarazos multiples.

e. Neonatal.

f. Muerte durante el parto.

g. Interrupcion voluntaria del embarazo.

h. Otro, especificar por favor _

7. éPor favor, nos podria indicar en qué momento del embarazo murid su bebé?
a. Antes de la semana 22.

b. Entre la semana 22 (incluida) y 25.

c. Entre la semana 26y 29.

d. Entre la semana 30y 33. e. Entre la semana 34y 36.

f. Entre la semana 37y 41.

g. Entre la semana 42 y el parto (no durante el parto). h. Durante el parto.

i. Hasta 7 dias después del parto.

j. Hasta 28 dias después del parto.

8. (Cudntos bebés perdio?

9. ¢Cudnto tiempo hace que sufrid la pérdida?
a. Durante las uUltimas 6 semanas.

b. Durante los ultimos 3 meses (90 dias).

c. Entre 4 mesesy 6 meses.

d. Entre 7 meses y 12 meses.

e. Entre 2y 5 afios.

10. ¢Habia tenido previamente alguna de las siguientes pérdidas? Marque todas las opciones que sean necesarias.
a. No.

b. Aborto/s espontédneo/s (hasta la semana 12).

c. Aborto/s espontaneo/s (semana 13 hasta 19).

d. Muerte/s intrauterina/s espontanea/s (semana 20 hasta el parto).

e. Reduccion selectiva en embarazos multiples.

f. Interrupcidn voluntaria del embarazo por problemas de salud del bebé.

g. Interrupcién voluntaria del embarazo por amenaza de la salud materna.

h. Muerte/s neonatal/es (desde nacimiento hasta 28 dias).

i. Muerte de un hijo mayor de 28 dias.

j. Otro, especificar por favor _
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11. ¢éTenia hijos nacidos/as con vida antes de la pérdida?
a. Si.

b. No.

12. (Estd embarazada en este momento o ha tenido hijos nacidos con vida después de esta ultima pérdida? Marque todas las op-
ciones que sean necesarias.

a. Estoy embarazada en este momento.
b. Si, he tenido hijos nacidos con vida.

c. No.

13. (Conocia el sexo del bebé/s antes de que le comunicasen que habia muerto o antes de su nacimiento?
a. Si.

b. No.

14. Si conocia el sexo antes de que le comunicaran que el bebé/s habia muerto, éya le habia puesto nombre?
a. Si.

b. No.

15. ¢Ddnde estaba cuando le comunicaron la muerte de su bebé/s o que el pronéstico no era bueno?
a. En una sala de urgencias/UCI.

b. En la consulta/despacho del médico.
c. En una habitacion para familias.

d. Reanimacion.

e. Neonatologia/UCIN. f. UCI.

g. Paritorio.

h. Ecografia-monitores.

i. Centro de Salud.

j. Habitacion.

k. Quiréfano.

|. Sala de dilatacién. m. Por teléfono.
n. Casa.

0. Otro, especificar por favor _

16. (Quién le comunico las malas noticias?
a. Un médico.
b. Una matrona o enfermera.

c. Mi pareja u otro familiar.

d. Otro, especificar por favor _
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17. éEstaba acompafiada cuando le comunicaron la muerte de su bebé/s o que el prondstico no era bueno?
a. Si, por mi pareja.
b. Si, por un miembro de la familia o amigo.

c. No, estaba sola.

18. éLe ofrecieron un sitio privado donde estar con su pareja o familia para asimilar la noticia?
a. Si.

b. No.

19. Ahora nos gustaria que pensara en la interaccidn con los profesionales en el momento que le comunicaron que el bebé/s estaba
muerto o que el prondstico no era bueno.

Marque el nimero que mejorindique el grado de acuerdo o desacuerdo actualmente con cada una de ellas. Si no esta segura,
use la categoria “Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo”. Por favor, trate de usar esta categoria cuando verdaderamente no tenga
una opinién clara.

1= Estoy totalmente de acuerdo.
2= Estoy de acuerdo.
3= Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo.

4= No estoy de acuerdo.

5= Estoy totalmente en desacuerdo.

e Cuando me presenté en el hospital / Centro de Salud me trataron con prioridad 1 2 3 4 5
e Intui por la reaccion del profesional sanitario que el pronéstico no era bueno 1 2 3 4 5
e Observando el monitor intui que el prondstico no era bueno. 1 2 3 4 5
e El/la médico tardé mucho tiempo en verme. 1 2 3 4 5
¢ Recibi una explicacidn clara del diagndstico, en un lenguaje facil de entender. 1 2 3 4 5
e Tuve la oportunidad de hacer mds preguntas sobre el diagndstico. 1 2 3 4 5
® La persona que me comunico las malas noticias era una 1 2 3 4 5

persona empatica y comprensiva
e Me senti acompafiada por los profesionales en el tiempo después de recibir 1 2 3 4 5

las malas noticias.

20. ¢Después del parto, usted o su pareja (si corresponde) vio al bebé/s?
a. No.
b. Si, pero yo no, sélo mi pareja. c. Si, sélo yo.

d. Si, yo y mi pareja.

21. éOtro familiar/es o amigo/s de la familia vio el bebé/s? Marque todas las opciones que sean necesarias.
a. No, nadie.

b. Si, familiar/es. c. Si, amigo/s.
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22. Por favor, marque el numero que mejor indique el grado de acuerdo o desacuerdo actualmente con cada una de las siguientes
frases. Si no estd segura, use la categoria “Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo”. Por favor, trate de usar esta categoria cuando
verdaderamente no tenga una opinion clara.

1= Estoy totalmente de acuerdo.
2= Estoy de acuerdo.
3= Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo.

4= No estoy de acuerdo.

5= Estoy totalmente en desacuerdo.

» Recibi bastante informacidn acerca de la decision de ver o no ver al bebé/s. 1 2 3 4 5
¢ Me aconsejaron que seria mejor que no viera al bebé/s. 1 2 3 4 5
e Aunque decidi no ver a mi bebé me senti presionada a verle. 1 2 3 4 5
* Mi pareja y yo tuvimos opiniones diferentes acerca de ver al bebé/s. 1 2 3 4 5
¢ Me arrepiento de no haber visto a mi bebé/s. 1 2 3 4 5

23. Por favor, marque el numero que mejor indique el grado de acuerdo o desacuerdo actualmente con cada una de las siguientes
frases. Si no estd segura, use la categoria “Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo”. Por favor, trate de usar esta categoria cuando
verdaderamente no tenga una opinion clara.

1= Estoy totalmente de acuerdo.
2= Estoy de acuerdo.
3= Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo.

4= No estoy de acuerdo.

5= Estoy totalmente en desacuerdo.

* Recibi bastante informacidn acerca de la decision de ver o no ver al bebé/s. 1 2 3 4 5
¢ Me aconsejaron que seria mejor que no viera al bebé/s. 1 2 3 4 5
* Me senti presionada a ver a mi bebé/s. 1 2 3 4 5
e Me presentaron al bebé/s de una manera respetuosa y afectuosa 1 2 3 4 5
o El sitio donde vi a mi bebé/s fue un lugar privado. 1 2 3 4 5
¢ Senti que podria pasar todo el tiempo que queria con mi bebé 1 2 3 4 5
e Los profesionales fueron respetuosos en el trato fisica de mi bebé/s. 1 2 3 4 5
e Los profesionales participaron en el proceso de ver/sostener/velar al bebé/s. 1 2 3 4 5
* Mi pareja y yo tuvimos opiniones diferentes acerca de ver al bebé/s. 1 2 3 4 5

e Fue una buena decision ver a mi bebé/s.

24. ¢En total, durante cudnto tiempo aproximadamente, estuvo con su bebé?
a. 1-2 minutos. b. 3-5 minutos. c. 6-20 minutos.

d. 21-60 minutos.

e. 1 horaa 2 horas.

f. Mas de 2 horas.

g. No sé, no puedo decirlo.
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25. Indique si usted o su pareja hicieron algo de lo siguiente cuando vieron a su bebé/s.

Marque todas las opciones que sean necesarias.

Yo Yo y mi pareja Mi pareja

Tocarle/s 2

Sostenerle/s

Vestirle/s o arroparle/s

Lavarle/s

Velarle/s durante un tiempo

R R R R R e
W W w w w w

2
2
2
2
Tomar fotografias 2

26. Cuando el personal sanitario le hablé del bebé, i Cémo se referian a él/ella?
a. Por sunombre.

b. El/la bebé.

c. Elfeto.

d. No sé/no lo recuerdo.

27. éCudles de los siguientes recuerdos guardo del hospital? Marque todas las opciones que sean necesarias.

a. Ninguno.

b. Fotografia/s.

c. Impresion de las huellas de las manos/ pies. d. Mechén de pelo.
e. Pulsera de identificacion.

f. Ecografia.

g. Manta/ ropa.

h. Pinza del cordén umbilical.

i. Informes médicos/ historial/ autopsia.

j. Otro, especificar por favor _

28. éLe preguntaron por creencias religiosas o espirituales importantes?
a. Si.
b. No.

c. Nosé.

N N N

29. éLe ofrecieron la posibilidad de hablar con un/a psicélogo/a formado/a en duelo gestacional/ neonatal durante la estancia

hospitalaria?
a. Si.

b. No.
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30. Ahora nos gustaria que pensara en las relaciones con los médicos, matronas, enfermeras y resto de personal durante su estancia
hospitalaria. Por favor, marque el numero que mejor indique el grado de acuerdo o desacuerdo actualmente con cada una de las
siguientes frases. Si no estd segura, use la categoria “Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo”. Por favor, trate de usar esta categoria
cuando verdaderamente no tenga una opinién clara.

1= Estoy totalmente de acuerdo.
2= Estoy de acuerdo.
3= Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo.

4= No estoy de acuerdo.

5= Estoy totalmente en desacuerdo.

¢ Senti que los profesionales me escuchaban. 1 2 3 4 5
e Senti que podia expresarme emocionalmente delante de los 1 2 3 4 5
profesionales.

¢ Los profesionales fueron siempre respetuosos hacia miy 1 2 3 4 5
hacia mi familia.

e Me/Nos dieron bastante informacion para ayudarnos con 1 2 3 4 5

las decisiones que tuvimos que tomar.

e Los profesionales fueron sensibles en el uso del lenguaje. 1 2 3 4 5
e Aunque perdi mi bebé fui tratada como una madre. 1 2 3 4 5
* Me senti emocionalmente apoyada por los/as médicos. 1 2 3 4 5
¢ Me senti emocionalmente apoyada por los/as enfermeras y matronas. 1 2 3 4 5
¢ Senti que podria hacerles preguntas si queria. 1 2 3 4 5
¢ Me/Nos ayudaron bastante para guardar recuerdos fisicos del bebé/s, 1 2 3 4 5

como una fotografia, la pulsera de identificacion, etc.

e Algunos de los profesionales me trataron bien y otros mal. 1 2 3 4 5
e Las enfermeras/ matronas parecian saber como tratar con 1 2 3 4 5
casos de pérdida.

® Los médicos parecian saber como tratar con casos de 1 2 3 4 5

perdida.

31. Pensando en los procedimientos de cuidados en el hospital, marque el nimero que mejor indique el grado de acuerdo o des-
acuerdo actualmente con cada una de las siguientes frases. Si no estd segura, use la categoria “Ni estoy de acuerdo ni en desacuer-
do”. Por favor, trate de usar esta categoria cuando verdaderamente no tenga una opinion clara.

1= Estoy totalmente de acuerdo.

2= Estoy de acuerdo.

3= Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo.
4= No estoy de acuerdo.

5= Estoy totalmente en desacuerdo.
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e Me explicaron de una manera clara y entendible el proceso 1 2 3 4 5

del parto en casos de pérdida.

¢ La habitacion donde estaba alojada era un lugar tranquilo. 1 2 3 4 5
¢ Todo el personal de la planta estuvo al tanto de mi situacién. 1 2 3 4 5
* En general me/nos informaron bien sobre todos los pasos y tramites 1 2 3 4 5

durante la estancia hospitalaria.

e Los/as médicos me parecieron competentes en su trabajo. 1 2 3 4 5
e Los/as enfermeras/matronas me parecieron competentes 1 2 3 4 5
en su trabajo.

¢ Los/as médicos, matronas y enfermeras parecian trabajar 1 2 3 4 5

bien en equipo.

¢ Habia un/una profesional que me/nos guio durante el 1 2 3 4 5
proceso.
¢ Senti que tuve el control sobre las decisiones relacionadas 1 2 3 4 5

con los aspectos médicos.

32. Por favor, usando la escala, indique la cantidad de informacion (verbal o escrita) que recibio durante la estancia hospitalaria,
respecto a los siguientes temas:

1= Nada.
2= Poca.

3= Bastante.

4= Mucha.

¢ Informacion sobre la posibilidad de guardar recuerdos fisicos del 1 2 3 4
bebé/s, como una fotografia, la pulsera de identificacion, etc.

¢ Informacion sobre el proceso de duelo y su desarrollo normal. 1 2 3 4
¢ Informacién sobre donde podria encontrar informacién sobre el 1 2 3 4
duelo perinatal/gestacional (e]. paginas web, libros).

¢ Informacion acerca de la autopsia y otras pruebas médicas. 1 2 3 4

33. Después de que le dieran el alta, ¢ Cudl de las siguientes opciones describe mejor la forma en que le hicieron el seguimiento?
Marque todas las opciones que sean necesarias.

a. No tuve ninglin seguimiento después del alta/alin no porque es pronto.
b. Fui a una revision en el mismo hospital.
c. La matrona del Centro de Salud me visité en casa.

d. Fui a una cita con la matrona en el Centro de Salud. e. Fui a una cita con el médico en el Centro de Salud.

f. Me siguieron desde Salud Mental.
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34. ¢Ha recibido apoyo psicoldgico/terapia, respecto a la pérdida, en alguna de las siguientes fases o momentos? Marque todas las
opciones que sean necesarias.

a. No.
b. Después del alta.
c. Durante un embarazo posterior.

d. Ambos, después del alta y durante un embarazo posterior.

35. ¢Dénde acudid para tal apoyo psicolégico/terapia? Marque todas las opciones que sean necesarias.
a. Psicdlogos/ psiquiatras de Salud Mental (publico).

b. Enfermera de la unidad de Salud Mental (publico).

c. Un psicdlogo/psiquiatra privado general.

d. Un psicélogo/psiquiatra privado especialista en duelo.

e. Un psicélogo/psiquiatra privado especialista en duelo gestacional/ neonatal.

f. Asociacion de apoyo al duelo general.

g. Asociacién/grupo de apoyo padres. h. Terapia alternativa/natural.

i. Otro, especificar por favor _

36. ¢Su pareja ha recibido apoyo psicoldgico/terapia, respecto a la pérdida, en alguna de las siguientes fases 0 momentos? Marque
todas las opciones que sean necesarias.

a. No.
b. Después del alta.
c. Durante un embarazo posterior.

d. Ambos, después del alta y durante un embarazo posterior.

37. éHa tenido contacto con algtin grupo o asociacion de apoyo o con otras madres/padres que han experimentado una muerte
perinatal? Marque todas las opciones que sean necesarias.

a. No.

b. Si, he estado en contacto con una asociacion o un grupo de apoyo por teléfono o e-mail.

c. Si, he visitado o participado en un grupo de apoyo online.
d. Si, he visitado o participado en un grupo de apoyo presencial.
e. Si, he estado en contacto con otras madres/padres, pero no en un grupo de apoyo formal.

f. Si, he asistido a un evento de conmemoracion.

38. ¢Cémo valoraria el nivel de apoyo que recibid de las siguientes personas?
1= Nada de apoyo.

2= Un poco de apoyo.

3= Bastante apoyo.

4= Mucho apoyo.

5= No relevante o no los conozco.
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e Enfermeras/ matronas. 1 2 3 4 5
e Médicos. 1 2 3 4 5
* Pareja. 1 2 3 4 5
e Familia cercana. 1 2 3 4 5
e Familia en general. 1 2 3 4 5
* Amigos cercanos. 1 2 3 4 5
e Amigos en general. 1 2 3 4 5
e Un psicologo/psiquiatra. 1 2 3 4 5
e Otras madres/padres que han tenido una pérdida. 1 2 3 4 5
e Un grupo de apoyo online. 1 2 3 4 5
e Un grupo de apoyo presencial. 1 2 3 4 5
e Compaiieros de trabajo. 1 2 3 4 5
¢ Una asociacion de apoyo. 1 2 3 4 5

39. Pensando en sus sentimientos generales sobre los cuidados en el hospital, marque el nimero que mejor indique el grado de
acuerdo o desacuerdo actualmente con una de las siguientes frases. Si no estd seqgura, use la categoria “Ni estoy de acuerdo ni en
desacuerdo”. Por favor, trate de usar esta categoria cuando verdaderamente no tenga una opinion clara.

1= Estoy totalmente de acuerdo.

2= Estoy de acuerdo.

3= Ni estoy de acuerdo ni en desacuerdo.
4= No estoy de acuerdo.

5= Estoy totalmente en desacuerdo.

* A pesar de las circunstancias me siento satisfecha con los 1 2 3 4 5
cuidados que recibi en el hospital.

* Recomendaria este hospital a otras madres/parejas. 1 2 3 4 5

40. En general, ¢se siente satisfecha con la atencion sanitaria recibida durante y después de la pérdida perinatal?
a. Si.

b. No.
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ANEXO [I-CARTA DIRIGIDA A LAS ENCUESTADAS CON LOS OBJETIVOS DEL TRABAJO

El siguiente cuestionario forma parte de un Trabajo de Fin de Grado (TFG) que se llevara a cabo por Gloria Escobar Azafiedo, estu-
diante de 42 curso del Grado de Enfermeria en la Escuela Universitaria de Enfermeria de Teruel, tutorizado por Cristina Pérez Diez
y, bajo la responsabilidad de la Universidad de Zaragoza. El objetivo del trabajo es conocer la percepcion y las expectativas de las
madres sobre la calidad de los cuidados sanitarios recibidos tras una pérdida perinatal en los hospitales de Aragdn con la finalidad
de promover mejoras en la asistencia sanitaria.

Si Ud. es mayor de 18 afios, sufrid una muerte intrauterina y fue atendida en un hospital del Sistema Sanitario de la Comunidad
Auténoma de Aragon entre el 1 de enero 2017 y el 31 de diciembre 2021, le invitamos a participar.

Su participacion es totalmente voluntaria, no le ocasionara perjuicios ni mas molestias que el tiempo que emplee en completar la
encuesta, y contribuird a obtener el conocimiento que necesitamos. Es totalmente libre de completarla o salir sin completarla, en
cuyo caso sus contestaciones no se tendrdn en cuenta. Sélo le pedimos que sus respuestas se ajusten lo mas posible a la realidad.

Es un cuestionario totalmente anénimo, no incluye datos que permitan identificarle y todas las respuestas seran confidenciales. No
obstante, al igual que ocurre cuando realiza una busqueda en Google o utiliza sus servicios, esta empresa si podria identificarle y
recopilar sus datos. Por ello le informamos que puede acceder a la Politica de privacidad de Google y revisar sus ajustes de privaci-
dad en el siguiente enlace: https://policies.google.com/privacy.

En relacién con esta encuesta, Ud. puede ejercer sus derechos en materia de privacidad directamente ante Google (puede acce-
der al centro de Ayuda de privacidad pulsando AQUI) y, en caso de no verlos satisfechos, podr3, si lo desea, dirigirse al Delegado/a
de Proteccion de Datos de la Universidad de Zaragoza (dpd@unizar.es) o, en reclamacién, a la Agencia Espafiola de Proteccion de
Datos (www.aepd.es).

La Universidad de Zaragoza cuenta con una pagina donde ofrece amplia informacién respecto de este tratamiento y de su politica
de proteccion de datos, asi como formularios para el ejercicio de sus derechos http://protecciondatos.unizar.es/

Su consentimiento en participar supone su aceptacion de las politicas de privacidad de la Universidad de Zaragoza y de Google por
lo que le pedimos que antes lea detenidamente esta informacion.

Muchas gracias de antemano por colaborar con esta investigacién rellenando la encuesta
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