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RESUMEN

Introduccidn: En situaciones de duelo neonatal, la enfermera se enfrenta a sus propios
sentimientos y también a los de los padres, pudiendo experimentar fracaso personal,
impotencia y la necesidad de distanciarse para controlar el estrés. Sin embargo, las
habilidades y estrategias de afrontamiento se construyen con experiencia. Objetivos:
Explorar el modo en que afrontan las situaciones de duelo neonatal las enfermeras
noveles y veteranas en las UCIN. Explorar la percepcién de estas enfermeras en
relacién con el cuidado del bebé y de sus padres. Metodologia: Estudio piloto de
caracter interpretativo y fenomenologico. Se han realizado entrevistas abiertas
dialogadas a cuatro enfermeras de la UCIN, dos de ellas con poca experiencia en la
unidad y dos de ellas veteranas en el ambito. Los resultados se han clasificado en cuatro
categorias: 1) Desafios y escenario del duelo neonatal; 2) Del apoyo a los padres en la
muerte neonatal; 3)Etica del cuidado y estrés moral ante la muerte neonatal; 4) La
vivencia y el afrontamiento Resultados y discusién: las enfermeras identifican: 1)
ideas que, a modo de tabu social, pueden impedir el adecuado duelo de los padres; 2)
escasa formacion asistencial ante el abordaje del duelo neonatal; 3) como los pilares
fundamentales hacia una atencién integral e individualizada.: el trabajo en equipo, la
buena comunicacién entre enfermeria y familia y la intervencion basada en el respeto
de creencias y valores Conclusiones: El mayor aprendizaje de las noveles se refleja
en adquirir habilidades y compartir vivencias trabajando en compariia de enfermeras
veteranas como referencia. La formacion en sesiones clinicas y la practica reflexiva

pueden contribuir a aumentar conocimiento y mejorar la practica en ambos grupos.

Palabras clave: muerte neonatal, duelo-UCIN, experiencias-UCIN, intervencién de

enfermeria, enfermeria veterana.



ABSTRACT

Introduction: In situations of neonatal grief, the nurse is faced with her own feelings and
also the parents', being exposed to experience personal failure, impotence and the need
to distance herself to control stress. However, coping skills and strategies are built with
experience. Objectives: To explore how new and veteran nurses in NICUs cope with
neonatal grief situations. To explore the perception of these nurses in relation to the care
of the baby and their parents. Methodology: Pilot study of an interpretative and
phenomenological character. Open dialogue interviews have been conducted with four
NICU nurses, two of them with little experience in the unit and two of them veterans in
the field. The results have been classified into four categories: 1) Challenges and context
of neonatal grief; 2) The support to the parents in the neonatal death; 3) Ethics of care
and moral stress in the face of neonatal death; 4) The experience and the confrontation.
Results and discussion: the nurses identify: 1) Ideas that, due to social taboos, can
prevent parents from grieving adequately; 2) Lack of healthcare training when dealing
with neonatal grief, 3) As the fundamental pillars towards comprehensive and
individualized care: teamwork, good communication between nurses and the family, and
intervention based on respect for beliefs and values. Conclusions: The best way of
learning for new nurses is reflected by gaining skills and sharing experiences working
alongside veteran nurses as a reference. Training in clinical sessions and reflective

practice can contribute to increasing knowledge and improving practice in both groups.

Keywords: neonatal death, mourning-NICU, experiences-NICU, nursing intervention,

veteran nursing.



1. INTRODUCCION

La maternidad y el nacimiento de un hijo se perciben, atendiendo a la cultura, como un
logro y un acontecimiento feliz para la familia. Sin embargo, las expectativas de los
padres se desvanecen cuando el recién nacido esperado fallece, tratandose también

como una pérdida simbdlica basada en sus necesidades y deseos. (1)

Los padres comienzan la elaboracion del duelo por la pérdida, como un proceso en el
gue se experimentan varias fases, poniendo en marcha una serie de respuestas y

sentimientos de forma fluctuante en el tiempo, de manera Unica e individual. (2)

El duelo neonatal es identificado como un tema tabu debido a la proximidad entre el
nacimiento y la muerte y categorizado como un duelo “desautorizado”. El escaso
reconocimiento social dificulta la expresién de sentimientos de los padres de forma

abierta hacia la familia, e incluso ante el personal sanitario. (3) (4)

Durante el apoyo y el cuidado en situaciones de duelo neonatal, la enfermera se enfrenta
a sus propios sentimientos y también a los de los padres, pudiendo experimentar fracaso
personal, impotencia y la necesidad de huir o distanciarse para controlar el estrés que

les produce. (4)

Las investigaciones suelen centrarse en el proceso emocional de los padres,
especialmente de la madre, después de la pérdida, (5). Sin embargo, el modo en que
es vivido y gestionado por las enfermeras estd menos documentado. Este estudio
pretende describir la vivencia de las profesionales de enfermeria ante el duelo neonatal
y contrastar el impacto emocional teniendo en cuenta la diferente competencia

experiencial de néveles y expertos. (6)

2. OBJETIVOS

Objetivos generales

- Explorar las vivencias de las enfermeras noveles y veteranas en las unidades de
cuidados intensivos neonatales ante la muerte neonatal.
- Explorar la percepcion de estas enfermeras en relacion con el cuidado del bebé

y de sus padres.



Objetivos especificos

Describir el contexto de la muerte neonatal.

— ldentificar el modo en que las enfermeras asumen el cuidado.

— ldentificar las estrategias de afrontamiento que utilizan las enfermeras.

— Valorar si existen diferencias en el uso de protocolos y guias entre noveles y
veteranas.

— Describir las diferencias percibidas en su propio conocimiento para atender a los

padres.

3. MARCO TEORICO

A continuacién, se expone informacién general sobre la muerte en recién nacidos,
definiciones, causas y factores relacionados con los fallecimientos y datos estadisticos
y epidemioldgicos nacionales y mundiales. También se describe el impacto psicosocial
de la pérdida en los padres, las diferentes etapas y caracteristicas del duelo por muerte
neonatal y se afiaden recomendaciones generales de las guias enfermeras para la
atencion y cuidados por duelo neonatal. Por ultimo, se hace referencia a la teoria de
Patricia Benner presentando el aprendizaje a través de la experiencia y el proceso de

construccién de juicio y criterio clinico como profesional de enfermeria.

3.1 MUERTE NEONATAL

Se consideran muertes neonatales las que transcurren en el periodo entre el nacimiento
vivo de un bebé y los 28 dias siguientes. Esta etapa neonatal se considera subdividida
en los primeros 7 dias, llamadas “muertes precoces”, y hasta los 28 dias de vida se
consideran muertes neonatales tardias. En la Tabla 1 se clasifican los tipos de

fallecimientos en funcién de la etapa vital del bebé.



Tabla 1

Muerte Gestacional Mortalidad Fetal Mortalidad Mortalidad
Temprana Tardia Meonatal Precoz Meonatal Tardia

Mortalidad Perinatal (Nacional tipo 11)

I
Test (+) 225G 0 500g Nacimiento 7 dias 28 dias

Fuente: Libros de partos de cada maternidad de Extremadura y de JARA. (7)

Si el fallecimiento del bebé se produce antes de las 22 semanas de gestacion se
denomina aborto o una muerte gestacional temprana. Por encima de esas 22 semanas
gestantes o de un peso superior a 500 gramos se considera una muerte gestacional

tardia, conocida como “muerte fetal” en términos generales.

La busqueda y estudio a continuacién esta enfocado hacia la mortalidad y el duelo a
partir del primer dia de vida del neonato hasta el vigesimoctavo, abarcando en completo

la mortalidad neonatal (precoz y la tardia). (7)

3.1.1 Etiologia

Segun el estudio de UNICEF publicado en 2013 “Committing to Child Survival”,
infecciones como la sepsis, la meningitis y la neumonia suponen la causa de mas del
20% de las muertes neonatales a nivel global. Estos porcentajes podrian reducirse
facilmente ya que dichas enfermedades son consideradas altamente curables con

intervenciones y conocimientos adecuados sobre el tratamiento

Por otro lado, fallecimientos neonatales con porcentajes de un 34% fueron consecuencia
de nacimientos pretérmino con complicaciones, y un 24% corresponde a la cantidad de
partos a término con complicaciones con la placenta, el cordon umbilical o de las

membranas, asfixia perinatal, complicaciones maternas... (8)
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Tabla 2

m Complicaciones en el parto
L 2% prematuro
2% = Complicaciones en el parto

\

Sepsis / Meningitis
Neumonia
= Anomalias congénitas
= Tétanos

m Diarrea

m Otros

Distribucion global de muerte neonatal, por causas.

Fuente:

UNICEF, Committing to Child Survival: A promise renewed progress report 2013. (8)

3.1.2 Factores que influyen en la muerte neonatal

La salud de un recién nacido y sus primeros dias de vida se ve condicionada por varios
factores de riesgo: (8)(9)(10)(11)

Otras afecciones del neonato: Enfermedades hemoliticas, autoinmunes,

cromosomopatias, desnutriciobn, hemorragias, retardo del crecimiento

intrauterino...

Edad materna: Las mujeres que dan a luz siendo demasiado jovenes o en edad

demasiado avanzada.

Factor RH: Debido a la incompatibilidad en la que el sistema inmunolégico de la

madre genera anticuerpos contra el factor Rh del bebé.

Mujeres en grupo de riesgo, enfermedades o infecciones. Como las mujeres que

padecen hipertension, diabetes mellitus, enfermedades cardiovasculares o
respiratorias, obesidad...

Los intervalos v la frecuencia de embarazos de la madre / Embarazos multiples.

Intervalos cortos de tiempo entre embarazos supone una exposicion a
complicaciones, tanto para la madre como para el bebé.

Mal estado nutricional o desnutricion _materna. Directamente relacionado con

bajo peso al nacer y trastornos en el desarrollo del neonato.
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e Habitos téxicos maternos. Tabaquismo, consumo de alcohol y/o otras drogas,

medicacion...

¢ Niveles socioecondmicos y educativos bajos. Los bebés de madres con poco

acceso a educacion 0 escasos recursos estan expuestos a mayores riesgos
durante el parto, los primeros dias de mayor vulnerabilidad y a lo largo de toda
su vida.

e La lactancia _materna. Proporciona beneficios para los neonatos, como por

ejemplo grandes ventajas nutricionales y la mejora de la resistencia a las

infecciones.

Por otra parte, existen otra serie de factores que influyen en la salud del neonato
relacionados con la atencion sanitaria antes y durante el embarazo, en el momento del

parto y durante el puerperio.

« Técnicas de reproduccién asistida. Se relacionan con un aumento de embarazos

multiples y un riesgo diez veces mayor de sufrir un parto prematuro.

« Elinicio de la atencién prenatal. Es recomendable iniciarla cuanto antes segun

los protocolos de cada institucion, en el primer trimestre de embarazo.

+ Deteccién precoz de anomalias congénitas. Los programas de cribado prenatal

dirigen una mejor preparacién, actuacion y educacién hacia las familias.

+ Cesareas 0 aplicacibn de practicas obstétricas (parto instrumentalizado,

episiotomia...).

* Vacunacion. Reduciendo algunas de las enfermedades mas mortales con un
adecuado seguimiento y acceso a vacunas, como el sarampion, la poliomielitis,
la difteria, el tétanos, la tos ferina o la neumonia (por Haemophiius influenzae de

tipo b o Streptococcus pneumoniae), o la diarrea por rotavirus.

3.1.3 Cifras globales

El Grupo Interagencial de las Naciones Unidas sobre Estimaciones de Mortalidad en la
Nifiez (conocido como UN IGME por sus siglas en inglés) se form6 en 2004, liderado
por por miembros de UNICEF, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Division
de Poblacion de las Naciones Unidas y el grupo del Banco Mundial. Desde entonces
realiza un seguimiento de las intervenciones y progreso hacia la reduccién de la
mortalidad infantil ademas de compartir datos estadisticos, epidemiolégicos y realizar

estimaciones mundiales.
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Basandose en las revisiones sistematicas mas recientes, el UN IGME aporta las
siguientes cifras mundiales: (12) (13) (14) (15)

e Los primeros 28 dias de vida son los mas criticos y se consideran los dias mas
vulnerables a morir en la etapa infantil.

e Con cifras de aproximadamente 2.5 millones de neonatos fallecidos en su primer
mes de vida durante el 2018 y cerca de 7.000 muertes a diario, el nimero global
de muertes neonatales ha disminuido a la mitad en comparacion a las muertes
neonatales producidas en el afio 1990, en el cual se registraron 5 millones de
muertes durante el afio y unos 14.000 neonatos fallecidos a diario.

¢ Untercio de las muertes neonatales ocurren durante el primer dia de nacimiento.

e Tres de cada cuatro muertes en el periodo neonatal se producen durante la
primera semana de vida.

o El riesgo de morir para un recién nacido durante el primer mes de vida es
aproximadamente 49 veces mayor en el pais con mayor mortalidad que en el
pais con menor mortalidad.

e Las muertes neonatales representaron un 47% del total de muertes de menores
de cinco afos en 2018, aumentando del 40% en 1990. Esto se debe a una
disminucion global mas rapida de la mortalidad de los nifios entre 1 y 59 meses

que para los nifios en su primer mes de vida.

A pesar de la disminucién de los niveles de mortalidad neonatal, existen disparidades

en la mortalidad neonatal en todas las regiones y paises.

Tabla 3

: ;
Neonatal mortality rate
{deaths per 1,000 live births)

B 35
25t0 35
12t0 25
5t012
<5
No data
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Fuente: UN IGME. Tasas de mortalidad neonatal (NUmero de nifios nacidos vivos al afio que
fallecen antes de cumplir los 28 dias de vida por cada 1.000 nacimientos), 2018. (15)

Las tasas de mortalidad més elevadas a nivel global se encuentran concentradas
principalmente en dos regiones: Africa subsahariana con 28 muertes por cada 1,000
nacidos vivos y Asia central y meridional con 25 muertes por cada 1,000 nacimientos
vivos. Por otro lado, la otra mitad de todas las muertes de recién nacidos registradas
en cinco paises se produjeron en la India, Pakistan, Nigeria, Republica Democrética del
Congo y Etiopia. (14)

3.1.4 Epidemiologia espafola

Las tasas de mortalidad infantil y neonatal han disminuido constantemente en Espaia
respecto a afos anteriores. Mientras que en el afio 1980 existia una tasa de mortalidad
de menores de 5 afios de 12,5 por cada 1000 (cifra superior a la tasa actual en paises

de la peninsula Arabiga como Oman o Qatar, o del Caribe como Antigua o Barbuda).

La tasa se ha reducido hoy en dia a 4 muertes de cada 1.000 nifios menores de 5 afios,
representando el doble que en Japdn. En nuestro continente, Espafia sigue presentando
una tasa de mortalidad superior a la de los paises nérdicos, pero bastante similar a la

de otros paises de la Union Europea. (16)

1975 1980 1985 1930 1995 2000 2005 2010 2015 2020 2025

Fuente: UN IGME. Tasa de mortalidad neonatal total en Espafia cada 5 afios. (Muertes por 1.000
nacidos vivos). (12)
En la tabla siguiente se exponen datos oficiales acerca las defunciones menores de un

afo a nivel estatal durante 1996, 2001, 2006, 2011 y 2016. (17)
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Tabla 4

1996 2001 2006 201 2016

Macimientos (vivos) 362626 406.380 482.957 471.999 4140.583
Muertes neonatales (INE)

<24 horas 495 385 310 266 239

1a b dias 420 359 355 379 292

7 a 27 dias 351 382 408 356 241
Total 1266 1126 113 1.0 772
Tasa de mortalidad
Tasa mortalidad neonatal de 0 a 27 dias 3.5 8 3 21 19
Tasa mortalidad neonatal de 0 a & dias 2.5 18 15 14 13
Ajustados por infradeclaracién®

0 a 27 dias (+5%) 1329 1182 1169 1051 an

Tasa mortalidad neondatal de 0 a 27 dias 37 29 2.4 22 20

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. NUmero y tasas de muertes neonatales en Espafia:
Datos de la INE y estimaciones en base a infradeclaracion (1996-2016) (18).

El analisis de los datos del afio 2016 muestra una tasa de mortalidad neonatal del 1’9
por cada 1.000 nacidos vivos (772 casos). Estas cifras representan un descenso
destacable de las cifras desde el afio 1996, cuando la tasa de fallecimientos neonatales

se situaba en un 3’5 por 1.000 nacidos vivos (1.266 casos). (17)

Las comunidades en las que la tasa se dispara son Ceuta y Melilla, con datos de 10’8 y
9’5 neonatos por cada 1.000 nacidos vivos. Ceuta multiplica por 3 la tasa media de
mortalidad neonatal espafiola de 2’8, y presenta una tasa de 5 muertes postneonatales
(desde los 28 dias hasta el primer afio de vida) de cada 1.000 nacimientos vivos, frente

a la tasa de 1,6 media postneonatal en toda Espafa.

La justificacién ante esta elevada mortalidad infantil podria estar en el elevado nimero
de mujeres ceuties que dan a luz antes de los 20 afios, con un porcentaje del 6’6 % de
los nifios nacidos en Ceuta. Esa cifra significa mas del doble de la media de madres

menores de 20 afios en todo el pais (2,9%).

Por el contrario, con las tasas estatales mas bajas se sitGa la comunidad auténoma de

Navarra con cifras de 2’6 neonatos fallecidos por cada 1.000.

3.2 EL DUELO

Se considera duelo al conjunto de respuestas psicologicas y psicosociales que
experimenta un individuo ante la muerte de un ser querido. (2)(19) El duelo como tal no
es considerado una enfermedad, sino mas bien un proceso hacia un estado de

adaptacion a la normalidad, que evoluciona de forma Unica y fluctuante en el tiempo.
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La vivencia del duelo presenta varias etapas y cada una cuenta con un cuadro
sintomatolégico caracteristico que contempla aspectos tanto fisiolégicos como
psiquicos. El objetivo final de este proceso es adaptarse a la nueva situacion y ser capaz

de poder superar la muerte del ser querido viviendo un duelo sano. (20)

3.2.1 Tipos de duelo

Las diferentes vertientes del duelo dependen del tiempo, intensidad y varios factores
psicosociales involucrados en la situacion. Para comprender ciertos aspectos del duelo
neonatal es necesario apreciar las caracteristicas y origenes de otros tipos de
duelo.(21)(22)

-Duelo normal: EI méas frecuente, en el que un individuo experimenta diversas fases

hacia una fase de adaptacion y es consciente de su propio proceso.

-Duelo anticipado: el duelo se inicia antes que la pérdida. Suele generarse en especial
al conocer el diagnostico de una situacion o enfermedad terminal, aunque el paciente

no haya fallecido todavia.

-Duelo crénico: Aparece si después de pasar el proceso normal del duelo no existe
reinsercién, si la persona se siente incapaz de rehacer su vida, éste puede arrastrarse

durante afos.

-Duelo retardado, pospuesto: En las fases iniciales no se manifiestan sentimientos
comunes del duelo tales como el dolor, la tristeza, la rabia... El duelo se muestra
inhibido, congelado, por lo que puede ser realmente patogénico y dificil de abordar

debido a la dificultad para expresar las emociones

-Duelo patoldgico: Este tipo de duelo se diagnostica bajo manifestaciones clinicas como
ideas de suicidio, autolesiones, rasgos depresivos, consumo de téxicos y aislamiento

social.

-Duelo enmascarado: La persona experimenta sintomas y sentimientos propios del

duelo, pero no es capaz de relacionarlas con la pérdida del ser querido.

-Duelo ambiguo: En él se percibe a la persona ausente fisicamente, pero presente
psicolégicamente, caracteristico en los casos en los que no es posible localizar el cuerpo
del fallecido. Por el contrario, también puede percibirse la presencia del fallecido de
forma fisica pero ausente psicolégicamente, suele suceder en dafios cerebrales o

demencias severas.
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3.2.2 Duelo olvidado, un duelo desautorizado

Hasta no hace mucho se creia la muerte neonatal representaba un impacto menos
doloroso que la pérdida de cualquier otro ser querido adulto. Las recomendaciones
médicas se realizaban con el fin de que los padres volvieran a quedar embarazados de
nuevo para que olvidaran cuanto antes al bebé perdido. Por otra parte, la finalidad de
las actuaciones por parte de los profesionales de la salud solia estar enfocada en evitar
el contacto con el hijo fallecido y eliminar cualquier apego hacia él. Para reducir el dolor
por la pérdida se intentaba eliminar cualquier indicio de la existencia del bebé, asi que
lo mé&s habitual era que la madre fuera sedada y se le retirara a su hijo lo antes posible

de la sala de partos. (3)

No fue hasta finales de los afios sesenta cuando este proceso de duelo empez6 a
adquirir reconocimiento a nivel cientifico y clinico, empezando a dar importancia a los
efectos psicologicos de las madres después de la pérdida de un hijo y a considerar
estrategias mas humanistas, es decir, centrar la atencién en facilitar el inicio del proceso
de duelo en los padres en lugar de evitar hablar sobre ello y convertirlo en un tabl como

si aquella pérdida no hubiera sucedido.

Gracias a estos avances, hoy en dia se tienen en cuenta muchos aspectos
caracteristicos sobre el duelo neonatal, ya que se considera una pérdida mdaltiple para
los padres. No sélo pierden a su hijo/a, sino también su identidad como progenitores,

proyectos futuros y expectativas que se construyen durante el embarazo. (23)

Ademas del fuerte vinculo entre la madre y el feto durante la gestacion y la idealizacion
de la futura composicion familiar, existen expectativas sociales que empiezan a formarse
antes de que el bebé nazca, lo cual convierte el duelo neonatal en un proceso realmente
complicado. En otras palabras, la pérdida simboliza para los padres una ruptura con los
suefios, deseos y necesidades que la pareja habia imaginado hacia un futuro idealizado

por el entorno familiar y psicosocial. (24)

Estas caracteristicas y la proximidad entre el nacimiento y la muerte hacen considerar
el duelo neonatal como ‘duelo desautorizado’ o antinatural, tratandose de un tema tabu
y sin reconocimiento hoy en dia en nuestra sociedad, y esto lleva a que los padres no
suelan expresarse de forma abierta ni el entorno, tanto familiar como profesional, sepa

cOmMo manejar la situacion para darles apoyo.

Es importante tener en cuenta que las expectativas y las actitudes de los padres seran

distintas dependiendo de factores socioculturales, ambientales o incluso religiosas.
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Desde su perspectiva puede observarse remordimiento de fracaso y culpabilidad, ya

que se sienten responsables de la proteccion de su bebé. (25)(20)

3.2.3 Fases del duelo

La psiquiatra Elisabeth Kubler-Ross describe varias etapas durante el duelo, que
evolucionan y fluctian en funcion de los pensamientos, sentimientos y sintomatologia
que la persona esté experimentando, pero estas no tienen por qué avanzar de forma
lineal en el tiempo ni obligatoriamente todas deben suceder para avanzar en el proceso
de duelo. M&s bien, al ser un proceso individual y Unico, cada persona lo vivira de forma
distinta pudiendo avanzar y retroceder en ellas. Ross presenta su teoria de cinco fases
en el proceso de superacion del duelo para profundizar en los patrones de respuesta y
actitudes generales de los padres ante la muerte neonatal. (2)(21)(22)

Primera etapa: Negacion

Suele presentarse al inicio del duelo, cuando aparece un mecanismo de defensa
rechazando la realidad de lo sucedido, ya sea de forma consciente o0 inconsciente. En
esta respuesta temporal se busca huir del shock, amortiguar el dolor y “paralizar” los
sentimientos, predominando pensamientos de culpa, inseguridad, incapacidad de
concentracion y comportamientos como inquietud fisica o llantos. A nivel fisico podria
desencadenar pérdida de peso, problemas con la memoria a corto plazo y dolor

estomacal o en el pecho.

A pesar de que la negacion de los hechos es una respuesta normal en el camino hacia
superar el duelo, es importante tener en cuenta que si la persona permanece demasiado
tiempo atrapada en ella puede significar un problema hacia un duelo sano. Pues le sera

mas dificil afrontar y entender la pérdida como algo que realmente ha ocurrido.
Segunda etapa: Ira

Durante esta fase se proyecta hostilidad, apatia, desesperacién y signos de alteracién
como preocupaciones somaticas generales y comportamientos desorganizados. Los
padres suelen expresar esta ira en casa 0 entre su entorno mas cercano, hacia los
profesionales sanitarios responsables en aquel momento concreto o simplemente
buscando culpa en el destino, predominando en ellos reiteradamente el pensamiento de
por qué ha tenido que pasarle esto a ellos. Sienten la muerte de su hijo como una
injusticia y una de las posibles respuestas es buscar la culpa en algo o alguien para

evitar el dolor.
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Tercera etapa: Negociacion

Cuando esta fase aparece en el proceso de duelo se interpreta como una forma de
ganar tiempo para protegerse de los hechos sucedidos y retrasar la aceptacion de la
realidad. Suele ser la etapa més breve en el tiempo ya que este mecanismo de defensa
se toma como el ultimo recurso para aliviar el dolor, pactando consigo mismo posponer
en el tiempo para superar los hechos. Los padres intentan imaginar y negociar algo que
no es sostenible y esto puede terminar desencadenando sentimientos de culpa y

remordimiento.

Los padres buscan en alternativas y negociaciones que no son viables para recuperar
a su hijo/a y siguen avanzando en la superacion del duelo cuando aceptan que no

pueden solucionar la situacion.
Cuarta etapa: Depresién

Existen varios momentos durante el proceso del duelo caracterizados por sentimiento
de profundo dolor, vacio y tristeza. Este cuadro significa el inicio de la aceptacioén por la
pérdida, ya que se empieza a ser consciente de que ésta es irreversible. Se caracteriza
también por la presencia de sentimientos como incertidumbre, miedo, impotencia,
irritabilidad, desamparo, enfado hacia si mismos y sintomatologia como agotamiento

mental y fisico.
Quinta etapa: Aceptacion

La etapa que finaliza con el proceso de superacion del duelo es generalmente positiva,
en la que surgen recuerdos y sentimientos de aprecio a medida que el dolor intenso va
desapareciendo. En esta fase se emplean habilidades de superacién y se recuperan
objetivos, deseos de vivir e ilusiones tras la aceptacion de la pérdida. Representa una
reorganizaciéon en la que los padres aprenden a vivir sin adherirse al pasado y finalmente
asimilan que su bebé se ha ido fisicamente, tomando esa situacion como realidad

permanente.

3.3 GUIAS ENFERMERAS DE ATENCION AL DUELO NEONATAL

Las ultimas guias de apoyo al duelo garantizan una atencion de calidad para los padres
y familias. Asociaciones como Unamanita, Nubesma y EIl parto es nuestro ofrecen

recursos, grupos y espacios de apoyo y recomendaciones hacia las profesionales
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sanitarias en cuanto a los ritos que facilitan la pérdida, la creacion de recuerdos, las
fotografias con el bebé... (44)(43)(54)(55)

Frases que podemos utilizar:

. “Siento lo que les ha pasado”

. “Me imagino cuanto querrian a ese bebé”

. “No me molesta que lloren”

. “La verdad es que no sé muy bien que decirles”
. “Tienes un bebé precioso/a”

Frases que evitar:

. “Sé fuerte”

. “No llores”

. “Es la voluntad de Dios”

. “Todo pasa por alguna razén, es el destino”
. “No es el fin del mundo”

. “Dios necesitaba otra flor en su jardin”

. “Ahora tienes un angelito”

. “Ahora esta en un lugar mejor”

. “Al menos no llegaste a conocerle bien”

. “Eres joven, ya tendras mas”

. “Debes ser fuerte por tus hijos/ esposo/ familia, etc.”
. “El tiempo lo cura todo”

. “Ya le olvidaras”

Otras recomendaciones generales e intervenciones para tener en cuenta en la
individualizacion de la atencion en cada caso vienen descritas en el libro publicado por
Pedro et al. En 2015 sobre la atencién profesional durante la pérdida y el duelo durante

la maternidad. Esta guia completa contempla la importancia de comunicar e informar a
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ambos progenitores de forma equitativa, no solo hacia la madre, y explicarles todas las
opciones que tienen sin dar el punto de vista subjetivo, respetando sus decisiones y
ayudarles a tomarlas si lo necesitan. Intentar comunicarse de forma clara, con frases
cortas y pausadamente es importante ademas de asegurarse de que han entendido toda

la informacion, ademas de no utilizar terminologia médica o técnica.

La guia de ayuda para profesionales sanitarios ante la pérdida gestacional y neonatal
de la asociacion Nubesma recoge recomendaciones generales acerca de como
acondicionar el entorno durante una pérdida, ademas de la importancia de registrar la
muerte del recién nacido en el historial clinico o expediente de la madre para facilitar
que todo el equipo sanitario esté informado al realizar el seguimiento del puerperio o en
un futuro embarazo. En algunos hospitales y
centros se utiliza un simbolo para identificar los
espacios donde una familia ha sufrido una pérdida
perinatal o neonatal, colocando en la puerta una
imagen de una mariposa azul/morada o las
lagrimas de SANDS. Esta herramienta ya se
implementa en algunos hospitales de
Extremadura, Pais Vasco y Catalufia. (7) (43) (50)

En la guia de Unamanita y El parto es nuestro se enumeran una serie de
recomendaciones generales dirigidas a las profesionales que se enfrentan a la muerte

de un bebé en su lugar de trabajo (44):

. Es importante que no sean siempre los mismos profesionales quienes atiendan
a las madres y padres que sufren este tipo de pérdida. Esto tendra una doble ventaja:
por un lado, todo el personal podra ganar experiencia con estos casos; por otro, esto

ayudara al profesional a mejorar su atencion y sus capacidades.

. Expresar lo que uno siente con naturalidad. Expresar las dificultades a los
propios compafieros, si atender a una pérdida de este tipo supone un problema
personal, ya sea por una perdida personal reciente, un problema religioso, etc., puede

ayudar hablarlo con el superior inmediato por si otra persona puede atender a la familia.

. Crear un grupo de apoyo entre las compafieras y tratar el tema en equipo en las
sesiones clinicas. Reconocer el trabajo que hacen las compafieras, que ademas de la

ayuda, anima y apoya a las profesionales.
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3.4 TEORIA FENOMENOLOGICA DE PATRICIA BENNER: DE ENFERMERA
NOVEL A EXPERTA

La Enfermeria cuenta con teorias y modelos que le proporcionan el marco teérico
necesario para perfeccionar su practica diaria, a través de la descripcion, prediccion y
control de los fendbmenos. Por ello es importante definirla como una ciencia, asimismo
como un arte y una filosofia, compatibles con la vision cientifica basada en la adquisicion

de conocimientos mediante la observacion, la experimentacién y la practica. (26)

Benner y sus colegas (Benner & Wrubel, 1989; Benner 1994a; Benner et al. 1996;
Benner, 2003; Spichiger et al., 2005.) se aproximan al concepto de cuidado desde un
enfoque fenomenoldégico definido como ontoldgico, que se constituye en relacion con lo
que es importante para la persona y su mundo. Este cuidado ontoldgico refleja las
conexiones de lo que importa a ese ser humano y lo que esta experimentando en ese
momento en su mundo, y describe el proceso de adquisicion de habilidades que se
desarrolla en la practica para hacer posible que una enfermera debutante pueda
convertirse con el tiempo en experta. (27) Cit. Acebedo- Urdiales 2012 :70.

Este enfoque planteado por Benner permite explicar el significado de los fendbmenos de
la enfermeria a través del analisis, del razonamiento y del argumento o exposicion
l6gica. Una de sus influencias fueron Hubert y Stuart Dreyfus (1980) con el
planteamiento del modelo de adquisicién y desarrollo de habilidades, que utilizé en su
obra From Novice to expert: Excellence and Power in Clinical Nursing Practice (1984).
(28)

En ella, la autora explora los distintos niveles de este proceso describiendo cinco niveles
en el desarrollo de habilidades: (29)(6)

- Principiante: La profesional se enfrenta a una nueva situacion, en la cual se
puede encontrar una enfermera tanto inexperta como experta, cuando se
desempefa por primera vez en un area o en alguna situaciébn no conocida
anteriormente.

- Principiante avanzado: La enfermera se siente con mayor capacidad de plantear

una situacion clinica, realizando un estudio completo de si misma, demostrando

todas sus habilidades.
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- Competente: La profesional es capaz de imitar lo que hacen los demas a partir
de situaciones reales, reconoce patrones para priorizar su atencién y es
competente para elaborar una planificacion estandarizada por si misma.

- Eficiente: La profesional reconoce sus propios aspectos principales, posee un
dominio intuitivo, se siente mas segura de sus conocimientos y destrezas y
puede implicarse mas con sus pacientes y su respectivo entorno y familia.

- Experto: La enfermera posee un completo dominio intuitivo con el que es capaz
de identificar y resolver un problema, reconociendo patrones y aceptando las
necesidades de sus pacientes sin importar que eso implique modificar o

planificar un nuevo plan de cuidados.

Benner presenta un concepto de “experiencia’ que se entiende como el resultado de

cuestionar las nociones preconcebidas, sin referirse al propio discurrir del tiempo.
Su modelo proclama que las habilidades clinicas y el conocimiento practico son
capacidades que se adquieren con el paso del tiempo como un producto de la
historia y del modo en que el profesional se involucra en ella. Este planteamiento
es importante porque supone que cada profesional desarrolla un repertorio
personal de conocimientos practicos que establece su nivel de competencia. (27)
Cit. Acebedo- Urdiales 2012 :75.

Su teoria postula que la evolucién como profesional tiene lugar a través de los niveles
de adquisicion de las habilidades siguientes:
a) Transicion de confiar en los principios y normas abstractas a un empleo la
experiencia especifica y pasada.
b) Se transforma la confianza en un tipo de pensamiento analitico basandose en
normas intuitivas.
c) Transcurso de percibir que toda la informaciéon de un contexto es igual de
relevante, a pesar de que algunos datos son mas importantes que otros.
d) Se pasa de ser un observador individual externo a la situacion, a participar de

forma activa en la misma. (6)
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4. METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDIO

Se trata de un estudio cualitativo con enfoque fenomenolégico e interpretativo, que
puede considerarse una experiencia piloto. No pretende encontrar leyes universales
sino buscar generalizaciones moderadas, comprendiendo que existen varias verdades
que dependen de los contextos y de las situaciones.(30) Segun los autores Taylor y
Bodgan (1994) en esta metodologia el investigador trata de comprender a las personas

dentro del marco de referencia de ellas mismas. (31)

Basandose en la fenomenologia y de metodologia interpretativa, este trabajo pretende
captar e interpretar desde un disefio descriptivo, las experiencias y percepciones ante

la muerte neonatal de varias enfermeras de la UCIN.

La investigacion de los datos es flexible en relaciobn con el guion de la entrevista
semiestructurada y abierta, con el objetivo de obtener las vivencias de forma subjetiva

y Unica vivida por cada enfermera.

La fenomenologia como investigaciébn se orienta a la descripcion subjetiva de la
experiencia humana vivida, interpretando los fenédmenos en funcioén de los significados

que representan en el contexto natural de las personas implicadas. (32)

Van Manen resume el sentido y las tareas de la investigacion fenomenolégica en

algunos de los siguientes conceptos:(33)

o El estudio de la experiencia vital del mundo de la vida, de la cotidianidad.

o El estudio de las esencias, la fenomenologia se cuestiona por la verdadera
naturaleza de los fenbmenos.

e Esladescripcion de los significados vividos, existenciales.

e El estudio cientifico-humano de los fenémenos.

e La exploracion del significado del ser humano, en el conjunto de su mundo de la
vida, de su entorno sociocultural.

e El pensar sobre la experiencia originaria.

4.2 ESCENARIO Y PARTICIPANTES

La muestra de este estudio la componen 4 enfermeras elegidas por conveniencia, que

trabajan en la unidad de cuidados intensivos neonatales de un hospital de Tarragona
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seleccionadas por trabajar de forma directa con situaciones de muerte neonatal y por la
proximidad a los padres en el proceso de pérdida y duelo neonatal. Dos de ellas son

enfermeras en los primeros niveles de experiencia de noveles a eficientes (a las cuales

se haréa referencia a lo largo del trabajo como noveles) y las otras dos veteranas,
tomando como referencia la cantidad de afios de experiencia ejercidos en la UCI
neonatal. Se recurre al concepto de veterana y no de experta porque este ultimo, tal
como es identificado por Benner en su modelo (28), conlleva unas caracteristicas de
competencia més alla de los afios de experiencia que no se han tenido en cuenta como
criterios de inclusion.

Se contacté via telefénica con la supervisora del departamento de enfermeria de la
UCIN para ofrecer realizar las entrevistas de forma individual a estas 4 profesionales de
la unidad.

4.2.1 Criterios de inclusion

Enfermeras que en la actualidad ejerzan en UCIN y que hayan abordado la atencién e

intervencion a padres en duelo por muerte neonatal.

o Enfermeras que trabajan en un Hospital de Tarragona en la UCIN.
¢ Que estén disponibles y accedan a la entrevista.
e Enfermeras noveles: entre 4 y 6 afios ejercidos en UCIN.

o Enfermeras veteranas: entre 28 y 30 afios ejercidos en UCIN.

Se excluyeron las enfermeras al margen de estos criterios.

4.3 RECOGIDA DE DATOS
Primera fase: Estudio preparatorio

Con el fin de conocer e introducir el contexto a estudiar se realizé una primera busqueda
de informacién sobre experiencias y vivencias del profesional de enfermeria ante la
muerte perinatal y neonatal. El objetivo principal de esta primera fase fue identificar y
definir el problema, para asi poder plantear preguntas y objetivos que responderian mas
tarde al objeto de estudio. Posteriormente a la busqueda inicial fue posible aislar los
puntos clave a investigar y tomar una orientacion para realizar preguntas mas dirigidas

y abiertas a la discusién de los resultados.

Para conocer el tema de estudio y definir conceptos cada vez mas concretos, la revision

bibliografica se realiz6 con las palabras clave: muerte neonatal, duelo neonatal,
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enfermeria y UCIN, duelo y enfermeria, enfermeria veterana / experta y duelo. Se
consultaron también las guias y protocolos vigentes acerca de cémo enfermeria
interviene y atiende ante una muerte neonatal, las recomendaciones y los cuidados a la

familia en duelo.

Dicha busqueda bibliogréfica se origind en lengua espafiola, catalana e inglesa a través
de bases de datos virtuales y utilizando el servicio de acceso a la biblioteca URV Sabidi:
(ScienceDirect, Dialnet, Google Académico, Scielo...). Por otra parte, también se
consultaron asociaciones y organismos de apoyo a la muerte neonatal (Unamanita, El
parto es nuestro, Baby loss awareness, Fundacion era en abril...) que facilitan datos
estadisticos, grupos de apoyo para padres y vivencias en primera persona, tanto de

enfermeria como de los padres en cuanto al duelo neonatal.

Posterior a esta busqueda de informacion, se realizé el marco tedrico con la descripcion
de conceptos y teorias relacionadas con la muerte neonatal, su etiologia, contexto global
actual, el escenario del duelo neonatal y como abordarlo desde el rol enfermero. Esta
descripcion ha sido muy Util para el analisis de los datos, detallar y contrastar las

vivencias de las enfermeras.

Segunda fase: Estudio de campo

El método utilizado para la recogida de datos ha sido la entrevista individual
semiestructurada, de forma que, aunque se ha utilizado una guia de preguntas en todo
momento, la persona entrevistada dispone de total libertad para expresar y desarrollar

el discurso de sus vivencias.

Se preparé un guion de 12 cuestiones enfocadas al fendmeno de estudio. La entrevista
cuenta con preguntas abiertas dirigidas a conocer los afios de experiencia laboral de las
enfermeras, los casos de muerte neonatal que mas impacto les han causado, acerca
los protocolos de actuacién y cuestiones que dejan abierto el discurso a sus vividas y

detalles que resalten de sus vivencias.

Con el objetivo de que las entrevistas reflejaran las experiencias y actitudes de las
enfermeras de la forma mas real posible, se trat6 en todo momento de ir aclarando
dudas o redirigiendo el guion, asi como dando la oportunidad a las entrevistadas de

aclarar sus respuestas o afiadir otras explicaciones. (34)

El lugar de realizacion de las entrevistas fue un lugar tranquilo y sin interrupciones, con

una duracién de entre 30 y 60 minutos. Las entrevistas fueron grabadas durante los
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meses de enero y febrero de 2020, en formato de audio tal como especifica el

consentimiento informado, y posteriormente transcritas al ordenador.

4.4 CONSIDERACIONES ETICAS

Esta investigacion estd basada en el respeto a los tres principios éticos fundamentales
de la beneficencia, respeto a la dignidad humana y justicia recogidos en el Informe de
Belmont (1979).(35)

Este estudio también se rige por la principal referencia mundial de investigacion
biomédica Declaracion de Helsinki (1964), que comprende los principios éticos a cumplir
por los investigadores, junto con el cumplimiento de la Ley Organica 15/1999 de
Proteccion de Datos de Caracter Personal (13 diciembre, (BOE ndm. 298, de 14-
12-1999, pp. 43088-43099), en la cual se garantizan la proteccion y confidencialidad de
la informacion y la intimidad de las participantes. (36) (37). Asimismo, los aspectos
legales, morales y éticos que garantizan la proteccién de las participantes figuran en la
Ley basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica 41/2002 (14 de noviembre). (38)

En el Anexo | figura el consentimiento informado, en el cual se acepta la participaciéon
en el estudio después de haber leido y comprendido la hoja informativa, y en el que se
otorga permiso a la investigadora para utilizar sus datos de forma anénima en la

investigacion.

4.5 ANALISIS DE LOS DATOS
4.5.1 Criterios de rigor

Desde la perspectiva cualitativa los fendbmenos son estudiados en su contexto,
intentando interpretarse a partir de los significados que las personas les conceden. Es
por ello por lo que la evaluacion cualitativa debe tener en cuenta las realidades de la
investigacion y las complejidades del fendbmeno humano que se busca estudiar y
entender. (39)

Los primeros autores en describir los criterios de evaluacion de la calidad en estudios
metodoldgicos cualitativos fueron Egon Guba y Yvonna Lincoln, (40). Los criterios que
clasificaron y que se han tenido en cuenta durante el andlisis de datos para verificar el

rigor de este estudio, fueron los siguientes:
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¢ Credibilidad: Representa el grado en el que se puede confiar en la veracidad de
unos resultados, reflejando la realidad estudiada y valorados como creibles por
las personas investigadas.

e Transferibilidad: Garantiza en qué medida los resultados de una situacion,
momento 0 contexto con unas personas concretas, se puede extrapolar a otros
contextos distintos, lo que permite realizar comparativas y exponer puntos en
comun de una misma tematica, pero en investigaciones distintas.

e Consistencia: Refiriéndose a la estabilidad de los datos en caso de repetirse la
misma investigacion. En otras palabras, en caso de repetir la investigacion se
garantiza que los resultados seran similares, no contradictorios.

e Confirmabilidad: Hace referencia al compromiso del investigador de informar
sobre la posicién en la que se ha realizado la investigacion y las influencias

subjetivas.

Para comprender mejor y establecer una relacion entre los criterios de Egon Guba y
Yyvonna Lincoln, se establecen en la siguiente tabla sus criterios de rigor y calidad que

corresponden en una investigacion cuantitativa. (30)

Investigacion cualitativa Investigacion cuantitativa

Credibilidad Walidez interna
Transferibilidad - aplicabilidad Validez externa
Consistencia - auditabilidad - dependencia Fiabilidad
Confirmablidad - neutralidad - reflexividad Objetividad

Fuente: Mendizabal N. Los componentes del disefio flexible en la investigacion cualitativa.

En: Vasilachis I, (coord). Estrategias de investigacion cualitativa. Barcelona: GEDISA; 2006.

El grado de enculturacién se da desde la perspectiva ETIC, en la cual el investigador
trata de entender e interpretar los significados sobre el fenémeno a estudiar a través de
lo que cuentan las entrevistadas. (30) Este trabajo se fija también para el analisis en las
teorias: 1) La teoria fenomenoldgica del aprendizaje y la préactica clinica enfermera de
novel a experta, de Patricia Benner (1984) para tratar de comprender las diferencias de
respuestas en diferentes niveles de competencia; 2) El modelo de la psiquiatra Elisabeth

Kubler-Ross para la identificacion de las etapas del duelo. (26) (2)
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Teniendo en cuenta los criterios de rigor anteriormente sefialados, el proceso de analisis

hacia los resultados ha sido el siguiente:

1. Tras grabar las entrevistas en formato de audio, se transcribieron de forma literal
a ordenador.

2. Se completé una primera lectura tomando breves anotaciones, y una relectura
para identificar y resaltar los datos mas significativos.

3. Posteriormente, se comenzé a clasificar cada una de estas citas textuales por su
unidad de significado.

4. Se identificaron 10 categorias y finalmente se reagruparon en 4 metacategorias.

Como leyenda para las citas textuales de las entrevistadas en los resultados, se han

referenciado como (E1) y (E2) a las enfermeras con menos afios de experiencia, y como

(E3) y (E4) a las enfermeras veteranas en el servicio de UCIN.

Relacién de temas obtenidos tras el analisis de las entrevistas

TEMA

DEFINICION

CATEGORIAS

Desafios

y

oportunidades en

la atencién

Dentro de este tema se encuentran las
citas sobre el contexto social, la vision
cultural de la muerte neonatal y también
intervenciones o toma de decisiones te
otros profesionales del equipo sanitario.
Los tabues, barreras ante una atencién
Optima e integral y los miedos o

pensamientos que dificultan el

acompafiamiento a las familias en

duelo neonatal.

Contexto y escenario del

duelo neonatal

Barreras en la atencién al

duelo neonatal

Decisiones y actuacién en

equipo

Del apoyo a los

padres en

muerte neonatal

la

Se incluye todo lo relacionado con los
de

actuaciones que ayudan a facilitar la

cuidados enfermeria y las
pérdida e iniciar el duelo. También
engloba la importancia de mantener a

los padres informados sobre lo que

Atencion y cuidados en la

muerte neonatal

Lainformacién, un derecho

y necesidad de los padres
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sucede o puede suceder con su bebé,

el qué decir y qué no decir.

del

cuidadoy estrés

Etica

moral ante la

muerte neonatal

Este tema incluye la tarea enfermera de

reconocer y tener presentes las

creencias, religion y rituales de la
familia ante la pérdida de su bebé. Por
otra parte, también se abordan
pensamientos y valores de enfermeria
en

del

esfuerzo terapéutico cuando el bebe

comprensién de la limitacién
tiene pocas posibilidades de salir bien
de una reanimacion, y factores como la

energia en los Ultimos momentos de

El respeto a las creencias y

valores de los padres

Aspectos éticos ante el

esfuerzo terapéutico

afrontamiento

vividas y las historias que recuerdan por
algln acontecimiento concreto. Cémo
las enfermeras gestionan el duelo, la
importancia de soporte psicolégico para
afrontar los casos de muerte neonatal y
adquirir habilidades para la propia
atencion a la familia. También incluye
las diferencias entre perspectivas
néveles y veteranas y citas sobre como

aprender de las enfermeras veteranas.

vida.
Se hace referencia a todo lo | Soporte psicolégico, una
La vivencia y el | relacionado con las experiencias | necesidad percibida

Compartir la experiencia,
esenciar para el
aprendizaje

Estrategias de

afrontamiento y gestion

emocional

5. RESULTADOS

Seguidamente se exponen los resultados desde los temas y categorias e identificadas.

5.1 DESAFIOS Y OPORTUNIDADES EN LA ATENCION

Contexto y escenario del duelo neonatal

Las enfermeras veteranas de nivel experto cuentan que el contexto y marco de atencion

de la muerte neonatal ha cambiado mucho en las ultimas décadas. A finales de los
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ochenta, al inicio de su carrera profesional, no se permitia a los padres entrar a la
habitacion durante la muerte del bebé, ni se les hacia protagonistas de la despedida.
Esta distancia, sefialan, dificultaba el inicio del duelo por la pérdida, como si el bebé
hubiera tenido una vida tan corta que les hiciera sentir que nunca habia existido.
Sefialan que no ha sido hasta hace unos afios en que se ha empezado a protocolizar
que la familia participe en los ultimos momentos de vida del neonato, estableciendo
transparencia total en la informacién e intentando facilitar el espacio y el tiempo

necesario para la despedida de la familia.

“Al principio teniamos unas pautas. Si se previa que iba a ser el final los padres salian
fuera, se les explicaba que el bebé ya estaba en sus dltimos momentos, y ya después

saliamos a decirles que su hijo habia fallecido.” (E3)

“Y hoy en dia se empieza a tener en cuenta la muerte neonatal, incluso la muerte
prenatal. Pero hasta hace poco era como un tabu: no ha vivido suficiente, como si no
hubiese habido hijo...” (E4)

Una de las enfermeras néveles en nivel principiante avanzada — competente sefiala que
en el hospital la muerte neonatal es vista como un tema tabu, y expresa el poco tacto
con el que se trataba la muerte en UCIN, sintiendo que se le demandaba frialdad en la

emocion y relacion con los padres.

‘muerte neonatal y duelo es como un tabu (...) después de la muerte de este nifio me
mandaron a la UCI pediatrica y me dijeron: “No se puede ser buena para todo, tienes
que irte para alla”. Y yo dije “Ya, pero es que no he desayunado, es la una del mediodia,
estoy con unos padres que se me han abrazado llorando...”. Pues nada, es como que

ta trabajas y tu te lo comes.” (E1)
Decisiones y actuacion en equipo

Las enfermeras reconocen la necesidad de tomar decisiones en equipo llegado el
momento de limitar el esfuerzo terapéutico en la UCIN, asi como tratar el tema después
de una muerte con el fin de compartir habilidades, experiencias y mejorar la dinamica
de trabajo entre medicina y enfermeria. En relacion con las pautas de actuacion ante la
muerte neonatal, explican que lo ideal es que el equipo de sanitarios al completo
conozca el protocolo para asi poder actuar todos bajo las mismas pautas, recibir e

informar a la familia adecuadamente.

“Lo que me gustd es que todos los pediatras se pusieron de acuerdo en parar la
reanimacion. Y entonces también me miraron a mi, quieras o no estaba yo con ellos
también.” (E1)
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“cuando existe una muerte neonatal en el servicio, que las personas que hayan estado
implicadas con ese nifio puedan hablarlo, durante una hora o media hora, tanto pediatria
como enfermeria. Hablarlo y adoptar habilidades, “pues mira esta vez podriamos

trabajarlo de esta manera o podriamos afrontario asi...” (E2)

“Basicamente es un sentido comun. ;Qué sentido tiene evitar que esta criatura esté sin
sus padres en su Ultimo momento? Por otra parte, saberse los protocolos para que todos

actuemos principalmente bajo las mismas normas.” (E3)

“En principio hay un protocolo (...) pero lo que hacemos nosotros es recibir a la familia,

el médico da la informacién, estamos todos en realidad.” (E1)

Una de las enfermeras veteranas en nivel experto sefiala que por mucha experiencia
que adquieras nunca se debe perder la humildad de pedir ayuda a tu equipo, ya sea a
enfermeria o medicina, cuando se detecta que el estado de salud del bebé empieza a
ser critico. Manifiesta que, aunque puedas solventar esa situacion tu sola, aunque
finalmente no aparezca una complicacién, siempre se trabaja mejor entre el apoyo del

equipo de comparieras y es mejor anticiparse.

“Que vengan tus compafieros y comparieras y si conviene, anticiparte, llamar al pediatra.
Aunque cuando llegue ya esté solucionado como pasa en la mayoria de las ocasiones.
Mejor que pensar “bueno, esto es una apnea, y yo puedo solventar una apnea, puedo
aspirarle, puedo hacer mil cosas...”. Tener en cuenta que en equipo trabajaras siempre
mejor y que la humildad de pedir ayuda no la puedes perder en ningln momento por

muchos afios que pasen.”. (E3)
Barreras en la atencién al duelo neonatal

Las enfermeras identifican tres barreras que pueden dificultar una buena atencién a los

padres en casos de muerte neonatal.

En primer lugar, identifican la carencia de personal especializado en UCIN y de
formacion especifica. Comentan que se necesita mas informacién, adquisicion de
habilidades y preparacién ante el abordaje de una muerte neonatal por parte del
personal de enfermeria. Solamente una de las enfermeras veteranas cuenta con

formacién de posgrado y master en formacién especifica.

“No hay formacién, cero. Fuera de aqui si he hecho algo acerca de duelo, pero en

adultos no en neonatos.” (E1)

“Creo que una UCI se centra mucho en los cuidados, debemos tener muchos

conocimientos sobre muchas cosas, pero hay poca formacion de la muerte neonatal, y
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nos preparan poco (...) cuando tu haces la carrera, no te explican nada... ética, te
explican un poco de la muerte, pero en general en el adulto, como abordarla un poco,
pero nada mas. Pero por ejemplo aqui, no te explican ;como abordar esta situacion?”
(E2)

“En cuanto a la formacion, pues si. He tenido la suerte de hacer posgrados y masters de
pediatria donde, al igual que en la diplomatura de enfermeria no tuve una asignatura
determinada como tenéis ahora, esa formacion posterior si la brindaba. Eran estupendos

profesionales, aprendi muchisimo...” (E3)

Otra barrera ante la atencion integral en la muerte neonatal es la falta de soporte del
profesional de psicologia. Una de las enfermeras entrevistadas en nivel principiante
avanzado — competente, perciben la necesidad de contar con ayuda psicoldgica, tanto
para atender a las familias y abordar cada caso de forma individual, como para los
profesionales sanitarios que necesiten gestionar los sentimientos y pensamientos ante

las pérdidas presenciadas.

“necesitamos apoyo psicologico, siempre. Y lo bueno seria que hubiera un psicélogo sélo
para la unidad del area materno infantil, porque a veces la madre esta ingresada en
maternidad y nadie tiene el valor de hablar con ella. A lo mejor el nifio si que nace, se
reanima y a las horas muere en la UCIN, pero la mama sigue ingresada en la planta y
en la planta nadie comenta nada del bebé. No se les dice nada a los padres: “Hola, ;qué
tal? Te tomo la tensién y hasta luego”. Pero esa madre esta haciendo un duelo... Yo
creo que debemos prepararnos nosotros y que haya también algin psicélogo para que

esa enfermera que detecta el caso (...) Es importante, y aqui no hay nada.” (E1)

Por ultimo, el miedo y la falta de recursos para afrontar una situacion de muerte
provocan la huida y falta de atencion a los padres. Las enfermeras sefialan dudas
sobre qué preguntar, qué decir o no saber como ofrecer apoyo a los padres. Ante el
estrés que supone abordar una muerte neonatal las enfermeras en ocasiones transmiten
expresiones contraproducentes a los padres que se expresan realmente para calmarse

a ellos mismos y sefialan que los protocolos pueden contribuir a mejorar la atencion.

“Bueno yo me acuerdo, mi comparfiera que se tuvo que ir porque no podia, la situacién
aguantarla (...) creo que es el miedo a qué decir, a qué preguntar (...) este miedo crea

la carencia en los padres del trato.” (E2)

“Eso es lo que esperan de enfermeria, que estén ahi, que no se vayan, y que eviten
expresiones que muchas veces decimos para calmarnos a nosotros mismos. Como “no
te preocupes, es un angelito que se va al cielo” o “tendras mas hijos”. Yo diria que es

mas importante saber qué no decir a lo que hay que decir. No hace falta decir nada (...)
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Yo creo que pueden aforar un espacio fisico determinado, que es lo que intentamos

mejorar en el protocolo” (E3)

5.2 DEL APOYO A LOS PADRES EN LA MUERTE NEONATAL
Atencion y cuidados en la muerte neonatal

Las entrevistadas coinciden en la gran importancia de mantener informados a los
padres y de adecuar el espacio para brindar privacidad e intimidad a la familia. Por otro
lado, tanto las enfermeras néveles como las veteranas, insisten en la importancia del
silencio y en que a veces, si no se sabe qué decir, es mejor no decir nada y simplemente
estar ahi, hacerles participes en la despedida de su hijo y tratar de empatizar

profesionalmente desde un acompafamiento tanto técnico como moral.

En cuanto a las actuaciones que ayudan a iniciar el duelo, comentan lo imprescindible
de la creacidn de recuerdos para facilitar la pérdida con gestos como tratar al bebé por
su hombre, ofrecer pertenencias como sus calcetines, el chupete, la imprenta de sus
pies 0 sus manos... También exponen que desde enfermeria se intenta fomentar el
método canguro y facilitar que tengan el tiempo que necesiten para estar con ély poder
despedirse. En definitiva, cuidar de aquellos detalles que ayudan a los padres ante la

pérdida y recordar que su hijo si ha existido.

“Les intentamos explicar todo, sobre todo que puedan coger al nifio el tiempo que ellos
quieran. Porque a veces queremos ir rapido y es que a lo mejor el nifio ha fallecido a las
tres de la tarde y estan hasta las diez, y eso lo agradecen, hasta que ellos deciden que
ya estan preparados para dejarlo en la cunita y decirle adids. Y que tengan un sitio sélo
para ellos, intentamos ponerlos en el box del fondo, o trasladar a los otros pacientes (...)
hacer uso del método canguro, parar sobre todo las alarmas para que no pite nada, (...)
sobre todo lo mejor es no decir nada. Osea estar alli, ir entrando por si necesitan alguna
cosa, que vean que estan como arropados, que tienen algo. Y que trates al nifio por su
nombre...” (E1)

“En esa cajita ponemos el cordén umbilical del nifio, normalmente la etiqueta, y hacemos
la huella de las manos y los pies, y eso se da a los padres para que ellos tengan pues

como un recuerdo de que si el nifio ha existido.” (E2)

“...damos unas cajas donde los padres se llevan algun recuerdo, es un acto terapéutico,
como las huellas de las manos o de los pies, el gorrito, todos esos recuerdos que hara
gue en su memoria no sientan que es algo que se sofid y que luego no puedes tocar.
Ayuda a facilitar el duelo...” (E3)
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“procuramos que tengan el mejor recuerdo posible (...) insistimos en que los cojan, en
que los vean, en que lo toquen, en que le hagan fotos. Son recuerdos que tienen ahi. Y

su hijo existe.” (E4)

Una de las enfermeras veteranas matiza la importancia de preservar la dignidad del
bebé, aunque ya haya fallecido. Centran su actuacion en cuidar detalles de la imagen

del bebé que ofrezca a los padres un sentido de ser como persona, como ser humano.

”...Aunque ya no esté con vida, que no le falte en ningiin momento la dignidad hasta
donde nosotros podamos actuar. Eso significa la manera de cuidarlo, colocarle los
detalles como el gorrito, procurar que esté bien arropado para que baje en condiciones,
procurar colocar un salva camas por si tiene alguna pérdida, algun flujo de alguna via
para que no acabe haciendo manchas en la ropa...Todos esos detalles que haran que
este nifio, tanto el tiempo que esté en sus padres hasta el momento en que llega a la

nevera, siga teniendo dignidad. Como ser humano, aunque ya no esté.” (E3)

La informacién, un derecho y necesidad de los padres

El derecho de los padres a ser informados en todo momento sobre el estado de salud
del bebé constituye uno de los valores mas repetidos por las enfermeras durante la
entrevista. Todas ellas sefialan la necesidad de que los padres no tengan ninguna
duda, de explicarles qué esta sucediendo o qué puede pasar en relacion con la salud
de su bebé, preparandolos adecuadamente para iniciar un proceso de pérdida. Las
enfermeras también consideran importante para una buena atencion cuidar la
presencia, dandoles tiempo y permaneciendo a su lado procurando resolver cualquier

duda que los padres puedan tener, de modo que se sientan apoyados y acomparfados.

“A ver los padres luego vienen y te dan las gracias, que se han sentido arropados, que

no han tenido ninguna duda. Les intentamos explicar todo.” (E1)

“Pero luego cuando vas viendo las experiencias y hablas con los padres, pues les gusta
gue estés con ellos. Pues mira ahora vas a explicarles, que va a pasar, que sucedera,
que lo pueden coger, que a lo mejor no va a ser inminente, que va a tardar un poco... y
yo creo que esto les gusta, que estés a su lado y que les vayas explicando en todo

momento lo que va a pasar, lo que puede suceder.” (E2)

“Entonces, mas explicaciones, o repetirles mas veces. Porque yo creo que a veces hacen
como un bloqueo y tampoco terminan de entender la situacién, de... qué les esta
pasando. Y entonces es intentar que entiendan lo que les estd pasando, ayudarles...”
(E4)
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Una de las enfermeras veteranas en nivel experto puntualiza que también se debe de
cuidar la informacion hacia los demas padres de la UCIN que puedan presenciar una
muerte neonatal, ya que considera que puede mantenerles asustados y preocupados,

asi que es importante tener tacto también con las demas familias de la planta.

“Lo que intentamos es que los otros padres que se dan cuenta y sufren mucho mas; porque
claro, una cosa es que sepas que tu nifio esta mal o que esta en una situacion delicada, lo
que sea, y otra cosa es cuando se muere el de al lado. Estas mucho mas sensible. Entonces,
yo creo que intentamos tener mucho mas tacto, hablarles o darles mas explicaciones para

que se sientan mas arropados.” (E4)

5.3 ETICA DEL CUIDADO Y ESTRES MORAL ANTE LA MUERTE NEONATAL
El respeto a las creencias y valores de los padres

Aunque las enfermeras se reafirman en la importancia de la creacién de recuerdos y de
hacer participes a los padres en practicas como el método canguro para un buen inicio
del duelo, todas las enfermeras coinciden en que esta por encima la decisién de los
padres y la prevalencia de sus deseos y decisiones. Las enfermeras veteranas en nivel
eficiente — experto prestan especial atencion a las creencias o corrientes religiosas de
la familia, matizando que enfermeria tiene un importante papel en facilitar practicas y
participar en rituales que favorecen la despedida de su bebé en el sentido de la cultura
espiritual que profesen. Una de las enfermeras remarca en varias ocasiones el cuidado
de la dignidad del bebé y como preservar hasta el tltimo momento en que enfermeria
pueda actuar, aunque el recién nacido ya no esté con vida. Habla de actuar bajo un
sentido comun moral ademas de lo establecido en los protocolos, de terminar la carrera

de enfermeria con la capacidad de empatizar profesionalmente.

“Algo muy importante que algunos padres piden es una atencién en funcién de la religion
gue tienen. Nosotros hemos llegado a tener incluso un papel en el que sabemos qué es
lo que se hace en los Gltimos momentos de vida en cada religion. No cuesta nada y para
ellos es super importante (...) Es un ritual de defuncién y tienen que tener esa opcion.
Por ejemplo, hay padres que ya sabes que no bautizaran a su hijo, pero a otros les traen
estampas, cosas bendecidas... Quizas en ese momento a ellos no se les ocurre, pero
viendo el final, puedes ofrecerles llamar al cura y que se le bautice, nosotros participamos
con los padres. En algin caso también hemos hecho el bautismo nosotras, luego el cura
hace el resto de los requisitos, pero en circunstancias especiales hemos dado ese

sacramento, luego ya se hara de forma oficial.” (E3)
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“Era una familia musulmana (...) le ofrecimos la posibilidad de que la madre tuviese al
nifio en la habitacién un rato. Y me pidieron que si, que, por favor, y que querian bafiarlo.
Entonces bueno, pues hicimos todo lo posible: le dimos una bafiera... Le dimos todas
las facilidades para que ellos pudiesen hacer una despedida como ellos quieran como
ellos estan acostumbrados o como les inculca su religion o, aunque no sea religion, lo

gue ellos quieran. Intentamos siempre favorecer, ayudar.” (E4)

“La delicadeza, el hecho de que el nifio baje en cuna hacia la zona del mortuorio, que
los padres puedan tener todo el tiempo que ellos necesiten para poder estar con él. Tener
la capacidad de pensar que esto es muy importante para ellos y que sobre todo que
hagamos todo esto por profesionalidad, no porque hayamos pasado por la muerte de un
ser querido y que a partir de ahi seamos capaces de verlo de otra manera. Cuando
salimos de la carrera ya tenemos que tener esta vision y ser capaces de ver cosas que,
en primer lugar, son de sentido comun, y otras afadidas al protocolo.” (E3)

Aspectos éticos ante el esfuerzo terapéutico

Las enfermeras reconocen en sus experiencias la gravedad del estado del neonato
durante la reanimacion, expresan como se han sentido ante una situacion en que
consideraban necesario parar el esfuerzo terapéutico, pero también expresan
frustracion y malestar después de trabajar duro en reanimar y no obtener la

compensacién de mantenerlo con vida.

o tuvimos que reanimar, media hora o asi, y al cabo de una hora que estaba muy labil
tuvimos que volver a reanimar durante una hora mas, y estuvimos casi una hora
reanimando. Y a mi, me choc6 mucho que se iba a por todas cuando tu sabias que ese
nifio no tenia nada de futuro. A parte, empez6 a sangrar por todos los agujeros del
cuerpo, y tu veias que eso no tenia nada de sentido (...) los pensamientos que se te
quedan son: © ;Por qué no paramos antes? ¢;Por qué realmente ha tenido que sufrir
hasta el final?”. Aunque sé que ese nifio estaba con medicacidn, inconsciente y que no

sentia ningun tipo de dolor, fijo. Pero ¢para qué acabar asi?” (E1)

“no es un dolor intenso de familia, pero si que te duele. Es una sensacion de...No trabajo
mal hecho, porque trabajo mal hecho no es... pero si un trabajo sin compensacion.
Hemos trabajado, hemos luchado mucho, pero no hemos tenido la compensacion de...
de vivir.” (E4)

Una de las enfermeras veteranas remarca que hay bebes a los que se les esta
realizando el tratamiento y cuidados adecuados, con una analitica correcta, habiendo
superado todas las barreras infecciosas y complicaciones organicas y que, aun asi, no

salen adelante. Cree que la energia vital tiene un gasto que todavia no esté tipificada
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en la curacién del ser humano y que no se contempla en los planes de cuidados, que

se ve como algo esotérico, y es lo que puede delimitar el final de la vida de un bebé.

‘muchas veces me he preguntado qué es lo que fall6. Estaba con las analiticas y
constantes correctas para irse a casa, y la Unica conclusién a la que llego es que estos
nifios, utilizan una energia para superar todo esto. Y la energia todavia no esta tipificada
en los tratamientos o en la capacidad de curacién del ser humano, es algo que suena
como esotérico. Pero realmente, ese gasto al final tiene un coste. Tampoco aparecié
nada especial en anatomia patoldgica después de su muerte. Fue una parada que no se
recupero6 a pesar de estar en una UCI con un personal y unos medios incuestionables.”
(E3)

5.4 LAVIVENCIAY EL AFRONTAMIENTO
Soporte psicoldgico, una necesidad percibida

Ademas de lo imprescindible que puede suponer para los padres y familiares recibir
atencion psicolégica para abordar una muerte neonatal, las enfermeras coinciden en
que seria bueno contar con soporte para profesionales de la salud que tengan que
abordar situaciones criticas y de muerte. Por un lado, para aquellas profesionales que
sientan la necesidad de hablarlo y pedir consejo sobre como gestionar sus propios
sentimientos ante una pérdida. Pero también por la importancia que tiene adquirir
habilidades morales y psicologicas ante la atencion por pérdida neonatal, comentan
gue seria beneficioso obtener unas pautas, un apoyo para resolver posibles pérdidas

durante la semana en el trabajo...

“Los profesionales de la sanidad expuestos a cualquier tipo de muerte o situacion critica
si que tendrian que contar con ayuda psicolégica (...) que te marque unas pautas o con
el que consultar cualquier cosa. Aunque no sea para ti, sino para tu siguiente trabajo.
Poder hablar con alguien y decirle: “joye! ;qué podria a ver la siguiente vez que me
encuentre en una situacion de estas? ;Coémo podria actuar?” (...) un apoyo para c6mo

resolver situaciones.” (E4)

“en la unidad contamos con un psicélogo para los padres que les ayuda a afrontar la
situacién, pero para el personal no. Como también creo que hay poca formacién para

abordar el tema y para conocer mas sobre la muerte neonatal.” (E2)

“‘que debemos prepararnos nosotros y que haya también algun psicélogo para explicar
como enfocar la atenciéon a esa madre, o que me ayude a mi por si he tenido varias

situaciones similares en el trabajo esa semana...” (E1)
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Compartir la experiencia, esencial para el aprendizaje

El apoyo entre el equipo de trabajo y las compafieras con las que se ha abordado una
muerte, parecen ser el principal soporte para las enfermeras de este estudio. Sefialan
la importancia de detectar cuando una compafiera necesita salir a descansar, hablar
con alguien sobre lo ocurrido... Sobre todo, las primeras veces que una enfermera
afronte una muerte neonatal, consideran muy importante que no esté sola y que la
acompane alguien con experiencia. Una de las enfermeras hace referencia a un “ciclo
de Gibbs constante” entre el equipo de trabajo, que les sirve de terapia y apoyo en la

gestion de los sentimientos ante lo vivido.

“creo que hay que hablarlo a veces. Con la pediatra o, con los que hayan estado alli,
mas que nada porque a lo mejor tl no lo necesitas, pero si hay gente que lo necesita en
ese momento (...) que cuando acabes puedas hablar con alguien, un refuerzo positivo,
y lo mejor es salir del sitio y decir, venga vamos a desayunar o merendar para hacer un
“reset”. Sales de la situacion porque es muy tenso, estar varias horas con esa familia,

cuatro o cinco horas para un profesional tampoco es bueno.” (E1)

“Luego hablamos con nuestras enfermeras tutoras, nos explicaron la situacion (...) ellas
estan como mas “acostumbradas” porque lo viven mucho mas, llevan muchos afios de
experiencia (...) Vivia en casa de mis padres, acudia principalmente, pues a mi madre o
a mi pareja para explicar lo que habia pasado. (...) me gustaria asistir a algo asi como a
una reunioén en la que poder hablarlo (...) cada una expresar su opinién sobre alguna
muerte neonatal, y poder explicar como lo afronta. Tenemos que conocer, adquirir
habilidades (...) hacer cursos, talleres para que podamos hablar, entre el personal de

enfermeria.” (E2)

“Se necesita exteriorizar, eso es lo que hara que luego no tengas una contractura en la
espalda que no sepas de dénde viene (...) En casa suelo no comentar nada. Tengo la
suerte de tener buenos compafieros y compafieras, nos lo comentamos y evitamos
llevarlo a casa. (...) Estaria genial que tuviéramos una sesion dénde en forma de equipo
podamos exteriorizar todo esto. De hecho, es un ciclo de Gibbs cada vez improvisado
(...) Si alguien desconoce la manera de gestionarlo le expliques como, y que vean que
asi los padres a la larga se van a sentir mejor a pesar de que ahora no son para nada

conscientes de ello.” (E3)

Por otro lado, enfermeras néveles y veteranas presentan diferencias ante el
afrontamiento de las muertes cuando salen del trabajo y llegan a casa. Las enfermeras

con menos experiencia cuentan que comentan lo ocurrido con sus padres, parejas o con
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quien convivan en casa, a diferencia de las enfermeras veteranas, que explican que tras
los afios han aprendido a no transmitir en su entorno aquellas vivencias negativas ante

la muerte en sus trabajos.

“a veces no quieres llevar sentimientos y situaciones de este tipo fuera de aqui, que es tu casa,
tu familia, tus amigos. No hace falta explicar segun qué cosas. (...) no quiero contaminar mi vida
fuera de aqui con esto. Al menos los de mi época; hemos aprendido a no transmitir las cosas
negativas al entorno (...) aprendes a llevarlo de otra manera, lo comentamos entre compafieras,

procuras no llevarte a casa nada.” (E4)

Las enfermeras con menor experiencia resaltan que las primeras veces que se aborda
una muerte neonatal es mejor hacerlo en companiia, tanto por el apoyo moral que
puedan necesitar como para fijarse y aprender de la atencién de las enfermeras
veteranas. Ademas de esta cadena de aprendizaje de enfermera novel a enfermera
experta, es importante que las profesionales que empiecen en UCIN realicen cursos,
adquieran habilidades e informacion, estén al dia de los protocolos vigentes y que sobre
todo, aconsejado por una de las enfermeras con mas afios de experiencia: que

pregunten y se preocupen mas de qué no hacer o qué no decir.

“Lo positivo es que tenemos gente muy veterana que sabe como tratar a los padres y te

puedes fijar en como hacerlo.” (E1)

“‘cuando vivi las primeras muertes iba acompafiada de la enfermera que tenia mas
experiencia para ver qué hacia... Yo creo que la primera muerte siempre la vives como
la peor. Le diria a quien lo afronte que no se encuentres sola, que siempre este

acompafiada con alguien, si puede ser que sea alguien veterano.” (E2)

‘recomiendo a la gente nueva, que haga cursos, posgrados, realmente luego se nota. Si
alguien desconoce la manera de gestionarlo le expliques como, y que vean que asi los
padres a la larga se van a sentir mejor a pesar de que ahora no son para nada
conscientes de ello (...) si no sabes qué hacer, no hagas. Si no sabes qué decir, no digas
nada. Pregunta, no hagas por tu cuenta, léete el protocolo, y sobre todo preoctupate mas

por lo que no tienes que hacer a lo que tienes que hacer” (E3)
Estrategias de afrontamiento y gestion emocional

A pesar de que cada caso es individual y la gestion de pensamientos y sentimientos
dependera de la personalidad de la profesional, todas las enfermeras enumeran varios
factores que pueden afectar al proceso de afrontamiento ante una muerte neonatal.
Cuentan que es importante que a ellas también se les expliqgue cuando un bebé va a ser

limitado, ya que es mas delicado gestionar una muerte subita.

40



El propio estado de gravedad del bebé, el nimero de dias de vida, el tiempo que lleva
ingresado en UCIN, la relacién con la familia y su entorno son otros de los determinantes

involucrados en la muerte y su impacto en las profesionales.

“una muerte en que ya sabes que lo van a limitar, el pediatra te lo explica, sabes los
motivos, te van explicando todo, entonces lo entiendes. Pero cuando es una parada de
repente, que hay esa descarga de adrenalina mientras estas trabajando, aqui ya es mas

chocante y luego si que tienes que hablarlo con los compafieros.” (E1)

‘te afectan todas. Algunos, dependiendo de la situacion y del entorno familiar. Todo
influye para que te afecten mas: los dias de vida del nifio, la situacion en la que esta, si
el nifio esta sufriendo mucho, si no esta sufriendo (...) depende de los dias de vida del
nifio; no es lo mismo que se muera un nifio que lleve 24h 0 menos a un nifio que lleva
tres meses en UCIN. A ver, te duelen todos, pero lo sufres de otra manera.” (E4)

Una de las enfermeras noveles en nivel competente matiza que con ayuda psicologica
ha conseguido gestionar mejor las pérdidas aprendiendo a hacer un “reset’, una
renovacion de pensamientos y capacidad mental para no “llevarse el trabajo a casa” y

evitar que le afecten de forma desproporcionada algunas muertes en su vida personal.

“depende de como estés ti emocionalmente ese dia (...) con ayuda psicolégica me han
ensefiado a gestionar y a hacer el “reset” de decir “vale, es tu trabajo”. (...) Si cuando
acaba la situacion necesita salir de la UCI e irse al office a desayunar, una hora o dos,

pues que esté ahi.” (E1)

Otro aspecto que sefialan las enfermeras es la exteriorizacion de sentimientos ante una
familia en duelo y el llanto. Una de las enfermeras habla de la barrera de la
profesionalidad tras las que pueden distanciarse y evitar un gran impacto personal, sin
embargo, todas coinciden en que a pesar de encontrarse en su entorno laboral es
natural que sientan ganas de llorar. Una de las enfermeras veteranas cree que los
padres no van a valorar como algo negativo que tengas sentimientos y los exteriorices

ante un bebé que has cuidado hasta el Gltimo momento.

“A veces se te abrazan y piensas, “;yo podré llorar o no puedo llorar?” A veces la familia

piensa que el profesional no tiene por qué llorar, pero claro, todos somos humanos. “(E1)

“Seguln qué situaciones hay que distanciarse un poquito (...) yo creo que esa barrera es

la profesionalidad. “(E4)

“no somos piedras, somos seres humanos. Yo no quiero pensar en nada mientras estoy

trabajando, estoy a lo que estoy, pero cuando esto acaba... No es que ganes puntos por
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llorar, pero los padres incluso entienden que no puedes quedarte perpleja, no lo valoran

negativamente.” (E3)

6. DISCUSION

6.1 Desafios y oportunidades en la atencion

El primer desafio ante la atencién al duelo neonatal es el propio significado y tabd con
el que puede ser visto a nivel social. Como sefalan varios estudios (23)(19)(41)(3)(25),
las enfermeras veteranas explican que afos atras en el comienzo de su carrera
profesional en UNCIN la actitud del personal sanitario ante la pérdida neonatal se
caracterizaba por practicas evitativas con el feto y de negligencia hacia los padres, sin
poder acompafiar a su bebé durante los ultimos momentos de vida y el fallecimiento, e

incluso con falta de comunicacién e informacién sobre su estado de salud.

Bourne (42) fue el primer autor en describir los efectos psicolédgicos de la pérdida sobre
las madres en su publicacion “Los efectos psicolégicos del mortinato sobre las mujeres
y sus médicos” . A pesar de que el duelo neonatal empezaba a cobrar importancia a
nivel clinico y cientifico, todavia se planteaban recomendaciones médicas con el objetivo
de que los padres olvidaran lo sucedido cuanto antes, buscando un nuevo embarazo

para simular que aquella pérdida no habia sucedido.

En cuanto a la actuacion en equipo de salud y toma de decisiones, las entrevistadas
sefalan la necesidad de que se establezcan protocolos para poder estandarizar la
atencion y el cuidado en estas situaciones. Sefialan también la importancia de compartir
experiencias y habilidades para mejorar la comunicacién entre enfermeria y medicina,
asi como la dindmica de trabajo del equipo sanitario al completo.
Hoy en dia muchos hospitales basan sus estrategias de cuidados en protocolos de
actuacion que dificultan la adaptacion de necesidades de cada pareja y que complican
la actuacion estandarizada en equipo. (7)(43)(44) La autora Gold (45) apoya en su
revision la carencia de circuitos de duelo para ofrecer cuidados personalizados y de
continuidad para los padres en proceso de duelo por pérdida neonatal. Por otro lado,
contrasta a gran escala la satisfaccién y experiencia ante la atencién de las familias y
se identifica a las enfermeras como el personal que mas apoyo ofrece, comparado con

los médicos u otros miembros del equipo de salud hospitalario.
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Diana et al. (46) reflejan en sus estudios que la falta de personal especializado y de
conocimientos acerca de codmo comportarse en estas situaciones hacen que se adopten
actitudes incorrectas e incluso hirientes y frustrantes hacia los padres, como la tendencia
inconsciente a evitar situaciones negativas. Otras estrategias de huida son las
construcciones de “muros del silencio” ante el dolor emocional. Payas (47) expone la
importancia de que los padres puedan expresar y tolerar los sentimientos ante la
pérdida, y matiza que es fundamental que cuenten con un apoyo emocional, psicoldgico
y que no se sientan solos para la elaboracion natural del ciclo del duelo. Asi como las
todas las enfermeras entrevistadas coinciden en que es imprescindible la atencion
psicolégica precoz y adecuada a cada caso familiar. Pastor Montero (48) lo defiende en
su teoria del estrés afiadido que supone la falta de reconocimiento y el obstaculo que

representa imponer a los padres una rapida recuperacién y olvido de la pérdida.

La guia de cuidados paliativos en UCIN publicada por Carmen Lorenzo et al.,
proporciona informacién sobre cuidados de enfermeria como la valoracién y manejo del
dolor, el proceso de retirada de soporte vital y aspectos éticos sobre los Ultimos

momentos de vida. (49)

6.2 Del apoyo a los padres en la muerte neonatal

En el marco de la atencion y cuidado de la familia, las entrevistadas hacen énfasis en el
acompafiamiento terapéutico, la comunicacion verbal y no verbal, la importancia del
silencio y especialmente en la necesidad de los padres a estar informados en todo

momento del estado de salud de su bebé.

En cuanto a la comunicacién no verbal, se hace referencia al lenguaje corporal, el
contacto visual, el tacto, la actitud, la expresion facial, el tono de voz e incluso la postura
que se adopte al acompafar durante una pérdida. Un abrazo, un apretéon de manos e
incluso el silencio son intervenciones que evitan una atencién deficiente basada en la
indiferencia, en comentarios frios e inaceptables. En la guia de Unamanita y el parto se
citan varias frases que pueden ser Utiles para dar consuelo durante la atencion a los
padres, asi como otras expresiones a evitar que Unicamente causan sentimientos

negativos, de culpabilidad y frustracion a la familia. (44)

Un pilar importante al que las participantes también se refieren en la humanizacion de
la atencion hacia estas pérdidas es utilizar el nombre del bebé, ya que ayuda a

reconocer la vivencia y que la propia vida del recién nacido si ha sucedido, y nunca
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terminologias como feto o embrion. Intentar dar esperanzas o animos a los padres
diciendo que pueden tener otros hijos o0 haciendo alusion a que ya los tienen no es
considerada una intervencién ética ni se debe intentar encontrar puntos positivos a la

muerte de su bebé, ya que para esos padres el hijo que han perdido es irreemplazable.

()

Todas las enfermeras expresan en las entrevistas que siempre se intenta preservar la
intimidad y la privacidad de las familias cuando fallece un recién nacido en la medida de
lo posible, ya sea trasladando a la familia a un box aislado, trasladar a otros pacientes

o colocando un biombo como altimo recurso. (7) (43) (50)

Otras intervenciones que mencionan las enfermeras hacia el inicio del duelo son la
recopilacién de recuerdos, tanto fisicos como aquellas actividades que desarrollan lazos
afectivos con el bebé, asi como preparar, vestir y realizar fotografias post-mortem o
guardar pertenencias y objetos del recién nacido. Los estudios corroboran que estas
acciones intervienen en el reconocimiento del duelo y de la existencia del bebé,
facilitando la expresion de sentimientos de los padres y ayudando en la construccion de
significados para hacer frente a la pérdida. Ofrecer la posibilidad de elegir a los padres
si desean o no ver y sostener a su bebé después de fallecer es una de las intervenciones
mas citadas por las entrevistadas. Segun la evidencia, la mayoria de los padres que
pueden sostener al recién nacido encuentran Util la experiencia, expresan haberse
sentido menos asustados y comodos y consideran el contacto con su hijo como algo
natural. (51)(52)(53)

6.3 Etica del cuidado y estrés moral ante la muerte neonatal

Las enfermeras con mas experiencia en abordar muertes neonatales matizan la
importancia para los padres y familiares de poder despedir a su bebé de la forma en que
ellos prefieran, siguiendo sus corrientes culturales o religiosas, ademas de la necesidad
de que estos valores se hereden a la nueva generacion de enfermeras. Estas
afirmaciones coinciden con las teorias de Stroebe, Schut y Arellano, en que las
reacciones, creencias y la percepcion del dolor ante las pérdidas son distintas segun las

culturas o religiones de las familias. (54)(55)

El trabajo de Gallup en 2011 (56) muestra que el 84% de la poblacién expres6 algun
tipo de preferencia en su religion en los rituales religiosos de muerte y duelo. Atendiendo

a nuestro contexto, se acenttan las voluntades de las familias espafiolas en cuanto a
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los ritos de muerte religiosos en una gran parte de la poblacién espafiola, a pesar de
que se consideren practicantes o sélo creyentes de alguna corriente espiritual o

religiosa, segun los resultados de Borella (57).

En relacion con la toma de decisiones ante la limitacion del esfuerzo terapéutico, las
enfermeras expresan una gran sensacion de frustracion y estrés moral en cuanto a las
decisiones que rodean el final de la vida del recién nacido, provocando angustia,
disyuntivas morales y sensacion de no obtener “la recompensa de la vida” del bebé, tal

y como expresan Velarde et al., Abdel y Navarro et al. (58)(59)(60)

Estos estudios también defienden la necesidad de crear protocolos que fomenten el
trabajo en equipo de salud, basados en la buena comunicacién entre medicina y
enfermeria, y estableciendo una actuacion que permita la toma de decisiones
compartida ante el LET, aminorando asi la carga emocional, mejorando la tension y
sensaciones negativas en el ambiente laboral y relacionado con una mejor atencién a la
familia posteriormente. (61)(58)(62)

6.4 La vivencia v el afrontamiento

En la gestién y expresion de sentimientos después de abordar una muerte neonatal, la
mayor diferencia entre enfermeras néveles y veteranas se aprecia en el entorno en el
cual buscan apoyo. Las enfermeras con mas experiencia tienden a evitar hablar de estas
situaciones con sus familiares y entorno, y exteriorizan lo sucedido con el equipo y
compaferas de trabajo. Las guias de intervencion enfermera coinciden con las
entrevistadas en la importancia de disponer formacion y apoyo psicologico para
enfrentarse a este trabajo, tanto por el cuidado emocional del profesional como para
abordar de forma individualizada cada caso. (63)(7) Aprender a reconocer los
sentimientos, aceptar las emociones para poder gestionarlas y manejar habilidades de
comunicacion y escucha terapéutica forman parte del cuidado personal, tanto fisico
como mental, de las profesionales expuestas a muertes neonatales. (4)(5) Las
participantes mencionan que es clave no abordar una muerte neonatal estando sola las
primeras veces, y que lo ideal es estar acompafiada de profesionales veteranas para
aprender de sus intervenciones. Asi como también se refieren a los momentos
posteriores al acompafiamiento y apoyo familiar, en el que matizan que el gran apoyo

para expresar sus sentimientos y sensaciones es el propio equipo de la unidad.
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Las enfermeras de nuestro estudio coinciden entre ellas y con las guias de atencién
enfermera en que compartir las experiencias es imprescindible para aprender y saber
cdmo actuar en las muertes futuras. Las entrevistadas cuentan cdmo desempefian
actividades y actuaciones dentro del marco de guias como la de Unamanita y El parto
es nuestro, de tal forma exteriorizan sentimientos, vivencias y adquieren habilidades y
conocimientos de enfermeras con experiencia a aquellas que comienzan a enfrentarse
a la muerte neonatal. (44)(43)(54)(55)

7. CONCLUSIONES

Todas las enfermeras del estudio, nGveles y veteranas sefialan el estrés moral que les
causa la muerte neonatal y expresan la necesidad de exteriorizar la pérdida, por lo que
seria necesario establecer programas o recursos de apoyo emocional a las enfermeras,
ademas de una preparacion formativa especifica para abordar la atencion hacia las
familias. El soporte a las enfermeras puede prevenir a la larga sindromes de burnout o
situaciones de bloqueo emocional que pueden afectar la relaciébn de ayuda que

establecen con los padres.

La falta de preparacién del personal de enfermeria y las estrategias de huida y silencio
son percibidos por los padres como una carencia de apoyo por parte del personal
sanitario, y dificulta el inicio del proceso natural del duelo acompafado por la falta de
informacion. La mejor actuacioén frente al desconocimiento de no saber cémo actuar es
el acompafiamiento moral y terapéutico, ofrecer apoyo mostrandose presentes y
receptivas a cualquier demanda o necesidad de la familia. Preguntar siempre a los
padres cudales son sus preferencias y decisiones ante los Ultimos momentos con su
bebé, cuidar de la comunicacién no verbal no solamente al transmitir la informacion, y

sobre todo en caso de no saber qué decir, no decir nada.

La diferencia mas significativa entre enfermeras néveles y veteranas esta en que las
estas ultimas evitan "llevarse el trabajo a casa", en un intento de separar su entorno
personal del laboral, y las enfermeras més principiantes tienden a contar lo ocurrido a

sus familiares, amistades o pareja con la que conviven.

Sin embrago, en ambos grupos parecen necesarias las sesiones reflexivas sobre la
experiencia de muerte neonatal. Especialmente en las noveles estas sesiones pueden

contribuir al trabajo emocional y mejorar futuras experiencias.
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Las enfermeras noveles deben enfrenar las situaciones de muerte neonatal con el
soporte de enfermeras veteranas acompafiando y mostrando ejemplo de sus
intervenciones en el duelo. Atribuyendo esta reflexion final a la teoria fenomenologica
presentada por Patricia Benner "De enfermera novel a experta”, en la cual se explica el
aprendizaje como la adquisicion de experiencia, compartiendo vivencias y habilidades
entre el personal de enfermeria, manteniendo la humildad de preguntar y estar

preparada para brindar y recibir apoyo por muchos afios que transcurran.

7.1 Limitaciones

La poca familiarizacion con la metodologia cualitativa ha comportado una mayor
consulta y revision de la investigacién con la tutora para poder orientarla hacia los
objetivos planteados. Una de las limitaciones en cuanto a la generalizacién de los
resultados se debe a que el rango de error puede ser mayor en un estudio piloto, con
s6lo cuatro enfermeras de la unidad de cuidados intensivos neonatales como

participantes entrevistadas.
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9. ANEXOS

ANEXO I: Consentimiento Informado para participantes de investigacion

Estimado/a

La finalidad de este consentimiento es designar el rol participativo que va a desempefiar
de forma voluntaria en el estudio “Experiencia de las profesionales de enfermeria
néveles y veteranas en UCIN ante la muerte neonatal llevado a cabo por Andrea
Madruga, estudiante de cuarto de enfermeria de la Universidad Rovira i Virgili. El
objetivo de esta investigacion es explorar las vivencias de enfermeria ante el abordaje
de la muerte neonatal, la percepcion de las profesionales en considerar estar
preparados con formacion especifica para este tipo de atencién, sus estrategias
psicosociales para afrontar aspectos morales, animicos y éticos y comparar las
experiencias que vienen dadas del aprendizaje de enfermeras veteranas a enfermeras

noveles.

La entrevista se grabara en formato de audio en un espacio privado, y posteriormente
se transcribira a formato digital. Los datos recogidos para este trabajo de investigacion
seran Unicamente utilizados con fines cientificos, preservando cualquier dato personal
de las participantes y garantizando plena confidencialidad, de acuerdo con a la ley
organica de proteccién de datos (LOPD) 15/1999 sobre la Proteccién de Datos de
Caracter Personal y reflejado en la Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion

clinica.

La participacion es libre y voluntaria, sin remuneracion monetaria alguna, pudiendo
retirarse en cualquier momento y las entrevistas seran anénimas. Le rogamos que lea
atentamente este documento, consulte cualquier duda que le pueda surgir y lo firme,

aceptando asi todo lo expuesto.

YO, DON/DNG. ... mayor de

edad,conDNI ............... actuando de forma libre, con nombre e interés propio.

DECLARO QUE:

53



He entendido la informacion y las explicaciones necesarias que se me han explicado en
el consentimiento, acerca de la grabacién de la entrevista y he podido resolver todas las
dudas y preguntas que he planteado al respecto. He comprendido que mi colaboracion
en el proyecto es voluntaria, renunciando a cualquier beneficio econémico, académico
o de cualquier otra naturaleza, y que en cualquier momento y sin necesidad de dar
ninguna explicacién, puedo revocar el consentimiento que ahora presento. También he
sido informado/a de que mis datos personales seran protegidos cumpliendo la Ley
Organica 15/1999 sobre la Proteccion de Datos de Caréacter Personal, y serén utilizados
Unicamente con fines de formacién y desarrollo profesional para el equipo de

estudiantes de enfermeria del centro.

Por todo eso CONSIENTO participar en la entrevista, permitiendo que las personas
gestionan y difunden la informacién, y que los datos que se deriven de mi participacion

sean utilizados para cubrir los objetivos especificados en el documento.

Firmado:

Don/Diia.

(El/la usuario/a)

Este consentimiento informado ha sido redactado de nuevo para un estudio individual

que previamente iba a realizarse en colaboracion con una estudiante mas.
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ANEXO Il: Guidén de la entrevista semiestructurada

10.

¢, Cuénto tiempo lleva ejerciendo como enfermera/o?

¢, Cuénto tiempo lleva trabajando en la unidad de cuidados intensivos neonatal?

¢Podria contarnos la historia de una muerte neonatal que para usted haya

marcado la diferencia entre las demas?

¢ Conoce el protocolo de actuacion de su centro ante una muerte neonatal?
(Quién da la informacién a los padres, cdmo actuar, qué procesos seguir en

cuanto al cuidado de los padres y del hijo fallecido)

¢, Ha recibido algun tipo de formacion especifica para abordar casos de muerte
neonatal? (Guias clinicas, referencias de profesionales de la salud mental,
cursos de formacion, formacién en el mismo centro de trabajo, u otras

herramientas)

¢, Qué conocimientos o habilidades crees que enfermeria podria adaptar para

brindar una atencién holistica e integral en la muerte neonatal?

En su opinién, ¢qué aspectos generales cree que los padres valoran mas de la

atencidn ante una muerte neonatal?

¢ Cudles cree que son las mayores barreras ante la atencion del duelo neonatal?
¢ Cudles cree que son las carencias mas habituales que sienten los padres

durante la atencion?
¢, Como definiria el impacto personal durante una atencion a la muerte neonatal?
(Es decir, sus sentimientos y emociones, consecuencias psicologicas,

sensaciones fisicas...)

Tras atender a una familia por muerte neonatal, ¢ sientes la necesidad de hablar

0 exteriorizar sentimientos sobre la situacién? ¢Cdmo actla posteriormente
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hacia otros pacientes y ante sus compafieros de trabajo? ¢ Siente que puede

afectar a tu estado animico o en tus relaciones personales?

11. ¢ Cree que los profesionales de la salud expuestas a casos de muerte neonatal

pueden necesitar ayuda u apoyo psicologico?

12. ¢ Qué mensaje daria a alguien novel que vaya a afrontar por primera vez una

muerte neonatal?
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ANEXO llI: Tablas de andlisis de los resultados

Entrevista 1: Enfermera novel 1

MENCION

INTERPRETACION

CATEGORIA

no habia gente de UCIN,
Osea, la que habia era
gente que acababa de
entrar

Falta de profesionales
especializados en
neonatologia

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

estaba muy I4bil, tuvimos
que volver a reanimar
durante una hora mas

Reconocimiento de Ia

gravedad del bebé

Aspectos éticos ante el
esfuerzo terapéutico

Decisiones y actuacion en
equipo

me chocé mucho que se

Encarnizamiento

parar la reanimacion. Y
entonces también me
miraron a mi

iba a por todas cuando tl | terapéutico Aspectos éticos ante el
sabias que ese nifio no esfuerzo terapéutico
tenia nada de futuro

todos los pediatras se | Limitacibn del esfuerzo | Decisiones y actuacion en
pusieron de acuerdo con | terapéutico equipo

Aspectos éticos ante el
esfuerzo terapéutico

a la familia se les dijo que

Transparencia  en la

La informacion, un

familia, el médico da la
informacion, estamos
todos en realidad.

compafia e informa a la
familia

se estaba haciendo todo 1o | informacién derecho y necesidad de
posible los padres
nosotros recibimos a la | Todo el equipo ofrece

Decisiones y actuacion en
equipo

La muerte neonatal y el
duelo es como un tabu

Falta de reconocimiento, y
visibilidad en el centro /
unidad en cuestién

Contexto y escenario del
duelo neonatal

después de la muerte de
este nifio me mandaron a
la UCI pediatrica y me
dijeron: "No se puede ser
buena para todo, tienes
que irte para allgd”

Falta de sensibilidad hacia
la profesional que aborda
una muerte neonatal

Contexto y escenario del
duelo neonatal

gue no pite nada

la pérdida y mejoran el
ambiente

No hay formacion, cero. | Carencia de formacion | Barreras en la atencion al
Fuera de aqui si he hecho | profesional en  duelo | duelo neonatal

algo acerca de duelo, pero | neonatal

en adultos, no en

neonatos.

método canguro, parar | Actuaciones que facilitan | Atencion y cuidados en la
sobre todo las alarmas, muerte neonatal
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lo mejor es no decir nada.
Osea estar alli, ir entrando
por si necesitan alguna
cosa, que vean que estan
como arropados, que
tienen algo

Saber como acompafar a
la familia

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

gue trates al nifio por su
nombre, no sé, que le
hagas algun detalle, ese
chupete, los calcetines

Actuaciones que facilitan
la pérdida y mantienen la
identidad del bebé

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

a veces los padres no
quieren y lo respetamos

El respeto a los padres

El respeto a las creencias
y valores de los padres

Damos una cajita con el
nombre en la tapa y con
una nube porque es el
cielo del nifio. Y en esa
caja hay una cartulina vy
hacemos una imprenta de
sus pies

Actuaciones que facilitan
la pérdida y el duelo

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

gue estés con ellos en ese
momento, que no se
sientan solos

Saber como acompafar a
la familia

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

Les intentamos explicar
todo, que no tengan
ninguna duda

Informacion transparente a
la familia

La informacion, un
derecho y necesidad de
los padres

gue puedan coger al nifio
el tiempo que ellos quieran

Libertad y autonomia a los
padres

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

Habilitamos un sitio sélo
para ellos, intentamos
ponerlos en el box del
fondo, o trasladar a los
otros pacientes

Habilitar espacio fisico e
intimidad

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

Falta psicologo aqui Carencia de  soporte | Barreras en la atencion al
psicolégico duelo neonatal

Lo positivo es que | Profesionales veteranos | Compartir la experiencia,

tenemos gente  muy | como mentores esencial  para el

veterana que sabe c6mo aprendizaje

tratar a los padres y te

puedes fijar en co6mo

hacerlo.

gue no sepas qué decir Falta de habilidades | Barreras en la atencién al
comunicativas duelo neonatal

depende de coOmo estés tu | Existen varios factores | Estrategias de

emocionalmente ese dia personales que | afrontamiento 'y gestion
condicionan el impacto | €mocional

psicolégico de una muerte
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con ayuda psicolégica me
han ensefiado a gestionar
y a hacer el “reset” de
decir “vale, es tu trabajo”

“Reset” mental, renovar
pensamientos y
sentimientos, gestién de
las emociones

Estrategias de
afrontamiento y gestion
emocional

¢,Por qué no paramos
antes? ¢ Por qué
realmente ha tenido que
sufrir hasta el final?’’

Sufrimiento, estrés moral
del personal enfermero

Aspectos éticos ante el
esfuerzo terapéutico

cuando ya conoces a la
familia, llevas mucho
tiempo con ella
interactuando, te conocen
por el nombre y saben en
qué turno vas, o0 preguntan
por ti.

La importancia de conocer
a la familia favorece el
vinculo enfermera-
paciente y el
acompafamiento

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

a veces si que puede |'Reset” mental, renovar | Estrategias de
afectar a tu vida personal, | pensamientos y | afrontamiento y gestién
pero por ese MOUVO | sentimientos, gestion de | emocional

tengmgs que aprender a las emociones

decir “vale, paso por la

puerta del hospital y se

queda alli”

una muerte en que ya | Mejor gestion de las | Estrategias de
sabes que lo van a limitar, | muertes esperadas que de | afrontamiento y gestion

el pediatra te lo explica,
sabes los motivos, te van
explicando todo, entonces
lo entiendes. Pero cuando
es una parada de repente,
gue hay esa descarga de
adrenalina mientras estas
trabajando, aqui ya es mas
chocante y luego si que
tienes que hablarlo con los
comparfieros

las repentinas.
Apoyo entre el equipo de
trabajo

emocional

creo que hay que hablarlo
a veces. Con la pediatra o,
con los que hayan estado
alli, mas que nada porque
a lo mejor t& no lo
necesitas, pero si hay
gente que lo necesita en
ese momento.

Apoyo entre el equipo de
trabajo

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

necesitamos apoyo
psicolégico, siempre. Y lo
bueno seria que hubiera
un psicélogo solo para la

Carencia de  soporte
psicolégico, tanto para
profesionales como para
familias

Soporte psicologico, una
necesidad percibida
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unidad del area materno
infantil, porque a veces la
madre esta ingresada en
maternidad y nadie tiene el
valor de hablar con ella.

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

la mama sigue ingresada
en la planta y en la planta
nadie comenta nada del
bebé. No se les dice nada

El silencio o el evitar hablar
de la situacion parece que
pueda impedir la relacion
terapéutica que necesitan

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

a los padres: “Hola, squé | los padres en ese

tal? Te tomo la tension y | momento

hasta luego”. Pero esa

madre esta haciendo un

duelo...

gue debemos prepararnos | La importancia de la | Soporte psicolégico, una

nosotros y que haya
también algin psicélogo
para explicar cémo
enfocar la atencién a esa
madre, 0 que me ayude a
mi por si he tenido varias
situaciones similares en
el trabajo esa semana...

preparacion y del soporte
al profesional por la dureza
de la situacion. Parece que
los profesionales  se
sienten vulnerables si no
saben como afrontar la
situacion

necesidad percibida

Que la primera vez no esté

Acompafiamiento y apoyo

Compartir la experiencia,

sola, intentamos que haya | entre el equipo de trabajo | €sencial  para el
alguna compafiera mas | en una primera vivencia de | @Prendizaje

con el nifio, 0 nos vamos | muerte neonatal

turnando porque

realmente la carga

emocional durante todo el

turno es dura.

A veces se te abrazan y | Falta de experiencia en la | Estrategias de

piensas, “¢yo podré llorar
0 no puedo llorar?” A
veces la familia piensa que
el profesional no tiene por

gestion emocional sobre lo
gue es adecuado en un
determinado momento

afrontamiento y gestion
emocional

qué llorar, pero claro,

todos somos humanos.

Si cuando acaba la | Importancia de renovar | Estrategias de
situacién necesita salir de | pensamientos y | afrontamiento 'y gestién
la UCI e irse al office a | sentimientos, cambiar de | €mocional

desayunar, una hora o |espacio Yy descansat,

dos, pues que esté ahi.

especialmente en noveles
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que cuando acabes Compartir la experiencia,

puedas hablar con alguien, | Renovar pensamientos y | esencial  para el

un refuerzo positivo, y lo | sentimientos positivos, | aprendizaje

mejor es salir del sitio y | cambiar de espacio, apoyo

decir, venga vamos a | entre el equipo de trabajo

desayunar o merendar |ante la dura carga

para hacer un “reset’. | emocional del

Sales de la situacién | acompafiamiento.

porque es muy tenso, estar

varias horas con esa

familia, cuatro 0 cinco

horas para un profesional

tampoco es bueno.

Si necesitas salir, hay que | Importancia de  pedir | Estrategias de

decirlo. ayuda y apoyo. afrontamiento y gestion
emocional

Entrevista 2. Enfermera novel 2

MENCION INTERPRETACION CATEGORIA

Era un neonato con una | Reconocimiento de la | Aspectos éticos ante el

hemorragia de grado | gravedad del bebé, facilitar | esfuerzo terapéutico

cuatro, prematuro, se tenia
que limitar, y se decidid
llevar al box que esta mas
aislado

un espacio intimo para
limitarlo

Es la que me impacté mas
porque justo acababa de
entrar, estaba con mi
compafiera, las dos
éramos estudiantes y no
sabiamos cémo abordar la
situacion, nos quedamos
super impactadas.

Inexperiencia como
estudiantes y gran impacto
ante la muerte en UCIN

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

mi compafiera que se tuvo
que ir porque no podia
aguantar la situacion, (...)
también ves a los padres
gue estdn destrozados,
luego entra la familia y es

una situacién muy triste

Huida

Reconocimiento de la
gravedad de la situacion

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

Contexto y escenario del
duelo neonatal
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Luego hablamos con
nuestras enfermeras
tutoras, nos explicaron la
situacion (...) ellas estan
como mas
“acostumbradas” porque
lo viven mucho mas, llevan

Comparacién  con el
afrontamiento de
enfermeras veteranas por
abordar muertes con
mayor frecuencia desde
hace més tiempo

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

muchos afnos de

experiencia

Vivia en casa de mis | Soporte en la familia /| Compartir la experiencia,
padres, acudia | entorno para comentar lo | esencial para el
principalmente, pues a | ocurrido aprendizaje

mi madre o0 a mi pareja

para explicar lo que

habia pasado

es traumatico de todas las | Impacto traumatico, | Estrategias de

formas porque, un nifio
gue muere, al fin y al cabo,
es injusto (...)te vas a casa
con un remordimiento de
pena, rabia, (...)
impotencia, sensacion de
no poder haber hecho
nada (...) estar ahi,
acompanfar a los
familiares, pero claro, te
vas con una sensacion
desagradable

frustrante de las muertes
neonatales

afrontamiento y gestion
emocional

en la unidad contamos con
un psicologo para los
padres que les ayuda a
afrontar la situacion, pero
para el personal no. Como
también creo que hay
poca formacion para
abordar el tema y para
conocer mas sobre la
muerte neonatal

Carencia de formacion y
conocimiento  especifico
sobre la muerte neonatal,
carencia de apoyo
psicolégico para el
personal sanitario

Soporte psicolégico, una
necesidad percibida

nos preparan poco, en la
carrera no te explican
nada... ética, te explican
un poco de la muerte, pero
en general en el adulto,
como abordarla un poco,
pero nada mas. Pero por
ejemplo aqui, no te
explican ¢como abordar
esta situacion?

Falta de estrategias vy
preparacion para abordar y
atender una muerte
neonatal

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

cuando vas viviendo
experiencias les explicas a
los padres lo que va a
pasar, que sucederd, que

La importancia de informar
y alentar a los padres
sobre lo que sucede o
sucedera

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje
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lo pueden coger, que a lo
mejor no va a ser
inminente, que va a tardar
un poco... y yo creo que
esto les gusta, que estés
asuladoy que les vayas
explicando en todo
momento lo que va a
pasar

La informacion, un
derecho y necesidad de
los padres

la primera vez, no sabes si
acercarte a los padres, te
da como respeto hablar
con ellos, piensas que es
como un rato que tienen
gque estar solos (...)
muchas veces se pueden
ir con la sensacién de que
han estado muy solos, de
“me han explicado algo,
pero bueno me he
guedado con la
sensaciobn de que me
faltaba alguien”

Sensaciones de soledad y
falta de apoyo en los
padres

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

hay como una barrera
emocional. Ellos estan
super tristes 'y td
intentando ponerte es su
lugar

Dificultad para empatizar

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

a veces, tengo miedo de
qué decir, bueno, qué les
cuento (...) a veces no
sabes qué decir. Es una
situacion de simplemente
estar alli, en silencio,
ofrecerles si  quieren
alguna cosa (...) este
miedo crea la carencia
en los padres del trato

Miedo de cédmo actuar, qué
comunicar, que puede
llegar a ser una barrera
para una buena atencion

Barreras en la atencion al
duelo neonatal

cuando vivi las primeras
muertes iba acompafiada
de la enfermera que tenia
mas experiencia para ver
qué hacia

Acompafiamiento de una
compariera veterana para
aprender cémo atender

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

me gustaria asistir a algo
asi como a una reunioén en
la que poder hablarlo (...)
cada una expresar su
opinion sobre alguna
muerte neonatal, y poder
explicar como lo afronta.
Tenemos que conocer,
adquirir _habilidades (...)

Compartir experiencias y
sentimientos entre
compafieras como un
refuerzo positivo y recurso
de aprendizaje

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

63




hacer cursos, talleres para

gque podamos hablar,
entre el personal de
enfermeria

cuando existe una muerte

neonatal en el servicio,

que las personas que
hayan estado implicadas
con ese nifio puedan
hablarlo, durante una hora
o media hora, tanto
pediatria como enfermeria.
Hablarlo y adoptar
habilidades, “pues mira
esta

vez podriamos

trabajarlo de esta manera

Propuesta de implicar a
todo el equipo del paciente
que ha fallecido para
compartir experiencias y
establecer nuevas
estrategias de actuacion y
afrontacion

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

Decisiones y actuacion en
equipo

0 podriamos afrontarlo
asi...”
Existe el protocolo (...) | Actuaciones que facilitan | Atencién y cuidados en la
. la pérdida y mantienen la | muerte neonatal
hacemos una cajita, | . . .
identidad del bebé y su
metemos el cordon | recuerdo
umbilical del nifio,

normalmente la etiqueta, y
hacemos la huella de las
manos y los pies, y eso se
da a los padres para que
ellos tengan un recuerdo
de que si el nifio ha

existido

muchas veces, fallece el
mismo dia de nacer (...) y
parece como si aquel
nifio no hubiera existido

ante la familia porque

Falta de reconocimiento
del bebé por la brevedad
de su vida, duelo
“olvidado”, desautorizado

Barreras en la atencion al
duelo neonatal
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muchas veces no lo han

podido conocer.

Yo creo que la primera | Importancia del | Compartir la experiencia,
. . acompafiamiento y apoyo | esencial para el
muerte siempre la vives ~ .
de las comparfieras, | aprendizaje
como la peor. Le diria a | especialmente veteranas
uien lo afronte que no se | &" abordar muertes
q q neonatales
encuentres  sola, que
siempre este acompafiada
con alguien, si puede ser
gue sea alguien veterano
Entrevista 3. Enfermera veterana 1
MENCION INTERPRETACION CATEGORIA
Siempre hay una | Experiencia enfermera que | Estrategias de

experiencia que como se
suele decir “te la llevas a
casa’.

psicolégicamente va mas
alla de lo laboral

afrontamiento y gestion
emocional

la Unica conclusién a la
gue llego es que estos
nifios, utilizan una energia
para superar todo esto (...)
la energia todavia no esta
tipificada en los
tratamientos o en la
capacidad de curacion del
ser humano, es algo que
suena como esotérico

Vision de una enfermera
veterana en la importancia
de la energia en los
neonatos para sobrevivir

Aspectos éticos ante el
esfuerzo terapéutico

El primer protocolo que se

Humildad ante -cualquier

Atencion y cuidados en la

debe tener es el de la | actuacion / atencion muerte neonatal
humildad

en equipo trabajaras | Importancia de trabajar en | Compartir la experiencia,
siempre mejor, la | equipo esencial para el
humildad de pedir ayuda aprendizaje

no la puedes perder en

Decisiones y actuacion en

ningdn momento por equipo

muchos afios que pasen

Que vengan tus | Anticiparse como | Decisiones y actuaciéon en
comparfieros y | profesional y ser prudente | equipo

compafieras y si conviene,

anticiparte, llamar al

pediatra, aunque cuando
llegue ya esté solucionado
como pasa en la mayoria
de las ocasiones
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Antes si se previa que iba
a ser el final, los padres
salian y ya después
saliamos a decirles que su
hijo habia fallecido

Atencién a la muerte
neonatal en el pasado

Contexto y escenario del
duelo neonatal

Ahora si es previsible que
ese sea el momento final
del nifio, se tiene muy en
cuenta que ellos sean
protagonistas en  los
ultimos momentos antes
de su muerte

Evolucién en la
importancia del papel de
los padres/familia en la
muerte neonatal

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

Se le saca de la cuna para
gque muera en brazos de
sus  progenitores, en
brazos de un familiar. El
nifio no se muere ya en la
incubadora, si no tiene a
nadie lo cogemos una de
nosotras, se muere en
brazos.

Evolucion de los cuidados
en los Ultimos momentos
de vida

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

Estamos alrededor y le

Enfermeria  técnica vy

Atencién y cuidados en la

hacemos un | psicolégica en momentos | muerte neonatal
acompafiamiento no | de muerte

solo técnico, sino

también moral.

He tenido la suerte de | Formacion especifica Compartir la experiencia,
hacer posgrados y esencial para el
masteres de pediatria (...) aprendizaje

Eran estupendos

profesionales, aprendi

muchisimo

si es algo terminal el | Protagonismo de la familia | Atencion y cuidados en la

profesional tiene que dar
apoyo, pero realmente es
la familia la que tiene que
estar en ese momento, no
nosotras (...) ahora a la
familia se les hace mas
participes, y ademas
incluso por protocolo

muerte neonatal

Cada nifilo es diferente,
cada familia es diferente,
nos adaptamos a cada una

de sus necesidades.

Importancia de la
individualizacion de cada
caso

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

saberse los protocolos
para que todos actuemos
principalmente bajo las
mismas normas

Establecer actuaciones
desde todo el equipo de
sanitarios

Decisiones y actuacion en
equipo
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La delicadeza, el hecho de
que el nifio baje en cuna
hacia la zona  del
mortuorio, que los padres
puedan tener todo el
tiempo que ellos necesiten
para poder estar con él.

Cuidados al neonato

fallecido

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

Tener la capacidad de
pensar que esto es muy
importante para ellos y que
sobre todo que hagamos
todo esto por
profesionalidad, no porque
hayamos pasado por la
muerte de un ser querido y
gue a partir de ahi seamos
capaces de verlo de otra
manera.

Capacidad analitica e
inteligencia emocional en
enfermeria

El respeto a las creencias
y valores de los padres

Cuando salimos de la
carrera ya tenemos que
tener esta vision y ser
capaces de ver cosas
gue, en primer lugar, son
de sentido comun, vy
otras afiadidas al
protocolo.

Etica del cuidado

El respeto a las creencias
y valores de los padres

lo que més valoran es un
comportamiento  natural
del personal que esta
alrededor, me refiero a
evitar lo que hemos hecho
hasta ahora, que es huir

Valoracién de los padres
del estar, permanecer

Atencibn a la muerte

neonatal

lo que hacemos es
acompaiiar, los monitores
estan incluso apagados,
es tan importante como
Si estuvieras haciendo
una intervencién
quirdrgica cardiaca de
primera categoria

Importancia de acompafiar
con la misma
profesionalidad con la que
se realizan técnicas
enfermeras

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

lo que esperan de
enfermeria es que no se
vayan, y que eviten
expresiones que muchas
veces decimos  para
calmarnos a nosotros
mismos. Como “no te
preocupes, es un
angelito que se va al
cielo” o “tendras mas
hijos”

Qué no hacer y decir ante
la atencibn en duelo
neonatal

Barreras en la atencién al
duelo neonatal
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es mas importante saber
gué no decir alo que hay
que decir. No hace falta
decir nada

Importancia del silencio

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

como si vas a buscar un
paquete de pafuelos...
Que vean que eres
consciente de lo que estan
pasando. Y aunque tlU no
seas un familiar y no
puedas ni pretendas
sentir lo mismo que ellos,
eres capaz de empatizar
profesionalmente hasta
el punto de que ese
acompafiamiento es algo
natural

Mostrarse presente,
acompafnamiento de forma
natural a los padres

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

“Yo he cuidado al nifio, yo

tengo que estar aqui

también con vosotros.”
Luego también se les deja
de

intimidad, pero que sea

ese momento

porque lo preguntamos,
no porque hemos huido.

Saber cuando estar y
cuando retirarse

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

Ademés de esta huida,
pueden afiorar un espacio
fisico determinado, que es
lo que intentamos mejorar
en el protocolo.

Falta de intimidad

Barreras en la atencién al
duelo neonatal

hemos llegado a tener
incluso un papel en el que
sabemos qué es lo que se
hace en los dltimos
momentos de vida en cada
religion. No cuesta nada y
para ellos es super
importante

Atencion individualizada
segun creencias de la
familia

El respeto a las creencias
y valores de los padres

A un ritual de defuncion
deben tener esa opcion.
Hay padres que ya sabes
gue no bautizardn a su
hijo, pero a otros les traen
estampas, objetos
bendecidos... Quizas en
ese momento a ellos no
se les ocurre, pero viendo

Autonomia de enfermeria
para invitar a los padres a
facilitar rituales que
preserven la dignidad y
faciliten la despedida del
bebé

El respeto a las creencias
y valores de los padres
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el final, puedes ofrecerles
llamar al cura y que se le

bautice, nosotros
participamos con  los
padres

también hemos hecho el
bautismo nosotras, luego
el cura hace el resto de los
requisitos, pero en
circunstancias especiales
hemos dado ese
sacramento, luego ya se
hara de forma oficial (...) y
esto es fundamental para
los padres.

Actuaciones que facilitan
la pérdida dentro del
marco de creencias de los
padres

El respeto a las creencias
y valores de los padres

esto tendra que ir
pasando porgue esto lo
ha hecho mi generacion,

Importancia de que los
valores de la familia se
tengan en cuenta en la

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

gue ya lleva muchos | nueva “generacién” de

afos, pero tiene que | enfermeras néveles

guedar también

estandarizando en el

protocolo  saber  qué

prioridades tiene la familia.

También oficialmente | Facilitar la pérdida y el | Atencion y cuidados en la

damos unas cajas donde
los padres se llevan algun
recuerdo (...) las huellas
de las manos o de los pies,
el gorrito (...) todos esos
recuerdos que hard que
en su memoria no
sientan que es algo que
se sofi6 y que luego no
puedes tocar. Ayuda a
facilitar el duelo.

recuerdo de que su hijo fue
realidad

muerte neonatal

hay que tener en cuenta
las ilusiones, la edad de la
madre, los diferentes
tratamientos por los que ha
podido pasar o la edad de
la madre... Toda esa
“holistica” de la que
hablamos, marca mucho el
final.

Individualizacion de la

atencion

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

Si procuras hacer lo
méximo posible y actuas
con respeto, casi siempre
el resultado sera positivo.
Decir que no lo haces por
desconocimiento, tampoco
vale.

Evitar el silencio y actuar
con respeto

El respeto a las creencias
y valores de los padres
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para ti no se te muere un
paciente, se te va algo.

Pérdida del neonato como
algo méas que un paciente

Estrategias de
afrontamiento y gestion
emocional

no somos piedras, somos
seres humanos. Yo no
quiero pensar en nada
mientras estoy trabajando,
estoy a lo que estoy, pero
cuando esto acaba... No
€S que ganes puntos por

llorar, pero los padres
incluso entienden que no
puedes quedarte

perpleja, no lo valoran
negativamente.

Aceptacion del impacto de
la muerte neonatal en el
profesional de enfermeria

Estrategias de
afrontamiento y gestion
emocional

Con el tiempo lo colocas
en el sitio, pero hay nifios
gue los recuerdas toda la
vida.

Muertes que no se olvidan

Estrategias de
afrontamiento y gestion
emocional

Se necesita exteriorizar,

Importancia de exteriorizar

Compartir la experiencia,

eso es lo que hard que |y no acumular | esencial para el
luego no tengas una | sentimientos aprendizaje

contractura en la espalda

gue no sepas de dbénde

viene

Cada nifilo es diferente, | Aprender de cada | Compartir la experiencia,
cada vez aprendes algo, | experiencia esencial para el

aunque lo tengas todo

protocolizado.

aprendizaje

En casa suelo no comentar

Evitar comentar en casa lo

Compartir la experiencia,

nada. Tengo la suerte de | vivido en el trabajo | esencial para el
tener buenos | (veterana) aprendizaje
compairieros y

comparfieras, nos lo

comentamos y evitamos

llevarlo a casa.

si tu observas que | “Terapia” entre | Estrategias de
alguien no lo lleva bien | comparieras afrontamiento y gestion

tienes que comentarlo y
decirlo. Estaria genial que

tuviéramos una sesién
donde en forma de
equipo podamos

exteriorizar todo esto. De

hecho, es un ciclo de
Gibbs cada vez
improvisado.

emocional

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje
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recomiendo a la gente
nueva, que haga cursos,
posgrados, realmente
luego se nota. Si alguien
desconoce la manera de
gestionarlo le expliques
cdmo, y que vean gue asi
los padres ala larga se van
a sentir mejor a pesar de
que ahora no son para
nada conscientes de ello.

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

Algunos padres después
de muertos, los llevan a un
estudio o traen el fotografo
a casa Yy les saca
fotografias vestiditos, con
la ropita, a veces con
blondas. Cosas que quitan
ese aspecto dramatico de
la muerte para que tengan
de la criatura un buen
recuerdo. A mi me choco,
pero cuanto mas lo pienso,
tienen el mismo derecho
gue los demas padres a
tener la foto de su hijo
cuando tenia tres o
cuatro dias de vida.
Segun pasa el tiempo voy
entendiendo que todo el
mundo tiene derecho a ver
a su hijo con un aspecto no
enfermizo, no demacrado

El respeto a las creencias
y valores de los padres

Aunque ya no esté con
vida, gue no le falte en
ningbn momento la
dignidad hasta donde
nosotros podamos
actuar. Eso significa la
manera de  cuidarlo,
colocarle los detalles como
el gorrito, procurar que
esté bien arropado (...)
retirar algun flujo de alguna
via para que no acabe
haciendo manchas en la
ropa... Todos €sos
detalles que haran que
este nifo, tanto el tiempo
que esté en sus padres
hasta el momento en que
llega a la nevera, siga

Recomendaciones a
enfermeras néveles

Valor de conservar
recuerdos del bebé

Cuidar la dignidad del
bebé hasta ultimo
momento

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal
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teniendo dignidad. Como
ser humano, aunque ya no
esté.

si no sabes qué hacer, no
hagas. Si no sabes qué
decir, no digas nada.
Pregunta, no hagas por tu

Recomendaciones a
enfermera novel

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

Compartir la experiencia,

cuenta, léete el protocolo, esencial para el
y sobre todo preocUpate aprendizaje

mas por lo que no tienes

gue hacer alo que tienes

gue hacer
Entrevista 4. Enfermera veterana 2

MENCION INTERPRETACION CATEGORIA

te afectan todas. Algunos, | Factores que afectan en el | Estrategias de

dependiendo de la
situacion y del entorno
familiar. Todo influye para
gue te afecten mas: los
dias de vida del nifo, la
situacion en la que estj, si
el nifo esta sufriendo
mucho, si no esta
sufriendo (...) depende de
los dias de vida del nifio;
no es lo mismo que se
muera un nifio que lleve
24h 0 menos a un nifio que
lleva tres meses en UCIN.
A ver, te duelen todos,
pero lo sufres de otra
manera.

impacto psicolégico

afrontamiento y gestion
emocional

cuando vemos gque se va a
morir el crio, llevamos a los
padres una zona de mejor
confort, que no les afecte
tanto el entorno de otros
padres. Damos un poco de
privacidad a la familia del
niflo que se esta muriendo
y a los otros padres les

Cuidar del entorno de los
padres del neonato y de
los demas

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

quitamos un poco la
angustia
todo depende de las | Circunstancias de las | Barreras en la atencion al

circunstancias (...) en el
protocolo puedes poner
gque es aconsejable que los

muertes

duelo neonatal
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padres cojan al nifio antes
de que muera, pero a lo
mejor las circunstancias
del nifio no lo permiten

Procuramos siempre que
los padres puedan
despedirse bien de su hijo,
que tengan unos
recuerdos, es muy
importante para poder
seguir adelante en el
proceso de duelo

Actuaciones que facilitan
la pérdida y mantienen la
identidad del bebé

Atencibn a la muerte

neonatal

a veces hacen como un
bloqueo y tampoco
terminan de entender la
situacion, hay que intentar
gue entiendan lo que les
esta pasando, explicarles

Negacion de los padres en
el duelo

La informacion, un
derecho y necesidad de
los padres

(...). La madre estaba
todavia ingresada. Era una
familia musulmana. Le
ofrecimos la posibilidad de
tener al nifio en la
habitacion un rato.
Pidieron que si, que, por
favor, y que querian
bafarlo. (...) Le dimos
todas las facilidades para
gue ellos pudiesen hacer
una despedida como ellos
quieran como ellos estan
acostumbrados o como les
inculca su religion

los
las

Individualizacion de
casos, respetar
creencias familiares

El respeto a las creencias
y valores de los padres

los médicos también
hablan con ellos y te
explican y estan, pero
enfermeria es la que esta
ahi continuamente (...)
Un nifio que se acaba de
morir 0 que se va a morir,
pues el médico pasa y
habla con los padres, les
hace su apoyo también,
pero enfermeria esta ahi
(...) ta pones al nifio en
canguro con sus padres 0
le das en brazos a un
padre

Protagonismo / liderizar la
facilitacion al duelo

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

Que te piden que quieren
ponerle no sé qué ropa,
pues tu les preguntas: ¢la
quieren poner ustedes?

Respeto a las decisiones
de los padres

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal
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¢se la ponemos nosotros?
Entonces, encuentras de
gente que te dicen: pues
no, ponérsela vosotros

procuramos que tengan el
mejor recuerdo posible.
Pues lo mismo que les
damos la posibilidad de
cogerlos, lo mismo que
insistimos en que los
cojan, insistimos en que
los vean, insistimos en que
lo toquen, insistamos en
gue le hagan fotos. Parece
duro, pero no. Son
recuerdos que tienen ahi.
Y... su hijo existe

Actuaciones que facilitan
la pérdida y mantienen la
identidad del bebé

Atencién y cuidados en la
muerte neonatal

hasta hace poco era como | Falta de reconocimiento | Contexto y escenario del
un tabu: no ha vivido | del bebé duelo neonatal
suficiente, como si no

hubiese habido hijo

Es una sensacion de...No | Muerte = fracaso, | Aspectos éticos ante el

trabajo mal hecho, porque
trabajo mal hecho no es...
pero si un trabajo sin
compensacion. Hemos
trabajado, hemos luchado
mucho, pero no hemos
tenido la compensacion
de... de vivir

frustracion

esfuerzo terapéutico

a veces no quieres llevar
sentimientos y
situaciones de este tipo
fuera de aqui, que es tu
casa, tu familia, tus
amigos. No hace falta
explicar segun qué cosas.
(...) no quiero contaminar
mi vida fuera de aqui con
esto. Al menos los de mi
época; hemos aprendido
a no transmitir las cosas
negativas al entorno

Evitar comentar en casa lo
vivido en el trabajo
(veterana)

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

aprendes a llevarlo de otra
manera, lo comentamos
entre compafieras,
procuras no llevarte a casa
nada.

“Terapia” entre

compaferas

Compartir la experiencia,
esencial para el
aprendizaje

cuando se muere el de al
lado (...) los otros padres
gue se dan cuenta y sufren
mucho mas, intentamos

Tranquilizar a los demas
padres en la unidad

La informacion, un
derecho y necesidad de
los padres
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tener mucho mas tacto,
hablarles o darles mas
explicaciones para que se
sientan mas arropados.

Los profesionales de la
sanidad expuestos a
cualquier tipo de muerte o
situacion critica si que
tendrian que contar con
ayuda psicolégica (...)
que te marque unas
pautas o con el que
consultar cualquier cosa.
Aunque no sea para ti,
sino para tu siguiente
trabajo. Poder hablar con
alguien y decirle: “joye!
cqué podria a ver la
siguiente vez que me
encuentre en una situacion
de estas? ¢Como podria

actuar?” (...) un apoyo
para cémo resolver
situaciones.

Ayuda psicolégica para
resolucion de casos
criticos o muertes

Soporte psicologico, una
necesidad percibida

hay que tener empatia,
hay que tratarlas con
carifio, hay que ayudarles,
hay que apoyarles, hay
que ponerse un poco en su
lugar, en la situacion que
estan viviendo.

Recomendaciones

Atencion y cuidados en la
muerte neonatal

Segun qué situaciones hay
que distanciarse un
poquito (...) yo creo que
esa barrera es la
profesionalidad.

Autoproteccion

Estrategias de
afrontamiento y gestion
emocional
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