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RESUMEN

Introduccion: El duelo perinatal, es un duelo silencioso al que se deben enfrentar muchas
familias en soledad. Si no se actua en consecuencia, puede generar un duelo patoldgico y

problemas psicolégicos en los padres.

Objetivo: El objetivo es evaluar los recursos disponibles y necesidades que presentan los
padres que deben interrumpir su embarazo por anomalia fetal, asi como detectar las
carencias del personal de enfermeria a la hora de brindar unos cuidados especificos a las

familias.

Metodologia: Para llevar a cabo este estudio, se ha realizado una revision bibliografica de
la literatura publicada en los ultimos cinco afios, empleando las bases de datos de Cinahl,
Medline Complete, Pubmed, Apa psycinfo y Scopus. Tras la busqueda, se realizd una lectura

critica de los estudios preseleccionados para estimar su calidad a través del método CASPe.

Resultados: Se seleccionaron 18 estudios, de los cuales 16 son cualitativos y 2
cuantitativos. Dichos articulos, fueron seleccionados por su capacidad de reflejar las
experiencias de las familias y enfermeras. Se ha observado que las familias no tienen
cubiertas sus necesidades y que el personal de enfermeria presenta dificultades para brindar
una atencién especializada debido a la falta de protocolos estandarizados y formacion

especifica.

Conclusion: Las familias que deben interrumpir el embarazo por malformaciones fetales
sufren un duelo perinatal que presenta repercusiones a todos los niveles. Al no haber un
seguimiento continuo por los sanitarios, muchos padres sienten que su duelo es invisible
para la sociedad porque no ven cubiertas sus necesidades. En resumen, es necesario dar
visibilidad al duelo perinatal y proporcionar formacion y protocolos estandarizados a todos
los profesionales sanitarios, con el objetivo de ofrecer cuidados especificos, integrales y

multidisciplinares a estas familias.
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ABSTRACT

Introduction: Perinatal bereavement, is a silent grief that many families must face alone. If not

acted upon, it can lead to pathological grief and psychological problems for the parents.

Objective: The objective is to assess the available resources and needs of parents who must
terminate their pregnancies due to fetal anomalies, as well as to detect the shortcomings of the

nursing staff in providing specific care to the families.

Methodology: To carry out this study, a literature review of the literature published in the last five
years was implemented, using the Cinahl, Medline Complete, Pubmed, Apa psycinfo and Scopus
databases. After the search, a critical reading of the pre-selected studies was carried out to

estimate their quality using the CASPe method.

Results: Eighteen studies were selected, of which 16 were qualitative and 2 quantitative. These
articles were selected for their ability to reflect the experiences of families and nurses. It has been
observed that families do not have their needs met and that nurses have difficulties in providing

specialized care due to the lack of standardized protocols and specific training.

Conclusion: Families who must terminate pregnancies due to fetal malformations suffer perinatal
bereavement with repercussions at all levels. In the absence of continuous follow-up by health
care providers, many parents feel that their bereavement is invisible to society because their
needs are not met. In summary, it is necessary to give visibility to perinatal bereavement and to
provide training and standardized protocols to all health professionals, with the aim of offering

specific, comprehensive, and multidisciplinary care to these families.

Keywords: Perinatal bereavement, nursing, fetal malformations, pregnancies, care.
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1 INTRODUCCION

En los ultimos afos se han experimentado grandes avances en la medicina y gracias a ellos, se
han salvado vidas, evitado abortos e identificado malformaciones, no obstante, muchas familias

tienen que pasar por un duelo perinatal (Calderer et al., 2018).

El duelo perinatal, es “el impacto y el proceso psicolégico y emocional que se produce después
de sufrir un aborto o pérdida gestacional” (Fernandez-Alcantara et al., 2020, p.1064). Es
frecuente que aparezcan sentimientos de vacio, frustracion, soledad, impotencia y problemas de
depresion, ansiedad o estrés postraumatico, asi como otros sintomas fisicos (Fernandez-
Alcantara et al., 2020; Santos Redondo et al., 2015). Para muchas familias, se considera un
duelo silencioso e invisible, en el que florecen sentimientos de negaciéon o pensamientos de
desautorizacién, ya que su pérdida no esta reconocida por la sociedad (Aranda Ortega et al.,
2019; Steen, 2015).

Segun los datos que ofrece el Ministerio de Sanidad, se observa que, en los ultimos afios en
Espafia, ha ido aumentado el numero de interrupciones legales del embarazo por
malformaciones congénitas, causando repercusiones fisicas, mentales y sociales en las familias.
(Ministerio de Sanidad Espariol, s.f.; Steen, 2015). Por lo tanto, es conveniente trabajar e
investigar sobre el duelo perinatal que sufren los padres y en cdmo el personal de enfermeria
estd capacitado y preparado para ayudar en este periodo y asi, poder paliar o evitar que se
desencadenen mayores problemas como es la depresion, la ansiedad o las ideas autoliticas
(Martos- Lépez et al., 2016; Steen, 2015).

Diferentes autores, reflejan que los padres necesitan que su duelo y su pérdida sea reconocida
por los sanitarios y por la sociedad. Manifiestan la falta de protocolos estandarizados que provoca
diversidad en los cuidados dependiendo del pais u hospital y destacan la carencia existente de
cuidados y seguimiento integral tras la interrupcién del embarazo (Atienza-Carrasco et al., 2019;
Cassidy, 2018; Fernandez-Alcantara et al., 2020; Sun et al., 2018). Por otro lado, en varios
estudios, se ha constatado que el personal de enfermeria, no se sienten preparados ni
capacitados para trabajar con este tipo de familias, por lo que se evidencia la necesidad de
ofrecer a los profesionales sanitarios formacion especifica, para garantizar que todas las familias
reciban una adecuada atencion en todos los hospitales espafioles y asi conseguir una atencion
estandarizada y protocolaria (Calderer et al., 2018; Fernandez-Basanta et al., 2020; Qian et al.,
2020; Steen 2015; Yenal et al., 2021).

Por todo ello, se confirma la importancia de trabajar sobre el tema planteado para asi identificar
las necesidades de estos pacientes y la de los profesionales de la salud que brindan sus

cuidados.



Existen varios motivos a nivel personal que han dado lugar a la eleccion de este tema. En primer
lugar, he tenido la suerte de haber rotado en mis practicas por el servicio de Urgencias de
Obstetricia y Ginecologia, en el cual, he presenciado varios casos de interrupcion del embarazo
por malformaciones o incompatibilidades con la vida, dénde se intentaba ofrecer cuidados
integrales en ambos padres, no obstante, el protocolo que se seguia era un protocolo propio del
hospital. Haber tenido la oportunidad de realizar las practicas en este servicio, me ha ayudado a
identificar las carencias que tienen los profesionales a la hora de tratar a estas familias y la
importancia de trabajar en ello, ya que la enfermeria puede aportar mucho para que estas familias

afronten mejor su duelo.

Por otro lado, hay una parte emocional que me ha hecho inclinarme sobre el tema, ya que antes
de comenzar este suefo que es la enfermeria, he tenido que vivir en primera persona un duelo
perinatal. Haber vivido esta situacién, es lo que me impulsé a dar el paso de dejar mi trabajo y
comenzar la carrera de enfermeria, para asi poder ayudar a otras personas a superar su dolor y

duelo, como en su dia me ayudaron a mi, asi que no podria hacer mi TFG sobre otro tema.

1.1 El duelo

El duelo tiene multiples definiciones, proviene de latin “dolus”, dolor. Segun la Real Academia
Espafiola de la Lengua, es la “expresion de dolor, lastima, afliccion o sentimiento que se presenta
por el fallecimiento de un ser querido” (Real Academia Espafiola [RAE], s.f., definicidn 2). Por lo
tanto, se podria entender como un proceso emocional, psicoldgico y fisioldégico que generalmente
tiene un tiempo determinado (Garciandia Imaz & Rozo Reyes, 2019). Suele presentarse como
un sentimiento unipersonal, unico y dinamico, que responde de diferente forma en base a las
herramientas y recursos de afrontamiento personales (Lopez Fuentetajaa & Iriondo Villaverdeb
2018).

Se pueden apreciar diferentes etapas durante el proceso, aunque no necesariamente se debe
seguir el mismo orden ni pasar por todas ellas (Garciandia Imaz & Rozo Reyes, 2019). Alo largo
de la historia, han aparecido diversos conceptos, empezando por las ideas de Freud, siguiendo

por Kiibler-Ross, Bowlby y Tizén (Lopez Fuentetajaa & Iriondo Villaverdeb 2018).

Para Kiibler-Ross, el duelo consta de cinco etapas, en las que se encuentra una fase de
negacion, otra de ira, negociacion, depresion y aceptacion (Lopez Fuentetajaa & Iriondo
Villaverdeb 2018 ; Moral de la Rubia & Miaja Avila, 2015; Santos Redondo et al., 2015).



Las fases del duelo perinatal aplicadas a las etapas descritas por Kiibler-Ross serian:

o Negacidn: Es una fase en la que se niega la realidad, aparecen sentimientos de
confusion y shock, porque los padres no pueden reconocer la malformacion o problema

en su bebé, ni entender el por qué ni como ha sucedido.

e Ira: Esta etapa se presenta cuando los padres comienzan a ser conscientes de la
realidad y afloran sentimientos de rabia, ira, resentimiento por la noticia recibida. No
obstante, es necesario y fisioldgico que se manifiesten estos sentimientos para ayudar

a los padres a pasar esta fase.

° Negociacién: Esta fase no suele durar mucho y en ella, afloran sentimientos de
esperanza, negociacion con el poder divino o con los profesionales sanitarios, para ver
si hay alguna posibilidad de que se solucione o que se hayan equivocado al dar el

diagnéstico.

e Depresién: En esta fase, los padres presentan sentimientos de tristeza, vacio, dolor,
miedo, frustracion. Es la fase con mayor carga de dolor emocional, porque ya comienzan

a ser conscientes de la pérdida a la que se enfrentan.

o Aceptacion: En esta ultima fase, los padres comienzan a reconocer y a enfrentarse al
dolor e intentan luchar y adaptarse a la situacion con fortaleza (Lopez Fuentetajaa &
Iriondo Villaverdeb 2018 ; Moral de la Rubia & Miaja Avila, 2015).

1.2 El duelo patologico

Dentro del duelo, tal y como se ha reflejado anteriormente, se encuentra el duelo normal o
fisiolégico, que es el que ocurre a los pocos dias tras el evento traumatico que cede de forma
espontanea y de forma gradual y el duelo patoldgico, que presenta mayores repercusiones
psicolégicas y aparece semanas después del evento o noticia, produciendo incapacidad,
negacion ante lo sucedido, depresion, alucinaciones y adquisicion de conductas anormales como

ideas autoliticas (Santos Redondo et al., 2015; Vedia Domingo, 2016).

Se pueden diferenciar cuatro subtipos de duelo patolégico, entre los que se encuentran (Vedia
Domingo, 2016):

o Duelo crénico: suele alargarse en el tiempo ya que el individuo no es capaz de

superarlo.



e Duelo retrasado o inhibido: en este caso, el individuo suele retrasar inconscientemente

el proceso del duelo tras el evento o pérdida y comenzara a percibir sintomas

desproporcionados en el futuro.

o Duelo exagerado: Se trata de individuos que presentan sintomas extremos y conductas

anormales tras lo acontecido, generando problemas como la depresion, ansiedad o

abuso de malos habitos.

e Duelo enmascarado: El individuo presenta problemas para enfrentarse en su dia a dia,

pero no es consciente de su relacién con el evento traumatico. En este caso, también se

puede originar problemas psicolégicos como la depresion.

1.3 El duelo perinatal

Generalmente, cuando las parejas buscan crear una familia y reciben la noticia de que seran
padres, sienten diferentes emociones y pensamientos, y comienzan a crear conjuntamente una
serie de proyectos que giran alrededor del futuro bebé. Sin embargo, estos proyectos y estos
sentimientos se ven truncados al recibir noticias tan indeseables como el saber que el embarazo
no sigue adelante ya sea por un aborto espontaneo, o porque deban interrumpir el embarazo,
por presentar malformaciones congénitas o incompatibilidad con la vida. Con lo cual, estos
padres tendran que ver como su futuro con su anhelado bebé se desvanece lentamente (Martos-
Lopez et al., 2016).

Retomando la definicion aportada al inicio de este trabajo, el duelo perinatal, es “el impacto y el
proceso psicolégico y emocional que se produce después de sufrir un aborto o pérdida perinatal”,
(Fernandez-Alcantara et al., 2020, p.1064). Es frecuente que aparezcan sentimientos de vacio,
frustracion, soledad, impotencia y problemas de depresion, ansiedad o estrés postraumatico, asi
como otros sintomas fisicos (Fernandez-Alcantara et al., 2020; Santos Redondo et al., 2015).
Presenta varias similitudes con la definiciéon del duelo, pero en esta ocasién, se presentan
sentimientos de negacién o pensamientos de desautorizacion, porque suelen ser pérdidas
infravaloradas que no llegan a ser reconocidas socialmente ni apoyadas por la sociedad como
acontece con otro tipo de pérdidas, con lo cual, se podria decir, que son duelos invisibles y
desautorizados (Aranda Ortega et al., 2019; Loépez Fuentetajaa & Iriondo Villaverdeb 2018;
Steen, 2015).

En Espafia, la muerte perinatal se corresponde con la muerte a partir de las 28 semanas de
gestacion, pero en la mayoria de los paises, se considera desde las 22 semanas de gestacion,
hasta la primera semana de vida del neonato, no obstante, existen diferentes conceptos (Lopez
Fuentetajaa & Iriondo Villaverdeb 2018 ).
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La muerte fetal: es la muerte del feto antes del expulsivo, independientemente de la edad
gestacional. Dentro de la muerte fetal se puede diferenciar el concepto de muerte fetal temprana,

intermedia y tardia (Lopez Fuentetajaa & Iriondo Villaverdeb 2018;Tinedo et al., 2016).

¢ Muerte fetal temprana, incluye las muertes desde la concepcion hasta las 22 semanas
de gestacion, o en el caso del peso en pesos inferiores a 500 gramos. Por lo que se

puede conocer con el nombre de aborto.

e Muerte fetal intermedia, engloba las muertes fetales con una gestacién de 22/28

semanas de gestacion o pesos comprendidos entre 500 y 999 gramos.

o Muerte fetal tardia, abarca las muertes fetales de gestaciones mayores a 28 semanas

0 pesos superiores a 1000gramos.

e Muerte neonatal, hace referencia a la muerte del recién nacido en los primeros 28 dias
(Tinedo et al., 2016).

La vivencia de la pérdida perinatal, independientemente de la edad gestacional, genera que los
padres sufran un duelo perinatal. No obstante, es interesante recalcar las diferencias y el motivo

por el cual se puede presentar.

1.3.1 El duelo perinatal por aborto espontaneo

La muerte fetal temprana o aborto, es la que se origina antes de las 22 semanas de gestacion,
o cuando el peso del feto es menor a 500 gramos (Santos Redondo et al., 2015). No obstante,
cuando se habla de aborto espontaneo, hace referencia a una gestacién que ha cesado
espontaneamente, siendo las causas mas comunes, las bioquimicas y preimplantacionales
(Bouquet de Duran, 2011; Santos Redondo et al., 2015).

1.3.2 El duelo perinatal por ILE (Interrupcion legal del embarazo)

El ILE, es una interrupcién legal del embarazo. En Espaia, tras la Ley del 2010, toda gestante
desde los 16 afios tiene el derecho y la autonomia para decidir interrumpir su embarazo, siempre
y cuando tenga menos de 14 semanas de gestacion o 22 semanas, en el caso que se confirme
por especialistas un riesgo para la salud de la mujer, incompatibilidad con la vida o malformacion
fetal (Boletin Oficial del Estado [BOE], 2010).

Cuando la causa de interrupciéon es voluntaria, por eleccion de la mujer y antes de las 14
semanas de gestacion, se suele conocer con las siglas IVE (interrupciéon voluntaria del
embarazo), sin embargo, el ILE o aborto terapéutico, se refiere a procedimientos por causas
médicas y terapéuticas por presentar riesgo para la madre o anomalias congénitas (Serrano

Navarro et al., s.f.).
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Las causas del ILE, pueden ser diversas, como consecuencia de una decision médica en la que
se considere que hay una malformacion incompatible con la vida, por malformaciones congénitas
o por muerte fetal. Segun la edad gestacional, se realiza una técnica u otra entre las que se

encuentran la técnica farmacoldgica y quirdrgica (Serrano Navarro et al., s.f.).

1.3.2.1 ILE farmacoloégico

Es una interrupcion legal del embarazo mediante farmacos como es la mifepristona y misoprostol
para dilatar el cuello uterino y expulsar el feto de forma completa. Si se efectua en el segundo
trimestre, se suele combinar la técnica farmacolodgica con otros farmacos como es la oxitocina
para conseguir contracciones del Utero y llegar a expulsar el feto, con lo que se conoce como
técnica de induccién. En los casos en los que no se extraiga todo el contenido, incluido la
placenta, se emplearia la técnica quirirgica mediante la aspiracion para evitar infecciones o

mayor riesgo (Santos Redondo et al., 2015; Serrano Navarro et al., s.f.).

1.3.2.2 ILE quirargico.

En gestaciones menores de 14 semanas, se lleva a cabo una interrupcion del embarazo previa
dilatacion cervical y aspiracion del feto en el quiréfano, sin embargo, en mayor edad gestacional,
suele realizarse la dilatacién, evacuacion o induccion del parto, requiriendo en algunos casos la
aspiracion. Se suele realizar hasta el segundo trimestre de gestacion y generalmente de forma
ambulatoria. A partir del segundo trimestre, se ejecuta la misma técnica, pero en ese caso, se
dilataria mas el cuello uterino para evitar complicaciones. En algunos casos, cuando la induccién
y aspiracion no ha sido efectiva, se lleva a cabo una cesarea mediante la apertura de la cavidad

abdominal (Santos Redondo et al., 2015; Serrano Navarro et al., s.f.).

1.3.3 El duelo perinatal por muerte fetal intrauterina

En la muerte fetal intrauterina, el feto muere antes de la expulsién y del parto. Suele asociarse a
gestaciones a partir de lo que se considera viabilidad fetal, 22-23 semanas o con pesos mayores
de 500 gramos, en los cuales, se realiza una induccion del parto a través de un ILE farmacologico
y en ocasiones quirurgico (Asociacion de Clinicas Acreditadas para la Interrupcién del Embarazo
(ACA), s.f.; Santos Redondo et al., 2015; Serrano Navarro et al., s.f.).

Tras estas definiciones y aclarando que todas las familias sufren un duelo perinatal, nos
preguntamos, si todos los duelos son iguales. Dependiendo de la persona, su poder de
afrontamiento y herramientas, el curso del duelo sera diferente (Lépez Fuentetajaa & Iriondo
Villaverdeb 2018).No obstante, existe un factor aiadido, y es el motivo por el que se realiza un
ILE, ya que los abortos espontaneos, suceden de forma inesperada sin llegar a tener que decidir

el futuro del bebé.
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Por otro lado, los padres que se someten a una interrupcion voluntaria del embarazo deben tomar
duras decisiones. Sin embargo, no es lo mismo la de unos padres que han decidido no seguir
con el embarazo por motivos personales, o el de los padres que tienen que interrumpirlo por
incompatibilidades con la vida, malformaciones congénitas o por muerte fetal. En los casos de
muerte fetal, por desgracia no hay nada que hacer por solucionar la situacion, y sélo queda que
enfrentarse al duro duelo. Por el contrario, en los ILE por incompatibilidad con la vida o
malformaciones congénitas, las familias no soélo reciben la dura noticia de malformacion, sino
que deben decidir la interrupcion de su embarazo, dando lugar a sentimientos como culpabilidad,

impotencia, dolor, etc (Fernandez-Alcantara et al., 2020; Santos Redondo et al., 2015).

Ante estos casos, nos preguntamos si existen profesionales que se encarguen de esta parte
emocional de las familias, porque ademas del cuidado fisico que deben brindar, sin duda alguna,
se debe ofrecer apoyo y herramientas para que los padres puedan enfrentarse a la dura decision
que deben tomar y al duelo al que se tendran que enfrentar. Se puede pensar que la enfermeria
puede ser de gran ayuda en estos casos, ya que son los profesionales que mas tiempo pasan
con los pacientes, sin embargo, en Espana, a pesar de disponer de guias para cuidados
neonatales o incluso alguna perinatal de gestaciones pretérmino, presenta una gran precariedad
en cuanto a guias enfocadas a muertes fetales tempranas, intermedias o tardias por

incompatibilidad con la vida (Atienza-Carrasco et al., 2019; Cassidy, 2018).

En los ultimos afios, se ha avanzado en cuanto a los estudios y necesidades de los padres que
sufren un duelo perinatal o neonatal, no obstante, se evidencia una falta de protocolos
estandarizados y asistenciales especificos para las familias que deciden interrumpir la gestacion
por alteraciones congénitas (Atienza-Carrasco et al., 2019; Cassidy, 2018; Fernandez-Alcantara
et al., 2020; Sun et al., 2018). Por otro lado, diversos hospitales espafioles, a titulo individual,
han ido insertando guias especificas y protocolos, como es el de la “Guia publicada de atencion

profesional por el Servicio Extremefio de Salud”, (SES) (Santos Redondo et al., 2015).

Del mismo modo, frente a la falta de recursos mencionada, surgen diferentes asociaciones que

brindan apoyo y ayudan a sobrellevar el duelo de estas familias.

1.4 Asociaciones y grupos de apoyo

En Espafia, han ido surgiendo diferentes grupos de apoyo y asociaciones, formados por padres
que han vivido la misma situacién y por diferentes profesionales, que tienen como objetivo ayudar
a superar el duelo a las familias que han sufrido abortos, se han tenido que someter a un ILE o
que hayan sufrido una muerte neonatal. Entre ellas, se encuentran la de “Umamanita”, “Red el

Hueco de mi Vientre”, “Petits Amb Llum”, y la “Asociacion de Mutua Ayuda ante el Duelo” de
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Madrid, entre otras (Asociacion de mutua ayuda ante el duelo, s.f.; Cassidy & Castro, 2009; Cruz

Alvarez et al., 2018; Red el hueco de mi vientre, 2013).

Algunas de las paginas web mencionadas son:

=  http://www.umamanita.es

= http://www.petitsambllum.org

= http://www.amad.es

= https://www.redelhuecodemivientre.es

A pesar del apoyo que brindan y del gran trabajo social que realizan, son asociaciones que no
trabajan de la mano con los hospitales y el sistema sanitario espafiol, por lo tanto, no existe un
trabajo interdisciplinar ni tampoco un seguimiento, ya que son las familias las que tienen que
informarse y buscarlas por su cuenta. Entre las asociaciones mencionadas anteriormente,
“Umamanita” es una de las mas potentes en Espafia, de las que apoyan a familias que sufren
una muerte perinatal sin animo de lucro. Forman a profesionales para brindarles herramientas
para que puedan ofrecer unos cuidados 6ptimos y también trabajan en diversas investigaciones
y proyectos de prevencion (Cassidy & Castro, 2009). Por otro lado, se encuentra la asociacion
de “Red el Hueco de mi Vientre”, con sede en diferentes ciudades en Espafia y formada por
enfermeras, matronas, psicélogos y padres que han sufrido un duelo perinatal. Brindan apoyo a
todas las familias que lo precisen y como punto a destacar es que también forman a los
profesionales de la salud para poder ayudarles a ofrecer cuidados especificos integrales (Red el

hueco de mi vientre, 2013).

1.5 Epidemiologia

Segun datos del Ministerio de Sanidad, en Espafia se practicaron 88.269 interrupciones del
embarazo en el 2020, y 99.149 en 2019. Probablemente, este niumero se ha reducido por la
situacion actual con el COVID, ya que si se sigue observando los datos estadisticos que ofrece
el Ministerio de afios anteriores, se puede confirmar que ha ido aumentado unos 1000 abortos

cada afio (Ministerio de Sanidad Espafiol, s.f.) (Grafico 1).
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Grafico 1. Numero total y tasa de interrupciones en Espaia (Elaboracién propia).
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Segun estos datos, en el 2020, se ha realizado un 3,10 % de interrupciones del embarazo, por
riesgo de graves anomalias en el feto, frente a un 2,93% que se realizaron por la misma causa
en el 2019, por lo que se puede observar un aumento significativo en tan sélo un afio. En cuanto
a interrupciones por anomalias fetales o incompatibles con la vida, se observa un 0,31% en 2020
frente a un 0,32% que se realizaron en 2019. Por otro lado, si hacemos una valoracién global
desde el afio 2017, se observa que no existe gran diferencia en cuanto al porcentaje de

interrupciones por el mismo motivo (Ministerio de Sanidad Espafiol, s.f.).

Grafico 2. Porcentaje de interrupciones del embarazo por riesgo de anomalias fetales en Espaiia

(Elaboracion propia).
TASA DE INTERRUPCIONES DEL EMBARAZO POR RIESGO DE ANOMALIAS FETALES

4,00%
3,50%

3,00%
2,50%
2,00%
1,50%
1,00%
0,50%
0,00%

2017 2018 2019 2020

15



Grafico 3. Porcentaje de interrupciones del embarazo por anomalias fetales en Espana

(Elaboracion propia).
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Con estos datos, se puede concluir que en Espafia ha ido aumentado el numero de
interrupciones legales del embarazo en los ultimos afios, por lo que es importante trabajar e
investigar sobre el duelo perinatal que sufren estas familias y en cémo el personal de enfermeria
esta capacitado y preparado para ayudar a estos padres en este periodo (Martos-Lopez et al.,
2016; Steen, 2015).

1.6 Marco legal

La Ley existente en Espafa para defender la interrupcién voluntaria del embarazo, por causas
personales o por malformaciones e incompatibilidad con la vida, es la Ley Organica 2/2010, de
3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria del embarazo (BOE,
2010) . Esta ley, sustituy6 a la Ley de 1985, que sélo permitia interrumpir el embarazo a gestantes
que se encontraran ante un grave riesgo para su salud fisica o0 mental, en casos de violacion en
las primeras 12 semanas o en casos de malformaciones, en las primeras 22 semanas de
gestacion (Boletin Oficial del Estado [BOE], 1985) .

Con la Ley del 2010, se pretendia que toda gestante desde los 16 afos tuviera el derecho y la
autonomia para decidir interrumpir su embarazo, siempre y cuando tuviera menos de 14
semanas de gestacion. Por otro lado, con esta Ley, se permite abortar en gestaciones de hasta
22 semanas, siempre y cuando se confirme que exista algun riesgo para la salud de la mujer o
malformacion fetal. También, se permite interrumpir dicho embarazo en edades gestacionales
mayores, en cuyos casos se identifiquen anomalias fetales incompatibles con la vida. Para los
dos ultimos casos mencionados, a partir de las 15 semanas de gestacion y hasta las 22 semanas,

es necesario verificar los riesgos de salud o anomalias fetales con informes médicos de un
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especialista/facultativo o dos especialistas respectivamente. En cuanto a las gestaciones
mayores de 22 semanas, seria necesario un informe médico de un especialista o del comité

clinico, en casos de enfermedad grave e incurable (BOE, 2010).

Después de la implementacion de la Ley del 2010, se realizé6 una modificacion en el 2015, en
relacion a la autonomia y derecho a decidir la interrupcién en gestantes menores de edad, por lo
que actualmente segun la Ley Organica 11/2015, de 21 de septiembre, para reforzar la
proteccion de las menores y mujeres con capacidad modificada judicialmente en la interrupcion
voluntaria del embarazo, las menores necesitan el consentimiento de su representante legal para

interrumpir su embarazo (Boletin Oficial del Estado [BOE], 2015) .

Grafico 4. Contexto juridico y requisitos legales en Espaia, para interrupcion del embarazo.

(Elaboracion propia a partir de la Sociedad Espaiola de Contracepcion s.f.).
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2 PREGUNTA PICO:

Debido al gran numero de familias que deben someterse a una interrupcion del embarazo y a la
ausencia y precariedad de protocolos estandarizados para unos correctos cuidados en esta
poblacion en concreto, nos preguntamos si estas familias se sienten apoyadas por el personal
sanitario y si disponen de los recursos adecuados para enfrentar su duelo. El objetivo de esta
revision es evaluar los recursos de los que disponen estas familias y conocer si se sienten
apoyadas por el personal sanitario. Como objetivos secundarios, se plantea la importancia de
conocer las necesidades que verbalizan los padres para un mejor afrontamiento, y evaluar las

dificultades o necesidades de los profesionales de salud para brindar una atencién adecuada.

P: pacientes: Padres que han recibido ayuda sanitaria tras el diagnostico de malformacion
congeénita y/o incompatibilidad con la vida y deciden realizar una interrupcion legal del embarazo
(ILE).

I: Intervencion: Asistencia por parte del personal de enfermeria a las familias que realizan un
ILE por malformaciones congénitas.

C: Comparacion: Familias que reciben asistencia biopsicosocial del personal de enfermeria
frente a las que no reciben dicha asistencia.

O: Resultados: La atencion del personal de enfermeria favorece la elaboracion del duelo de las
familias que se tienen que someter a una interrupcion del embarazo por malformaciones

congénitas.

¢La adecuada asistencia del personal de enfermeria a los padres que deciden someterse

a un ILE por malformacion congénita, favorece la elaboracion del duelo?

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo general

o El objetivo principal es evaluar si las familias que se tienen que someter a un ILE por
malformacion congénita o incompatibilidad con la vida, disponen de recursos y si se

sienten apoyadas por el personal de enfermeria para enfrentar mejor su duelo.

3.2 Objetivos especificos

o Determinar qué necesidades verbalizan las familias que deben someterse a una
interrupcion legal del embarazo por malformaciones congénitas.

e Conocer los recursos con los que cuentan estas familias.

e Conocer cual es el papel de enfermeria en la elaboracion de los duelos perinatales y
evaluar las dificultades o necesidades de los profesionales de salud para brindar una

atencion adecuada.
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4 METODOLOGIA

4.1 Diseno de estudio

Para realizar este estudio y responder a los objetivos planteados anteriormente, se ha realizado
una revision bibliografica de la literatura, para reunir la maxima evidencia posible y responder de
forma critica a todas las preguntas de investigacion. La revision bibliografica se puede entender
CcOomo un resumen conciso y estructurado dirigido a responder una pregunta clinica. Es el punto
de partida para identificar qué se sabe sobre el tema a tratar y asi poder responder a los objetivos

planteados con la mayor evidencia, ejerciendo una valoracion critica (Moreno et al., 2018).

4.2 Muestra y criterios de inclusién y exclusion

La busqueda bibliografica se realizé durante los meses de Octubre de 2021 y Enero de 2022 y
se recopilaron articulos originales de investigacién primaria, utilizando criterios de inclusion para
acotar la busqueda, entre los que se encuentran; el tipo de documento, escogiendo sélo
investigaciones originales, por ser los que mas informacion objetiva puede ofrecer; el resumen,
para ayudar a la hora de la recopilacion; el idioma seleccionando el inglés, espafriol y portugués;
el afio de publicacion, utilizando sélo los documentos desde el 2016-2021, para indagar sobre la
ultima evidencia; la poblacion a estudio, seleccionado la poblaciéon con edades comprendidas
entre 19-44 afos por ser la edad de mayor fertilidad y mas prevalente en gestaciones. En
términos generales, la tematica de los articulos estudiados son experiencias, roles y necesidades

de la poblacion estudiada y del personal sanitario, en concreto, el personal de enfermeria.

Como criterios de exclusion, se han descartado los articulos que trataran exclusivamente sélo
sobre el duelo por abortos espontaneos, duelo por muertes neonatales, duelos por pérdidas de
un familiar e investigaciones de actividades en el duelo perinatal por profesionales en los que no

estaban incluidas las enfermeras/os.

4.3 Estrategia de busqueda bibliografica

Para encontrar las palabras clave y dar con el lenguaje documental, se han utilizado los tesauros
Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCs), para localizar los términos en espafiol y para
localizar los términos en inglés, se ha hecho uso del Medical Subject Headings (MeSH).

Los descriptores de busqueda mas utilizados han sido: Abortion induced, pregnancy, nurse,
perinatal grief, Fetus, Congenital Abnormalities, Emotions, Perception, y Decision Making.

Los booleanos empleados han sido AND, y OR y las bases de datos utilizadas han sido Pubmed,

Medline, Cinahl, Apa psycinfo y Scopus.
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= Se ha decidido utilizar Pubmed, por ser una de las bases de datos que presenta mayor
nuamero de documentos en ciencias de la salud y medicina. Con ello, se queria conseguir

el mayor numero de articulos actualizados.

= En el caso de Medline, se ha escogido por ser una base de datos que contiene diversos

articulos de enfermeria entre otras. Ademas de que dispone de revistas con alto impacto.

» Labase de datos de Cinahl, se ha empleado por ser una base de datos sobre enfermeria

con articulos en inglés y en espafiol.

» Se ha escogido Apa psycinfo, para disponer de articulos con un enfoque mas emocional
y conseguir las experiencias de la poblacién a estudio, ya que es una base de datos con

informacion psicoldgica.

» Scopus, se ha utilizado para buscar articulos con un enfoque multidisciplinar y social.

Los limitadores empleados a la hora de realizar la busqueda han sido el afo de publicacion,
recopilando articulos publicados entre el 2016 y 2021; el idioma, escogiendo el inglés, espafiol y
portugués; la edad, entre los 19 y 44 afios. Por el contrario, se excluyeron los articulos que no

cumplian con los criterios de inclusién descritos anteriormente y los articulos duplicados.

La busqueda se ha centrado en las familias que tienen que sufrir un duelo perinatal tras una
interrupcion del embarazo por malformaciones congénitas para evaluar sus necesidades. Por
otro lado, también se ha buscado informacién sobre las enfermeras que tienen que abordar el
cuidado de estos padres, para asi, indagar sobre sus experiencias y opiniones en cuanto a su
preparacion para desempenfar sus funciones. El objetivo final, es trabajar sobre un tema invisible
en el que muchos profesionales no tienen herramientas ni recursos para brindar apoyo ni para
conseguir que estas familias enfrenten mejor su duelo. Tras la busqueda, se ha encontrado
dificultades para abordar el tema, debido a que existe mucha literatura sobre el duelo perinatal
por muerte intrauterina y neonatal, pero menos relacionado con las interrupciones del embarazo
por malformaciones fetales. Por otro lado, varios articulos se han tenido que descartar por no

contar con el papel de la enfermeria en el estudio.
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4.4 Descriptores de busqueda

Tabla 1: Descriptores empleados (Elaboracién propia).

I I
Abortion Induced Aborto Inducido
“ Nurse Enfermera y enfermero
Perinatal grief Duelo perinatal
Pregnancy Embarazo
Nurse-Patient Relations Relaciones Enfermero-Paciente
Prenatal Diagnosis Diagnéstico Prenatal
Perinatal Death Muerte Perinatal
Congenital Abnormalities Anomalias Congénitas
Emotions Emociones
Perception Percepcion
“ Decision Making Toma de Decisiones
Congenital Congénito
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4.5 Tabla de busqueda

En la siguiente tabla, se muestra la estrategia de busqueda bibliografica empleada. En ella, se observa el niumero de articulos totales tras utilizar los
descriptores, booleanos y limitadores, el nimero de resultados tras la lectura de los resiumenes de los articulos y el nimero de articulos seleccionados tras
realizar la lectura critica. Tras la lectura del resumen, se han descartado los articulos duplicados, por lo que ya no se contabilizan en dicha tabla. El nimero de
resultados tras la lectura critica coincide con los resultados seleccionados, ya que todos los estudios que han pasado la lectura critica han sido utilizados.

Tabla 2: Tabla de busqueda bibliografica (Elaboracién propia).

MEDLINE Abortion induced AND AND Fecha de publicacion:

COMPLETE pregnancy AND nurse 2016-2021; Idioma inglés. 4 1 1 1
AND Nurse-Patient
Relations

MEDLINE Perinatal grief AND nurse AND Fecha de publicacion: 25 3 2 2
COMPLETE 2016-2021; Idioma inglés.

MEDLINE Prenatal diagnosis AND AND Fecha de publicacion:
COMPLETE abortion AND grief 2016-2021; Idioma inglés. 9 4 2 2
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MEDLINE Pregnancy AND fetus AND Fecha de publicacion:
COMPLETE AND abortion induced 2016-2021; Idioma inglés. 9
AND Perceptions
MEDLINE Experience OR AND, OR Fecha de publicacion:
COMPLETE perception AND 2016-2021; Idioma inglés. 19
pregnancy termination
AND grief
MEDLINE Congenital abnormalities AND Fecha de publicacion:
COMPLETE AND emotions AND 2016-2021; ldioma inglés; 10
pregnancy portugués.
PUBMED Abortion AND perinatal AND Fecha de publicacion:
grief AND perception 2016-2021; Idioma inglés; 2
Relacionado con la edad:
19-44 afos.
PUBMED Emotions AND AND Fecha de publicacion:
pregnancy 2016-2021; Idioma inglés; 9
AND abortion Relacionado con la edad:
AND fetus AND 19-44 afos.
congenital abnormalities
APA Decision making AND AND Fecha de publicacion:
PSYCINFO pregnancy AND prenatal 2016-2021; Idioma inglés; 8

and congenital

espanol.
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CINAHL Pregnancy AND AND Fecha de publicacion:
congenital abnormalities 2016-2021; Idioma inglés; 28
AND fetus AND women Relacionado con la edad:
AND abortion 19-44 afios.
CINAHL Experience AND AND Fecha de publicacion:
pregnancy termination 2016-2021; Idioma inglés; 22
AND fetus Relacionado con la edad:
19-44 afos.
CINAHL Emotions AND AND Fecha de publicacion:
pregnancy AND fetus 2016-2021; ldioma inglés; 14
Relacionado con la edad:
19-44 afos.
CINAHL Decision making AND AND Fecha de publicacion:
pregnancy AND prenatal 2016-2021; ldioma inglés. 20
diagnosis AND
Congenital
SCOPUS Perinatal death AND AND Fecha de publicacion:
nurse AND 2016-2021; Idioma inglés; 11
congenital abnormalities Relacionado con la edad:
AND abortion. 19-44 afos.
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5 RESULTADOS

Tras realizar la busqueda siguiendo los descriptores, booleanos y limitadores descritos
anteriormente, se han obtenido 190 articulos de los cuales, tras la lectura del resumen se
obtienen 45 articulos. Una vez aplicado los criterios de inclusién y exclusion, se recopilan 26 y

tras la lectura critica, mediante el sistema CASPE se obtienen 18 articulos a analizar.

5.1 Caracteristicas de los articulos incluidos:

5.1.1 Tipos de estudios

Los articulos utilizados para la revision bibliografica han sido 18 estudios, de los cuales, 16 son
cualitativos, por su capacidad de brindar informacion subjetiva de las familias que se han
sometido a una interrupcién voluntaria del embarazo por malformaciones fetales y de los
profesionales que las han atendido. Por otro lado, se han obtenido 2 articulos cuantitativos, por

su capacidad de ofrecer datos numéricos e informacion objetiva.

Dado que el objetivo final es saber lo que sienten los padres sobre los cuidados recibidos y si se
sienten apoyados por el equipo sanitario, se han elegido mayoritariamente estudios cualitativos
por su capacidad de recopilar pensamientos o experiencias vividas.

5.1.2 Metodologia de los articulos

Los datos de los estudios fueron recogidos a través de entrevistas y encuestas. Gracias a ello,

se ha podido recopilar informacion de los testimonios de la poblacién estudiada.

5.1.3 Autores de repeticion

Entre los 18 estudios utilizados para la revisidon, se evidencian varios autores que se repiten en
5 articulos elegidos. Entre ellos, se encuentra la autora Caroline Lafargea, Kathryn Mitchellb,
Pauline Fox y los autores Bahareh Kamranpour, Mahnaz Noroozi y Masoud Bahrami.

Tabla 3: Tabla de autores de repeticion (Elaboracién propia).

. Posttraumatic growth following pregnancy termination for fetal abnormality: the
Lafargea, Kathryn Mitchellb, Pauline Fox predictive role of coping strategies and perinatal grief
. Pregnancy termination for fetal abnormality: are health professionals’ perceptions of

women’s coping congruent with women’s accounts?

. Psychological experiences of women with pregnancy termination due to fetal anomalies:
a qualitative study from the perspective of women, their spouses, and healthcare

Bahareh Kamranpour, Mahnaz Noroozi y providers in Iran.

. Supportive needs of women who have experienced pregnancy termination due to fetal

Masoud Bahrami. abnormalities: a qualitative study from the perspective of women, men and healthcare
providers in Iran.

. A qualitative study exploring the needs related to the health system in women with
experience of pregnancy termination due to fetal anomalies in Iran
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51.4 Anos

Dentro de los articulos seleccionados, los afios con mas publicaciones fueron: 2020 y 2018 con
cuatro articulos (22%), seguidas de 2019 y 2017 con tres, (17%), y 2021 y 2016 con dos cada
uno (11%), (Tabla 4).

Tabla 4: Tabla del numero de articulos segun aio de publicacion (Elaboracion propia).

Afio de publicacién Cantidad de articulos

11%

22%

17%

22%

17%

11%

5.1.5 Regiones o Paises

Se incluyeron articulos de 11 paises entre los que se encuentra Iran a la cabeza con un total del
(22,22%), seguido de Espafia y Reino Unido con (16,66 %), e ltalia, China, Taiwan, Turquia,

Australia, Brasil, Estados Unidos y Suecia con (5,55%) respectivamente (Tabla 5).

Tabla 5: Tabla y grafico de niumero de articulos segtn el pais (Elaboracion propia).

Pais de publicacién Cantidad de articulos N
4

22,22%

= NUMERO DE ARTICULOS SEGUN PAIs

1 5,55% m
1 5,55%
1 5,55%

1 =
1 h
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5.2 Semaforo

Para la lectura critica se ha utilizado la metodologia CASPe. En la siguiente tabla, (tabla 6), se
puede observar los articulos y tipos de estudios elegidos tras realizar la lectura critica (Véase

Anexo 1y 2).

Tabla 6: Tabla Semaforo CASPe (Elaboracion propia).

U ONARIOC
ONADO

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cuantitativo
(Plantilla cohortes)

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cuantitativo
(Plantilla cohortes)

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo
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5.3 Diagrama de prisma

Tras realizar la busqueda siguiendo los descriptores, booleanos y limitadores descritos
anteriormente, se han obtenido 190 articulos de los cuales, tras la lectura del resumen se
obtienen 45 articulos. Una vez aplicado los criterios de inclusién y exclusion, se recopilan 26 y
tras la lectura critica, mediante el sistema CASPE se obtienen 18 articulos a analizar. A

continuacion, se observa en formato de diagrama, los articulos seleccionados.

Grafico 5. Diagrama PRISMA (Elaboracién propia).

145 Articulos excluidos
tras lectura de titulo y
resumen

19 Articulos excluidos
tras no cumplir los
criterios de inclusion

8 Articulos excluidos
después de LC

v
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5.4 Tabla de resultados

Tabla 7: Tabla de resultados de articulos incluidos (Elaboracion propia).

Conocer las

Refleja la importancia de

Las enfermeras y matronas

sanitarios que
atienden a padres
que se enfrentan a
una pérdida perinatal
en Espafa.

atencion en el
duelo perinatal

una vez dadas de alta, y
nulo apoyo psicoldgico.

(Mauri & experiencias de Cualitativo Enfermeras y Entrevistas realizar unos cuidados recomiendan un trabajo en
Squillace, enfermeras y matronas especificos a la mujer que equipo y multidisciplinar con
2017) matronas que realizan realiza una interrupcion, asi | atencion primaria, formacion
abortos. como mejorar la formacion continua, asi como el
profesional. aumento de personal y su
rotacion.
Conocer las Se trata el efecto emocional | Es importante la formacion
(Yenal et al., | experiencias de Cualitativo Enfermeras y Entrevistas y las formas de del equipo, la planificacion e
2021) enfermeras y matronas afrontamiento y dificultades | implementacion de
matronas en el de las enfermeras y protocolos y guias de
cuidado de familias matronas. actuacion para
que sufren una brindar mejores cuidados a
pérdida perinatal. familias con pérdidas
perinatales.
Conocer las Se observa una gran Es necesario trabajar de
(Fernandez- | experiencias y Cualitativo Profesionales Entrevistas variabilidad en la atencién, forma multidisciplinar,
Alcantara et practicas de de la salud con asi como precariedad en el coordinada y realizar un
al., 2020) profesionales experiencia en seguimiento de las familias seguimiento al alta para

brindar unos mejores
cuidados.
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Determinar si

Se observaron niveles de

Las estrategias de

Posttraumatic growth following (Lafarge et al., | las estrategias de Mujeres que se Encuesta crecimiento postraumatico afrontamiento, "adaptativas”
pregnancy termination for fetal 2017a) afrontamiento y los Cuantitativo | han sometido a retrospectiva en las familias que han como el "reencuadre
abnormality: the predictive role of niveles de duelo, una sufrido la pérdida perinatal. positivo" son relevantes para
coping strategies and perinatal grief pueden relacionarse interrupcion del No obstante, se observaron | interrupciéon del embarazo
con el crecimiento embarazo por altos niveles de duelo en por malformacion, ya que
DOI: 10.1080/10615806.2016.1278433 postraumatico. malformacion las mujeres. pueden actuar como factores
fetal protectores contra el duelo
patoldgico. Se observa
beneficiosa la Terapia
Cognitiva Conductual.
Conocer las Las mujeres sufren Es necesario tratar de una
Emotional and Cognitive Experiences (Irani et al., experiencias de Cualitativo Mujeres Entrevistas conmocion, panico, angustia | forma integral a estas
of Pregnant Women Following prenatal 2018) mujeres embarazadas embarazadas ante el diagnostico. mujeres y vigilar su plano
Diagnosis of Fetal Anomalies: A tras un diagnédstico con diagnéstico También presentan emocional. Por ello, es
Qualitative Study in Iran. prenatal de anomalias prenatal de sentimientos de culpa, esencial preparar a los
fetales. anomalias angustia, dolor y verglienza | profesionales de la salud
DOI: 10.30476/IJCBNM.2019.40843 fetales durante la interrupcion del para que actuen
embarazo. Por otro lado, adecuadamente durante la
presentaban temor ante pre y post interrupcion.
futuros embarazos.
Refieren que sus
necesidades de apoyo no
estan satisfechas por los
profesionales de la salud.
Conocer las Las percepciones de los A pesar de que coinciden las
Pregnancy termination for fetal (Lafarge et al., | percepciones de los Cualitativo Profesionales Entrevistas profesionales sanitarios percepciones de los

abnormality: are health professionals’
perceptions of women’s coping
congruent with women’s accounts?

DOI: 10.1186/s12884-017-1238-3

2017b)

profesionales de la
salud sobre cémo las
mujeres afrontan los
duelos y el evento
traumatico, e
identificar si son
congruentes con las
verbalizaciones de los
padres.

de la salud

sobre las necesidades de
las familias que sufren un
duelo perinatal son
similares a lo que
verbalizan las familias.

sanitarios, se evidencia una
falta de conocimiento sobre
los procesos de

afrontamiento a largo plazo.
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Evaluar las practicas

Se observaron diferencias

Que el personal sanitario

Care quality following intrauterine (Cassidy, en los hospitales Cuantitativo Mujeres que Encuestas en la atencion segun la edad | brinde apoyo es importante
death in Spanish hospitals: results 2018) espanoles tras la han gestacional y el tipo de para las mujeres y un mejor
from an online survey. muerte intrauterina o interrumpido su hospital. Las muertes proceso del duelo. Es
interrupcion del embarazo por intrauterinas de menor edad | necesario implementar
DOI: 10.1186/s12884-017-1630-2 embarazo. malformaciones gestacional recibieron una practicas estandarizadas
congeénitas o peor atencion. para mejorar los cuidados.
muerte fetal
intrauterina
Los pacientes perciben La enfermeria se encuentra
Experiences and outcomes following (Atienza- Conocer las Cualitativo Mujeres que Entrevistas escasa implicaciéon en una posicion privilegiada
diagnosis of congenital fetal anomaly Carrasco et experiencias de deben emocional y apoyo para promover el
and medical termination of pregnancy: al., 2019) mujeres que reciben interrumpir su psicosocial durante la empoderamiento de las
A phenomenological study un diagnéstico de embarazo interrupcion del embarazo mujeres. Es necesario
cromosomopatia y/o por el personal sanitario. mejorar la sensibilizacién y
DOI: 10.1111/jocn. 15162 malformacion fetal Refieren no disponer de un formacion del equipo
durante un control y seguimiento tras el alta. interdisciplinario en
deben decidir comunicacion interpersonal.
interrumpir el Se recomienda el
embarazo. seguimiento posterior a la
pérdida para evaluar las
necesidades individuales, y
para facilitar el proceso de
duelo.
Conocer las Los padres no sienten El diagnéstico es una noticia
Care provision during termination of (Lotto et al., experiencias de los Cualitativo Padres que se Entrevistas cubiertas sus necesidades traumatica que genera
pregnancy following diagnosis of a 2016) padres tras tomar la sometieron a por parte de los sentimientos de culpabilidad

severe congenital anomaly — a
qualitative study of what is important
to parents.

DOI: 10.1016/j.midw.2016.10.003

decision de
interrumpir el
embarazo por
alteraciones
congeénitas.

una

interrupcion del

embarazo tras

diagnosticarse

una anomalia
fetal

profesionales ni apoyados
en la toma de decision.

en los padres al tomar la
decision de interrumpir el
embarazo. Se refleja la
importancia de brindar
atencion y cuidados
especificos a los padres.
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Observar y entender

Las mujeres presentaron

Se refleja la importancia del

Fetal abnormality with possibility of (Patricio et al., | los dilemas maternos Cualitativo Mujeres que Entrevistas sufrimiento tras el trato sanitario a las familias y
legal termination: maternal dilemmas 2019) en el diagndstico de reciben el diagnéstico. La decision que | brindar una adecuada y clara
malformaciones diagndstico de tomaron fue determinada informacion y comunicacion
DOI: 10.1590/0034-7167-2018-0234 fetales con malformaciones dependiendo de los factores | a través del trabajo en
incompatibilidad con congeénitas personales. equipo.
la vida.
Conocer las Surgieron cuatro temas: el Los profesionales de la salud
The Experiences of Fathers Whose (Sunetal., experiencias de los Cualitativo Padres que Entrevistas proceso inesperado de deben comprender mejor las
Spouses Are Hospitalized for 2018) padres taiwaneses deben interrumpir el embarazo, experiencias de los padres,
Pregnancy Termination Due to Fetal cuyas mujeres deben interrumpir el cuidado descuidado, aprender a ser sensibles y
Chromosome Abnormality in Taiwan interrumpir el embarazo dificultad para manejar al empaticos, para creary
embarazo debido a debido a hijo fallecido, tratamiento mantener un entorno mas
una anomalia fetal. anomalias inadecuado de los restos del | compasivo y afectuoso. Los
DOI: 10.1097/jnr.0000000000000246 cromosoémicas bebé. profesionales de la salud
fetales deben brindar a los padres la
oportunidad de decidir, tratar
al bebé fallecido con
dignidad y reconocer el dolor
de ambos padres como
igual.
Conocer las Los padres experimentan Conocer las experiencias
Psychological experiences of women (Kamranpour | experiencias de las Cualitativo Padres que Entrevistas incredulidad y negacion de psicoldgicas de los padres
with pregnancy termination due to etal, 2020a) | mujeres que han interrumpen el la anomalia fetal, tristeza e es Util para brindar una

fetal anomalies: a qualitative study
from the perspective of women, their
spouses, and healthcare providers in
Iran.

DOI: 10.1186/s12978-020-00959-y

tenido una
interrupcion del
embarazo por
anomalias fetales.

embarazo por
anomalias
fetales y
profesionales
de la salud que
brindan
cuidados a
estas familias

ira y problemas psicolégicos
posteriores a la interrupcién
del embarazo por
sentimientos de impotencia,
ansiedad, depresion y
culpabilidad.

6ptima atencién y garantizar
su salud psicoldgica. Los
profesionales de la salud con
una atencién continua y
apoyo psicolégico pueden
ayudar al enfrentamiento del
duelo.
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Determinar las

Se observaron diferentes

Conocer las necesidades de

Supportive needs of women who have (Kamranpour | necesidades de Cualitativo Mujeres que se Entrevistas necesidades en las familias, | estas mujeres, puede ayudar
experienced pregnancy termination etal., 2019) apoyo de las mujeres han sometido a entre las que se estan el a la hora de brindar
due to fetal abnormalities: a qualitative que sufren una una apoyo de la pareja, estrategias para un mejor
study from the perspective of women, interrupcion del interrupcion del planificacion de un futuro afrontamiento y contar con la
men and healthcare providers in Iran. embarazo por embarazo por embarazo, apoyo de la ayuda de parejas, familiares,

anomalias fetales. malformacion familia y amigos, apoyo de profesionales y personas
DOI: 10.1186/s12889-019-6851-9 fetal personas que vivan la que han pasado por lo

misma experiencia y de los mismo.
profesionales de salud.

Conocer las Las necesidades Los hallazgos sugieren la
A qualitative study exploring the (Kamranpour | necesidades de las Cualitativo | Mujeres que se Entrevistas identificadas estan importancia de organizar y
needs related to the health system in etal,, 2020b) | mujeres que han han tenido que relacionadas con el equipo, disefar programas
women with experience of pregnancy vivido una someter a una apoyo, y cuidados. especificos de atencion para
termination due to fetal anomalies in interrupcion del interrupcion del unos cuidados integrales.
Iran embarazo debido a embarazo por

malformaciones anomalias
DOI: 10.1186/512884-020-03274-3 il izl

Reflejar las Los padres se enfrentaron a | Se evidencia la importancia
Emotional and cognitive experiences (Carlsson & experiencias de los Cualitativo Padres que Entrevistas un shock emocional tras el de una atencion integral y
during the time of diagnosis and Mattson 2018) | padres tras el reciben el diagnéstico. En algunos exhaustiva en ambos padres

decision- making following a prenatal
diagnosis: a qualitative study of males
presented with congenital heart defect
in the fetus carried by their pregnant
partner

DOI: 10.1186/s12884-017-1607-y

diagndstico de
malformaciones
fetales y tras la
decision de
interrumpir el
embarazo.

diagndstico de
anomalia fetal

casos, dejaron en un
segundo plano sus
necesidades para atender a
las de su pareja. Se objetivo
preocupacion tras el
seguimiento posterior.

durante el diagnostico, en la
interrupcion y tras el alta.
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Investigar cémo ha

Se diferenciaron varios

Se concluye que las mujeres

Psychological trajectories of Chinese (Qian et al., afectado a nivel Cualitativo. Mujeres que temas en cuanto a las que han tenido un
women undergoing pregnancy 2020) psicoldgico las han Entrevistas etapas psicoldgicas de las diagndstico de anormalidad
termination for fetal abnormality: A experiencias de experimentado mujeres, como la respuesta | congénita deben percibir
descriptive qualitative study using mujeres que han un diagnostico traumatica ante la noticia, el | cuidados de enfermeria
expressive writing. tenido un de anormalidad afrontamiento positivo y el especificos en diferentes
diagndstico de fetal crecimiento postraumatico. etapas para mejorar su
DOI: 10.1111/jocn.15386 anormalidad fetal. bienestar psicoldgico.
Conocer las Se identifican recursos que Refleja la importancia de
Experiences of prenatal diagnosis and (Hodgson et | experiencias de los Cualitativo Padres que Entrevistas pueden disminuir el impacto | brindar adecuada
decision-making about termination of al., 2016) padres y evaluar de reciben el del diagnostico, tales como informacion y apoyo a los
pregnancy: A qualitative study qué forma se puede diagnostico de una adecuada atencion, padres que reciben el
brindar apoyo tras el anomalia fetal habilidades de diagnostico de una anomalia
DOI: 10.1111/ajo.12501 diagndstico de una comunicacion y cuidados. fetal.
anomalia fetal.
Conocer las Se observa carga emocional | Las enfermeras refieren
It's a horrible assignment”: A (Z2werling et experiencias de Cualitativo Enfermeras Entrevistas tras la pérdida perinatal, tener sobrecarga emocional,
qualitative study of labor and delivery al., 2021) enfermeras que sentimientos de falta de habilidades y carga

nurses’ experience caring for patients
undergoing labor induction for fetal
anomalies or fetal demise

DOI: 10.1016/j.contraception.2021.04.014

atienden a mujeres
que deben interrumpir
su embarazo por
muerte fetal
intrauterina o por
alteraciones
congeénitas.

incompetencia en la
atencion del duelo y
conflictos éticos.

burocratica. Seria
beneficioso implementar
intervenciones para ayudar
al personal sanitario.
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6 DISCUSION

6.1 Necesidades de las familias que se someten a una interrupcion legal
del embarazo por malformaciones congénitas

Las familias que reciben la noticia de que su bebé esperado no tendra el desenlace que desean,
deben enfrentarse a un duelo perinatal que presenta un duro desafio en su vida y en los futuros
proyectos parentales (Hodgson et al., 2016). En los ultimos afios en Espafia, ha ido aumentado
el nimero de interrupciones del embarazo por malformaciones fetales, pero no ha sido hasta
hace pocos afios que han empezado a estudiar el duelo de estos padres y sus grandes
repercusiones. Sin embargo, se percibe que sigue existiendo un vacio en cuanto a las
necesidades de estos padres para que se enfrenten mejor a esta dura noticia y se evidencia una
falta de visibilidad del duelo perinatal que sufren estas familias (Fernandez-Alcantara et al.,
2020).

Varios estudios refieren que los padres que sufren un duelo perinatal deben pasar por numerosos
procesos psicolégicos y sufren un duro shock tras recibir la noticia de que su bebé presenta una
malformacion congénita, por lo que seria primordial brindar apoyo en esos momentos. Si ademas
de eso, deben decidir interrumpir el embarazo, se contempla un mayor duelo y se necesitan
mayores cuidados, para un mejor afrontamiento y menor repercusiones psicolégicas en el futuro
(Carlsson & Mattsson 2018; Hodgson et al., 2016; Patricio et al., 2019).

Tal y como refleja Qian et al. (2020), las familias no estan preparadas para tales noticias, ya que
el lazo afectivo con el bebé comienza desde el primer momento en que los padres descubren
que estan esperando un hijo. Tras ello, surgen diferentes sentimientos e ilusiones y sus roles
comienzan a cambiar enfocandose en el futuro bebé. Diferentes estudios, revelan que los padres
que acuden a una revision rutinaria no esperan recibir noticias de tal magnitud y mucho menos
tener que decidir sobre el futuro de su hijo/a. Para estas familias, el diagnéstico de malformacién
fetal es una noticia impactante e inesperada que ocasiona sentimientos de desesperacion,
inutilidad y tristeza (Carlsson & Mattsson 2018; Hodgson et al., 2016; Kamranpour et al., 2020a;
Lotto et al., 2016; Patricio et al., 2019; Qian et al., 2020). Por otro lado, se ha observado, que,
debido a la idealizacién de una familia perfecta, la noticia de una malformacién fetal puede
generar ademas de los sentimientos mencionados anteriormente, problemas de suefio como el
insomnio y psicologicos como la depresion (Carlsson & Mattsson 2018; Kamranpour et al.,
2020a; Patricio et al., 2019).

Segun diversos autores, para las familias fue muy dificil decidir sobre la interrupcion de su
embarazo, porque esto ocasionaba angustia, dudas, miedo y sentimientos de culpabilidad lo que,

en muchos casos, termind por provocar dafios emocionales, psicolégicos y fisicos (Atienza-
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Carrasco et al.,, 2019; Carlsson & Mattsson 2018; Hodgson et al., 2016; Irani et al., 2018;
Kamranpour et al., 2020a; Kamranpour et al., 2020b; Lotto et al., 2016; Patricio et al., 2019; Qian
et al., 2020). Sin embargo, el estudio de Atienza-Carrasco et al. (2019), refiere que las madres
sintieron alivio psicoldgico al poder decidir sobre la interrupcion con toda la informacién previa
para una correcta decision. Un sentimiento comun en la mayoria de los padres fue el miedo al
procedimiento en si; por ello, este dato podria sugerir un problema de informacién previa por

parte de los sanitarios (Kamranpour et al., 2020b; Lotto et al., 2016).

La decision de seguir con el embarazo genera un conflicto interno en el que florece el miedo por
si se toma la decision correcta. Para los padres, esta decisiébn provoca que se expongan a
planteamientos éticos y dificiles que puede ocasionar sentimientos de culpabilidad en un futuro
(Carlsson & Mattsson 2018; Irani et al., 2018; Kamranpour et al., 2020b; Lotto et al., 2016). Estos
sentimientos, se intensifican una vez que se ha realizado la interrupcion, ya que diversos estudios
muestran que las mujeres sienten sentimientos de culpa, verglienza, sufrimiento, angustia y
miedo ante futuros embarazos (Atienza-Carrasco et al., 2019; Carlsson & Mattsson 2018; Irani
et al., 2018; Qian et al., 2020). Por ende, varios autores refieren la importancia de que estas
familias dispongan de atencion y apoyo continuo por parte de los profesionales sanitarios, familia,
asociaciones y resto de profesionales (Atienza-Carrasco et al., 2019; Kamranpour et al., 2019;
Kamranpour et al., 2020a; Qian et al., 2020).

El ILE al que se deben someter estas familias, ademas de ser un proceso estresante para
muchos padres, aumenta los sentimientos de angustia, dudas y dolor ante la noticia dada (Irani
et al., 2018; Lotto et al., 2016; Qian et al., 2020). A pesar de que en muchos casos es la Unica
opcidn viable, al ser una decision tomada por ellos mismos, el sentimiento de culpa por terminar
con la vida de su bebé sigue permaneciendo en los padres, por lo que seria conveniente que
reciban apoyo profesional y un espacio adecuado y tiempo para tomar la decision de forma
conjunta tal y como muestran diferentes autores (Atienza-Carrasco et al., 2019; Carlsson &
Mattsson 2018, Kamranpour et al., 2020a; Qian et al., 2020).

Diversos estudios reflejan diferentes necesidades de las familias (Hodgson et al., 2016;
Kamranpour et al., 2020b; Patricio et al., 2019). Destacan la importancia de recibir informacion
clara y empatica, el no ser juzgados tras su decisién y disponer de ayuda del personal sanitario
y psicolégico para tomar la decision correcta (Hodgson et al., 2016; Kamranpour et al., 20203;
Patricio et al., 2019). Los padres, verbalizan la importancia de una comunicacion de calidad y
disponer de apoyo y ayuda para aliviar su sufrimiento y preocupaciones (Kamranpour et al.,
2020a; Kamranpour et al., 2020b; Patricio et al., 2019). Del mismo modo, las familias refieren la
necesidad de disponer de tiempo y espacio adecuado para digerir toda la informacién dada tras
el diagndstico (Hodgson et al., 2016). Por otro lado, también, necesitan un seguimiento posterior,
ya que muchos padres no sienten reconocido su duelo y se sienten abandonados. Por ende, el
trabajo en equipo y la atencion integral, es basico para que se sientan apoyados en todo

momento y no se sientan solos y desprotegidos (Kamranpour et al., 2020b; Patricio et al., 2019).
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Conocer estas necesidades de los padres, refleja el valor que tiene que los profesionales
sanitarios dispongan de unas adecuadas habilidades de comunicacién verbal y no verbal, para
que estas familias se sientan apoyadas y que las familias dispongan de apoyo psicolégico para

un mejor afrontamiento.

Durante la interrupcion, segun el estudio de Atienza-Carrasco et al. (2019), lo mas traumatico
para los padres fue el dolor fisico, el largo proceso de la interrupcion y la expulsion del bebé en
la habitacion de la planta de maternidad junto con madres que tenian hijos sanos. Por otro lado,
refieren que estas familias sufrieron la pérdida en soledad al no disponer de apoyos externos, no
obstante, se sintieron cuidadas por el personal de enfermeria gracias a su empatia y cuidados,
coincidiendo con lo que refleja el articulo de Hodgson et al. (2016). Por el contrario, diversos
estudios, reflejan las malas experiencias de padres ante la interrupcion, refiriendo que los
profesionales de la salud no han cubierto sus necesidades ni les han brindado apoyo psicolégico
(Carlsson & Mattsson 2018; Fernandez-Alcantara et al., 2020; Irani et al., 2018; Kamranpour et
al., 2020b; Mauri & Squillace, 2017; Yenal et al., 2021; Zwerling et al., 2021).

6.2 Recursos con los que cuentan las familias.

Algunos procedimientos, ayudan a enfrentarse mejor a la interrupcion y al duelo de estas familias.
A pesar de que existe discordancia sobre los beneficios de algunos rituales, diferentes estudios
reflejan los beneficios sobre la realizacion de la interrupcion en una habitacion independiente,
lejos de la planta de maternidad y el acompafiamiento de la pareja en todo momento (Atienza-
Carrasco et al., 2019; Cassidy, 2018; Kamranpour et al., 2019; Kamranpour et al., 2020b; Lotto
et al., 2016; Qian et al., 2020). Por otro lado, existen diferencias entre autores en cuanto a la
utilidad de que los padres se puedan despedir del bebé. Por un lado, multiples articulos reflejan
que a los padres les ayudo ver a su bebé y guardar recuerdos, originando cierta paz al hacerlo
(Atienza-Carrasco et al., 2019; Carlsson & Mattsson 2018; Cassidy, 2018; Patricio et al., 2019;
Qian et al., 2020). A pesar de ser un momento traumatico y duro, las familias describieron que
ver a su bebé les ayuddé a despedirse y a recuperarse emocionalmente antes, aunque
verbalizaron que les hubiera gustado disponer de mas tiempo para tomar dicha decisién
(Carlsson & Mattsson 2018). Por el contrario, Atienza-Carrasco et al. (2019) y Lotto et al. (2016)
refieren que algunos padres no quisieron ver al bebé porque no se sentian preparados y tenian
miedo de que su aspecto fisico le creara problemas a la hora de enfrentar el duelo. Segun
Cassidy (2018), en Espafa, solo un 30,4% de los entrevistados salieron con un recuerdo de su
bebé, con lo cual, este dato refleja que se debe mejorar la calidad de la atencién y ayudar a crear

recuerdos si asi lo precisan.

Otra actuacion beneficiosa que manifiestan los padres es sentirse apoyados por el personal de
enfermeria y resto de sanitarios y ver la ecografia y sus alteraciones congénitas durante el

diagnostico o prueba rutinaria (Atienza-Carrasco et al., 2019; Hodgson et al., 2016). Por el
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contrario, otros autores, revelan que la mayoria de los padres no se sintieron apoyados por el
personal sanitario, y refirieron que el ratio profesional-paciente era muy pequefio por lo que
asociaron la carga de trabajo a la falta de cuidados (Kamranpour et al., 2020b). Del mismo modo,
los padres verbalizan que tener que ir a diferentes instituciones para obtener y firmar un
consentimiento legal para poder realizar la interrupcién y el resto de papeleo previo, aumentoé su
dolor y su frustracion (Kamranpour et al., 2020b; Patricio et al., 2019). Asimismo, las familias
entrevistadas destacaron que existia una falta de preparacién en los cuidados de los
profesionales tras el parto y esto generd dudas, aislamiento e intranquilidad en ellas (Lotto et al.,
2016; Patricio et al., 2019).

Segun Kamranpour et al. (2020b), las madres entrevistadas no recibieron suficiente apoyo por el
personal sanitario ni pudieron despedirse de su bebé y sintieron que los profesionales sanitarios
no disponian de suficientes habilidades y conocimientos para hacer frente a estas situaciones.
Por el contrario, segun Atienza-Carrasco et al. (2019), algunos padres refirieron sentirse
apoyados por el personal de enfermeria por su empatia y carifio recibido. Estos datos, nos
pueden sugerir la importancia de una buena comunicacioén e informacion en todas las fases del
proceso, (en el diagnostico, el parto y tras la interrupcion), y en la correcta formacion de todos
los profesionales para que puedan desarrollar una adecuada comunicacion y feedback con las
familias para asi solventar todas sus dudas (Kamranpour et al., 2020b; Lotto et al., 2016; Patricio
et al., 2019).

Todas las fases del proceso son importantes, sin embargo, algo en lo que coinciden la mayoria
de los autores es que los padres no tuvieron un seguimiento posterior a la interrupcién del
embarazo por parte de los sanitarios ni recibieron un apoyo psicolégico para ayudarles a un
mejor afrontamiento (Atienza-Carrasco et al., 2019; Fernandez-Alcantara et al., 2020;
Kamranpour et al., 2020; Kamranpour et al., 2020b; Patricio et al., 2019). Un sentimiento comun
en las familias fue el miedo a un nuevo embarazo y que se repitiera la anomalia fetal (Atienza-
Carrasco et al., 2019; Carlsson & Mattsson 2018). Segun Atienza-Carrasco et al. (2019), los
padres, mostraron miedo tras el diagndstico y tras la interrupcién y presentaron dudas que
tuvieron que solventar a través de internet, por lo cual, esto nos suscita que los padres no
disponen de toda la informacion tras el alta y seria importante aclarar todas sus dudas y brindar
apoyo e informacion cuando lo necesiten. Para ello, segun Lafarge et al. (2017b), seria necesario
y beneficioso, realizar un seguimiento posterior, ya que la falta o mala atencion tras el alta, podria
generar complicaciones a largo plazo en las familias. Del mismo modo, para abordar el miedo a
un futuro embarazo, seria conveniente que se realice un seguimiento y una planificacion previa
al segundo embarazo para solucionar todas las dudas y resto de preocupaciones (Carlsson &
Mattsson 2018; Kamranpour et al., 2019; Qian et al., 2020).

Los estudios de Lafarge et al. (2017a) y Qian et al. (2020), reflejan que la terapia cognitiva
conductual tras la pérdida disminuye la depresion y ansiedad. Por otro lado, también defiende

que la forma de enfrentarse al duelo es diferente en cada padre y Unica, sin embargo, se asocia
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la aceptacion y positividad con un crecimiento personal positivo, menor nivel de duelo y menores
depresiones. Por el contrario, tomar actitudes de negacion y culpabilidad durante todo el duelo
tendria relacion con peores duelos. De igual modo, Lafarge et al. (2017a), defiende que, para
disponer de una actitud positiva, es necesario que los cuidados ofrecidos durante su
procedimiento hayan sido buenos. Del mismo modo, Qian et al. (2020) refiere que, tras un
proceso fraumatico, se puede generar un crecimiento positivo en las familias
independientemente de que existan en algun momento emociones negativas, ya que podrian
coexistir ambos sentimientos. Con lo cual, refleja que, tras un duro proceso o shock, se
descubren facetas que uno desconoce hasta que se pasa por algo traumatico y germinan
fortalezas y cualidades nunca conocidas (Qian et al., 2020). Varios autores, revelan que diversas
mujeres llevaron a cabo una buena adaptacion, ya que hicieron uso de algunas estrategias como
el apoyo emocional y aceptacion originando un crecimiento positivo en ellas, por lo que este
nuevo enfoque es fructuoso para entender desde otra perspectiva el duelo perinatal (Lafarge et
al., 2017a; Qian et al., 2020).

Se ha observado, que el mayor recurso al que suelen acceder las mujeres en estos procesos es
el apoyo social y familiar. Para ellas, el apoyo social, familiar y en concreto de la pareja, fue
crucial para un mejor afrontamiento del duelo y disminuir su estrés, frustracion, impotencia,
soledad y ansiedad (Atienza-Carrasco et al., 2019; Kamranpour et al., 2019; Qian et al., 2020).
Segun Fernandez-Alcantara et al. (2020), la existencia de los psicologos es clave para que las
familias presenten una mejor adaptacion, sin embargo, suelen prescindir de ellos en los
hospitales. Con lo cual, suele ser un recurso que no se ofrece en los hospitales y que tienen que
costear las propias familias si asi lo precisan (Fernandez-Alcantara et al., 2020). Otro recurso
que seria beneficioso para ambos padres, son las asociaciones de iguales, en las que otras
familias que han pasado por procesos similares puedan ofrecer sus experiencias y apoyo
(Kamranpour et al., 2020b).

Resulta llamativo como diferentes autores describen las diferencias significativas en la
elaboracioén del duelo, dependiendo del apoyo recibido por los familiares, pareja y personal de
enfermeria y resto de equipo. Sin embargo, muchos hombres verbalizan que se han sentido
excluidos de la atencion sanitaria durante todo el proceso, en muchos casos ocupando un
segundo plano (Carlsson & Mattsson 2018; Hodgson et al., 2016; Sun et al., 2018). Los estudios
de Carlsson y Mattsson (2018) y Hodgson et al. (2016), muestran que los padres se sienten
excluidos, en todo lo relacionado con el proceso, generando mayor dolor ante el diagnéstico. Por
ello, tal y como defiende Sun et al. (2018), es importante reconocer sus duelos, cubrir también
sus necesidades y brindarles cuidados y apoyo al igual que a las madres, ya que también

presentan dolor, angustia y frustracion.

39



6.3 Dificultades o necesidades de los profesionales de la salud para
brindar una atencion adecuada.

El estudio de Fernandez-Alcantara et al. (2020), refleja que las actitudes y actuaciones de los
profesionales son importantes para que los padres se enfrenten de una mejor forma al duelo. Se
ha observado, que para entender la magnitud de las repercusiones que puede generar un
cuidado inespecifico y lleno de carencias, seria necesario que los sanitarios fueran conscientes
del impacto que puede originar a nivel psicolégico una mala atencion a las familias. Segun
diferentes estudios, los profesionales de la salud empatizaron con la situacién y fueron
conscientes de las de consecuencias psicosociales que puede generar que los padres no
dispongan de apoyo, considerando importante brindar informaciéon clara y completa y la
realizacion de unos buenos cuidados y apoyo psicolégico desde el diagndstico (Kamranpour et
al., 2020b; Lafarge et al., 2017b; Mauri & Squillace, 2017; Yenal et al., 2021).

Segun el estudio de Yenal et al. (2021), el personal de enfermeria reconocié que intentaban
mantener habilidades de comunicacién como es la empatia, escucha activa y el tacto a la hora
de tratar a las familias. Sin embargo, identificaron una falta de seguimiento posterior en las
familias, problemas en su formacién para un buen desempefio en sus actuaciones, y abundante
diversidad en cuanto a los cuidados brindados (Fernandez-Alcantara et al., 2020; Lafarge et al.,
2017b; Yenal et al., 2021). Del mismo modo, varios estudios muestran que las enfermeras/os
no sabian como abordar a los padres y que precisaban de formacién y orientacion que, en
muchos casos, tenian que buscar y costear de forma individual (Fernandez-Alcantara al., 2020;
Mauri & Squillace, 2017; Yenal et al., 2021; Zwerling et al., 2021).

A pesar de que en ocasiones existe alguna guia a titulo individual del hospital, varios autores
reflejan que el personal enfermero demanda un protocolo estandarizado, una guia de actuacion
especifica y formacién continua para mejorar sus conocimientos para ofrecer unos cuidados
6ptimos a los padres y resto de familia (Fernandez-Alcantara et al., 2020; Lafarge et al., 2017b;
Mauri & Squillace, 2017; Yenal et al., 2021). Por lo tanto, seria indispensable que todo el equipo
sanitario reciba formacién continuada sobre la actuacién que deben llevar a cabo, como
establecer intervenciones especificas basadas en la humanizacion del bebé y de los padres
(Fernandez-Alcantara et al., 2020; Yenal et al., 2021).

Segun Mauri y Squillace (2017), tratar a estos pacientes, ha generado frustracion e impotencia
en los profesionales, desencadenando dificultades en los cuidados por la inexistencia de un
trabajo en equipo y multidisciplinar y un seguimiento con atencion primaria. Esto refuerza lo que
refleja el estudio de Yenal et al. (2021), sobre la importancia de disponer de pautas especificas
y protocolos estandarizados que puedan individualizarse para ofrecer unos mejores cuidados.
Del mismo modo, se ha observado que apoyar a los padres es crucial, no obstante, algunos

sanitarios refirieron que no estaban formados para ello ni tampoco contaban con un psicélogo
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para trabajar de forma multidisciplinar una vez finalizada la interrupcion (Fernandez-Alcantara et
al., 2020; Mauri & Squillace, 2017; Yenal et al., 2021).

Diferentes autores, revelan las necesidades de los profesionales, entre las que destacan, el
trabajo en equipo y contar con la figura de un psicélogo desde el momento del diagndstico, para
un adecuado seguimiento tras el alta (Fernandez-Alcantara et al., 2020; Mauri & Squillace, 2017;
Yenal et al., 2021). Por otro lado, segun Zwerling et al. (2021), el personal de enfermeria refleja
dificultades para desempenfar su trabajo por presentar sobrecarga laboral, emocional y falta de
habilidades.

6.4 Papel de enfermeria en la elaboracién de los duelos perinatales por
malformaciones congénitas

Segun Atienza-Carrasco et al. (2019) el personal de enfermeria es una pieza clave en el cuidado
de las familias que se deben someter a un ILE por malformaciones fetales, ya que son ellos los
que mas tiempo pasan con los padres durante todo el procedimiento. Por ello, se observa que
para que el personal enfermero ofrezca un cuidado 6ptimo, deberia ofrecer una correcta
informacion a las familias, cubrir las necesidades de los pacientes y brindar unos cuidados

especificos manteniendo la empatia y el carifio en todo momento (Qian et al., 2020).

Por otro lado, varios autores manifiestan que también podrian encargarse de orientar a las
familias informando sobre recursos disponibles para un mejor afrontamiento como son el uso de
asociaciones o psicologos para tratar de forma individual cada caso. El uso de asociaciones
ayudaria a que las familias se abran y expresen sus emociones y se sientan comprendidos al
escuchary ver que otras personas han pasado por lo mismo y han sentido sentimientos similares.
Para ello, el personal enfermero deberia de conocer las asociaciones existentes en la ciudad
para recomendar a los padres. A parte de lo mencionado, seria indispensable individualizar cada
caso y que el personal de enfermeria trabaje al unisono con atencién primaria, para realizar un
adecuado seguimiento tras el alta, identificar necesidades individuales y ofrecer educacién para
la salud para préximos embarazos (Atienza-Carrasco et al., 2019; Carlsson & Mattsson 2018;
Hodgson et al., 2016; Kamranpour et al., 2019; Patricio et al., 2019; Qian et al., 2020; Zwerling
et al., 2021).

Segun Yenal et al. (2021), la instauracion de protocolos especificos y guias de actuacion clinica,
podrian ayudar a que no exista diversidad en los cuidados ofrecidos. Por otro lado, mejorar la
formacion de todos los profesionales de la salud, ayudaria a ofrecer herramientas a los
profesionales para que brinden unos mejores cuidados a través de un trabajo en equipo de forma
multidisciplinar (Kamranpour et al., 2020b; Mauri & Squillace, 2017). Del mismo modo, introducir
al psicologo en todos los cuidados de estas familias para abarcar todas las necesidades de los

pacientes, seria beneficioso para mejorar el duelo de los pacientes y garantizar una atencion
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psicosocial integral (Fernandez-Alcantara et al., 2020; Mauri & Squillace, 2017; Yenal et al.,
2021). Por lo tanto, el trabajo multidisciplinar y el trabajo en equipo junto con atencion primaria,
podria ofrecer unos cuidados de calidad, integrales que pueden ser muy beneficiosas para los
padres que pasan por una interrupcion del embarazo (Patricio et al. 2019; Fernandez-Alcantara
et al., 2020).Ademas de ofrecer recursos humanos como los mencionados anteriormente, segun
varios estudios, para desempefar un buen rol enfermero, seria adecuado introducir mejoras en
cuanto a los recursos fisicos que demanda esta poblaciéon en concreto, tales como espacios
adecuados para recibir la noticia y para realizar la interrupcion, habitaciones individuales,
disponer de la compaiiia de la pareja en todos los procesos y hacer uso de rituales de despedida
como ver al bebé y guardar recuerdos, como fotos, huellas y documentacion entre otras (Atienza-
Carrasco et al., 2019; Carlsson & Mattsson 2018; Cassidy, 2018; Kamranpour et al., 2019;
Kamranpour et al., 2020b; Lotto et al., 2016; Patricio et al., 2019; Qian et al., 2020).

7 CONCLUSION y REFLEXION

Tras una interrupcion del embarazo por malformaciones fetales, el proyecto parental de ambos
padres tiene repercusiones en toda la familia y a todos los niveles. No obstante, sigue siendo un
duelo invisible para muchos padres, ya que, segun la mayoria de los autores, los padres
verbalizan que no sienten reconocido su duelo, no perciben cubiertas sus necesidades ni
tampoco disponen de un seguimiento continuo e integral y multidisciplinar por parte de los
sanitarios. Por otro lado, se ha observado, que los padres presentan varias necesidades para un
mejor afrontamiento, como es el apoyo sanitario, social y familiar. Se ha registrado, que el papel
de enfermeria es fundamental para un mejor afrontamiento del duelo perinatal, sin embargo, el
personal sanitario, presenta deficiencias en su formacion y habilidades, generando cuidados de

mala calidad.

Prescindir de la figura del psicélogo o de asociaciones, genera que muchos de los cuidados y
apoyos recibidos sean insuficientes o inexistentes. Se ha manifestado la carencia y variedad en
cuanto a recursos fisicos, como es el uso de un espacio adecuado para enfrentarse a este
proceso o el uso de rituales de despedida con el bebé, por ende, seria adecuado trabajar sobre
la realizacion de una guia de cuidados estandarizados para que todas las familias tengan acceso
alos mismos recursos, cuidados y atencién integral. Por otro lado, se contempla que los hombres
se sienten excluidos, con lo cual, esta informacién nos suscita que los sanitarios, no estan
realizando correctamente los cuidados de forma homogénea, por eso quizas la atencién se
centre en la elaboracién del duelo de la mujer y no de los padres en su conjunto. Este tema, es
interesante seguir investigandolo de cara a un futuro para verificar si verdaderamente existe una

variabilidad de género en la elaboracion del duelo y su atencion.
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Tras el estudio, se ha podido comprobar que, tras un evento traumatico como el tratado, los
padres pueden llegar a presentar un crecimiento positivo, siempre y cuando hayan sentido apoyo
durante todo el proceso. Resulta llamativo la relacién del crecimiento personal tras un evento de
tal magnitud y los beneficios de la terapia conductual para un mejor afrontamiento que refieren
varios autores, con lo cual, esto podria ser una futura posible linea de investigacion para estudiar

mas afondo dicha relacion y poder objetivar y cuantificar sus beneficios.

7.1 Implicaciones para la practica enfermera

Para cubrir las necesidades reflejadas por los padres y mejorar su duelo, el papel de la
enfermeria es fundamental, ya que pasan muchas horas con las familias durante todo el proceso.
A pesar de que existan padres que se sintieron apoyados por el personal de enfermeria y
destacaron su empatia y su trato, siguen existiendo multiples casos en los que no recibieron tal
apoyo, por el contrario, evidencian que si lo hubieran tenido ayudaria a su afrontamiento, por lo
que se podria confirmar la importancia del papel de enfermeria para un mejor afrontamiento del
duelo. Por otro lado, las propias enfermeras/os, verbalizan la falta de habilidades y formacion
para desempefiar correctamente sus funciones, con lo cual, esto registra un motivo mas para
que se plantee la instauracién de formacién continuada a todos los profesionales de la salud

junto con pautas de actuacion.

A pesar de los avances diagndsticos en la medicina perinatal, es inevitable que existan
embarazos que no consiguen completar el proyecto parental de algunas familias debido al
diagnostico de malformacion fetal, por ello, es importante evaluar la salud psicolégica y
emocional de estas familias, para evitar problemas crénicos como la depresion, ya que no todos
disponen de los mismos recursos econémicos. Por lo tanto, la propuesta de este trabajo es dar
visibilidad a un problema sociosanitario que como se ha podido observar, carece de recursos a
nivel profesional y fisicos, en los que hay una ausencia del papel de enfermeria y diversidad en

los cuidados, por falta de formacién y preparacion y falta de protocolos estandarizados.

En definitiva, se ha comprobado las necesidades de las familias y del personal sanitario y se ha
evidenciado la necesidad de implementar un protocolo de actuacién en todas las comunidades
espafolas para garantizar la calidad asistencial de las familias y estandarizar los cuidados de

enfermeria durante el duelo perinatal.
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9 ANEXOS

Anexo 1: Ejemplo de CASPE; Estudio cualitativo (Mauri & Squillace, 2017).

The experience of Italian nurses and midwives in
the termination of pregnancy: a qualitative study.
(Mauri & Squillace, 2017)

A/ éLos resultados del estudio son vélidos?

Preguntas "de eliminaci

1 ¢Se definieron de forma clara los objetivos o
sf NO SE NO
de la investigacién?

PISTA: Considera

¢Queda implicita/explicita la
pregunta de investigacion?
¢Se identifica con claridad el
objetivo/s de investigacion?
¢Se justifica la relevancia de los
mismos?

2 (Es la di i [ 5]
sl NO SE NO

PISTA: Considera

- Sila investigacion pretende explorar
las conductas o experiencias
subjetivas de los participantes con
respecto al fenémeno de estudio.
¢Es apropiada la metodologia
cualitativa para dar respuesta a los
objetivos de investigacion

planteados?
3  ¢El método de investigacién es adecuado [ o o
sf NO'SE NO
para alcanzar los objetivos?

PISTA: Considera

- Sielinvestigador hace explicito y
Jjustifica el método elegido (p.ej.
fenomenologia, teoria

fundamentada, etnologia, etc.).

6 ¢Se ha reflexionado sobre la relacién entre
el y el objeto de
(reflexividad)? sf NO SE NO

PISTA: Considera

-Si el investigador ha examinado de forma
critica su propio rol en el proceso de
investigacion (el investigador como
. dei Pidaiia
sesgos potenciales:

- En la formulacién de la pregunta de
investigacion.

- En la recogida de datos, incluida la
seleccion de participantes y la.
eleccion del Gmbito de estudio.

- Si el investigador refleja'y justifica los
cambios conceptuales (reformulacién de la
pregunta y objetivos de la investigacién) y
metodoldgicos (criterios de inclusion,
estrategia de muestreo, técnicas de.
recogida de datos, etc.).

7 ¢Se han tenido en cuenta los aspectos
éticos?

PISTA: Considera
- Si el investigador ha detallado aspectos
relacionados con:

- El consentimiento informado.

- La confidencialidad de los datos.

- El manejo de la vulnerabilidad
emocional (efectos del estudio sobre
los participantes durante y después.
del mismo como consecuencia de la
toma de consciencia de su propia
experiencia).

- Si se ha solicitado aprobacién de un
comité ético.

Preguntas “de detall

4 (laestrategia de seleccién de o
. sf NO SE NO
participantes es congruente con la
pregunta de investigacién y el método

utilizado?
PISTA: Considera si

- Hay alguna explicacién relativa a la
seleccién de los participantes.

- Justifica por qué los participantes
seleccionados eran los mds adecuados
para acceder al tipo de conocimiento que

requeria el estudio.

- El investigador explica quién, cémo,
dénde se convocd a los participantes del

estudio.

utilizados son congruentes con la

pregunta de investigacién y el método

utilizado?

PISTA: “Considera si

-El ambito de estudio estd justificado.

-Si se especifica claramente y justifica la
técnica de recogida de datos (p. ej.
entrevistas, grupos de discusién,
observacién participante, etc.).

-Si se detallan aspectos concretos del
proceso de recogida de datos (p. ej.
elaboracion de la guia de entrevista,
disefio de los grupos de discusién, proceso

de observacidn).

- Si se ha modificado la estrategia de
recogida de datos a lo largo del estudio y
si es asi,-éexplica el investigador cémo y

por qué?

i se explicita el formato de registro de los
datos (p. ej. grabaciones de audio/video,
cuaderno de campo, etc.)

- Si el investigador alcanza la saturacion de
datos y iona sobre ello.

¢las técnicas de recogida de datos

. o
sl NO SE NO

B/ éCudles son los resultados?

8 ¢Fue el andlisis de datos suficientemente

riguroso?
PISTA: Considera

- Si hay una descripcién detallada del tipo
de andlisis (de contenido, del discurso,
etc.) y del proceso.

- Si queda claro cémo las categorias o
temas emergentes derivaron de los datos.

- Si se presentan fragmentos originales de
discurso significativos (verbatim) para
ilustrar los resultados y se referencia su
procedencia (p. ej. entrevistado 1, grupo

de discusion 3, etc.)

< Hasta qué punto se han tenido en cuenta
en el proceso de andlisis los datos
contradictorios (casos negativos e casos
extremos).

- Si el investigador ha examinado de forma
critica su propio rol y susubjetividad de
andlisis.

9 ¢Es clara la exposicién de los resultados?

PISTA: Considera si

- Los resultados corresponden a la pregunta
de investigacién.

- Los resultados se exponen de una forma
detallada, comprensible.

-Si se comparan o discuten los hallazgos de
la investigacion con los resultados de
investigaciones previas.

- Si el investigador justifica estrategias
llevadas a cabo para asegurar la
credibilidad de los resultados (p.ej.
triangulacion, validacion porJos
participantes del estudio, etc.)

- Si se reflexiona sobre las limitaciones del
estudio.

B ) o
s NOSE NO
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C/éSon los resultados aplicables en tu medio?

10 ¢Son aplicables los resultados de la

investigacion?
PISTA: Considera si

-El investigador explica la contribucion que
los resultados aportan al conocimiento
existente y a la prdctica clinica.

- Se identifican lineas futuras de
investigacion.

-El investigador reflexiona acerca de la
transferibilidad de-los resultados a otros
contextos.
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Anexo 2: Ejemplo de CASPE; Estudio Cuantitativo (Plantilla de cohortes)
(Lafarge et al., 2017a).

growth

predictive role o

termination for fetal abnormality: the

g p
f coping strategies and perinatal grief

(Lafarge et al., 2017a)

A/ éSon los resultados del estudio vélidos? Preguntas de detalle
Preguntas de eliminacién 3 ¢Elresultado se midi6 de forma precisa
con el fin de minimizar posibles sesgos? . Q o
1 ¢El estudio se centra en un tema é sf NO'sE No
claramente definido? g o o
sf NO SE NO PISTA: Se trata de buscar sesgos de medida o
PISTA: Una pregunta se puede definir en de clasificacion:
términos de
- {Los autores utilizaron variables
- La poblacion estudiada, objetivas o subjetivas?.
- Los factores de riesgo estudiados. - {Las medidas reflejan de forma
= Losresultados “outcomes” adecuada aquello que se supone que
considerados. tiene que medir?
-/ ¢Elestudio intent6 detectar un efecto -/ ¢Se-ha establecido un sistema fiable
beneficioso o perjudicial? para detectar todos los casos. (por
ejemplo, para medir los casos de
enfermedad)?

- ¢éSeclasificaron a todos los sujetos en
el grupo exposicion utilizando el
mismo tratamiento?

2 ¢la cohorte se recluté de la manera mas ¢Los métodos de medida fueron
adecuada? ® o S. similares en los diferentes grupos?
sl NOsE NO - ¢Eran los sujetos y/o el evaluador de
los resultados ciegos a la exposicion (si
PISTA: Se trata de buscar posibles sesgos de esto no fue asi, importa)?
seleccion que puedan comprometer que
los hallazgos se puedan generalizar.
- ¢la cohorte es representativa de una
poblacién definida?
- ¢Hay algo “especial” en la cohorte?
- _~¢Seincluyd a todos los que deberian
haberse incluido en la cohorte?
- ¢élaexposicion se midié de forma
precisa con el fin de minimizar.
posibles sesgos?
4 (Han tenido en cuenta los autores el
potencial efecto de los factores de| © o 5 ¢El seguimiento de los sujetos fue lo
confusién en el disefio y/o anilisis del st NO'sE No suficientemente largo y completo? o "
sf NO SE NO
estudio?
PISTA:
PISTA: Haz una lista de los factores que - Los efectos buenos o malos deberian
consideras importantes aparecer por ellos mismos.

Los sujetos perdidos durante el

- Busca restricciones en el disefio y en las seguimiento pueden haber tenido
técnicas utilizadas como, por ejemplo, resultados distintos a los disponibles
los andlisis de modelizacién, para la evaluacion.
estm-ti.ﬁ'cacidn,. {egresién Qde . En una cohorte abierta o dindmica,
sensibilidad utilizados para corregir, 3 ) .
controlar o justificar [os factores de. ¢hubo algo especial que influyd enel
confusion. resultado o en la exposicion de los.

Lista: sujetos que entraron en la cohorte?.

B/ éCuadles son los resultados?
6 ¢Cudles son los resultados de este estudio?

PISTA: El 65,84 % (n = 106) de las mujeres

puntuaron por encimade 34 en
“duelo activo”, el 44,72 % (n = 72)

por encima de 30 en “dificultad
de afrontamiento”, el 52,17 %
(n = 84) por encima de 27 en
“desesperacion” y el 55,28 %
(n = 89) por encima de 91 para

“duelo general”.

¢Cudles son los resultados netos?
¢éLos autores han dado la tasa o Ja
proporcién entre los expuestos/no
expuestos?

£Coémo de fuerte es la relacién de.
asociacion entre la exposicién y el
resultado (RR)?

7 &Cudl es la precisién de los resultados?
ALTA
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C/ éSon los resultados aplicables a tu medio?

8 ¢Te parecen creibles los resultados? O

NO'SE

e

PISTA: jUn efecto grande es dificil de
ignorar!

- ¢Puede deberse al azar, sesgo o
confusion?

- (El disefio y los métodos de este
estudio son lo-suficientemente
defectuosos para hacer-que los
resultados sean poco creibles?

Considera los criterios de Bradford Hill
(por ejemplo, secuencia temporal,
gradiente dosis-respuesta, fortaleza
de asociacién, verosimilitud bioldgica).

9 ¢los resultados de este estudio ] m]
coinciden-con otra evidencia S NO SE
disponible?

e,

10 ¢Se pueden aplicar los resultadosen | O
tu medio? S NO'SE

—

PISTA: Considera si

- Los pacientes cubiertos por el
estudio pueden ser
suficientemente diferentes de.los
de tu drea.

- Tu medioparece ser muy.diferente
al del estudio.

- (¢Puedes estimar los beneficios y
perjuicios en tu medio?

11 ¢Va a cambiar esto tu decision
clinica?

SI




