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Resumen

Introduccion: la muerte perinatal causada por malformaciones congénitas incompatibles
con la vida es un diagnostico poco frecuente, asi lo demuestra la incidencia reflejada en
investigaciones a nivel mundial; por ende, no es comun el abordaje diario de mujeres y
familias gestantes que atraviesen este proceso. Las mujeres que gestan nifios y nifias con
malformaciones incompatibles con la vida recorren su embarazo conociendo de antemano
que el desenlace de su gestacién es sinénimo de la muerte de sus hijos, mientras atraviesan
diferentes sentimientos y mecanismos de afrontamiento para lidiar con las vivencias

relacionadas.

Objetivo: Analizar las mejores evidencias cientificas disponibles sobre las vivencias de las

mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones congénitas incompatibles.

Meétodo: este estudio se clasifica como una investigacion de tipo aplicada. Para la
elaboracion se empled la metodologia de revision integrativa de la literatura, como medio
para propiciar la recoleccion de evidencia y asi, mediante el empleo de las etapas de
desarrollo de esta estrategia de trabajo, alcanzar los objetivos del estudio. Segun los criterios
de inclusién se contemplaron publicaciones desde el afio 2010 al 2019, no se contemplo
restriccion de idioma, se emplearon estudios primarios, asi como estudios secundarios que

comprendian datos sobre cualquier tipo de malformacidn congénita incompatible con la vida.

Resultados: se crearon y discutieron 3 grandes categorias acorde a la tematica de la
investigacion. En la primera categoria, denominada vivencias durante el embarazo, se
destacaron las emociones predominantes de las mujeres durante el embarazo, la relacion entre
las madres y sus bebés y las emociones generadas por la participacion del personal de salud.
La segunda postura fueron las vivencias de las mujeres durante el parto, donde se expone la
experiencia intraparto de las mujeres; por ultimo, se contemplan las acciones y reacciones

mostradas durante el parto y los mecanismos de afrontamiento de las madres.

Conclusiones: las madres que gestan nifios y nifias con malformaciones congénitas
incompatibles con la vida se enfrentan a diversos sentimientos que determinan sus vivencias,

los factores como intervenciones implementadas por el personal de salud, el apoyo familiar

viii



y los mecanismos de afrontamiento que se efectien durante el proceso generan la diferencia
de las percepciones maternas.

Palabras clave: acontecimientos que cambian vidas, anomalias congeénitas, vivencias de

madre, incompatible con la vida, experiencia, muerte perinatal.



Abstract

Introduction: Perinatal death caused by congenital malformations incompatible with life is
an infrequent diagnosis, this statement is backed up through the incidence reflected on
worldwide research; as a result, it is uncommon to find a day-to-day approach about women
and gestating families who traverse this process. Women who gestate children with
congenital malformations incompatible with life go through their pregnancy knowing
beforehand that the outcome of their gestation is a synonym for their child’s death, at the
same time as they confront a wide range of feelings and coping mechanisms to deal with the

pregnancy-related experiences.

Objective: To analyze the best scientific evidence available concerning the
experiences of the mothers who gestated children with congenital malformations

incompatible with life.

Method: The present investigation classifies as applied research. This investigation
has been elaborated based upon the Integrative Review of the Literature Methodology, as a
mean for propitiating evidence recollection and, by utilizing this strategy's developing stages,
obtaining the study's object. In accordance with the inclusion criteria publications from year
2010 to year 2019 were contemplated, no language restriction was effectuated, primary
studies were used as well as second-hand sources which comprehended data about any
congenital malformation incompatible with life. Studies published in America and Europe
are integrated, with a marked predominance for research conducted in Chile and lastly, it was

revealed that the majority of authors are professionals in Nursing with a Master’s degree.

Results: Three general categories were created and discussed according to the
research topic. The first category, named “Experiences during the pregnancy”, highlights
women’s prevailing emotions during their pregnancies, as well as the relationship between
the mother, her child and the emotions generated by health personnel’s participation. The
second category contains women’s experiences during childbirth, where women’s
intrapartum experience is portrayed, and lastly, the third category contemplates the actions

and reactions displayed during childbirth and the mothers’ coping mechanisms.



Conclusion: Mothers who gestate children with congenital malformations
incompatible with life face diverse emotions that end up determining their experiences,
incident factors such as interventions implemented by health personnel, family support and

coping mechanisms effectuated during the process make a difference to maternal perceptions.

Keywords: life changing events, congenital anomalies, mothers’ experience,

incompatible with life, experience, perinatal death.
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Capitulo I. Introduccion

1.1 Introduccién

El presente estudio es el resultado de una investigacion que refleja los esfuerzos por
evidenciar ante el personal de salud, en especial Enfermeria Obsteétrica, las vivencias de
mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones congénitas incompatibles con la

vida.

Goetzinger et al. (1) han demostrado en su investigacion que puede existir hasta un 2.4%
de embarazos con anomalias congénitas, entre ellas las conocidas como fatales 0 no
compatibles con la vida extrauterina. Las cuales segin Putti (2) se definen como “aquellas
anomalias que previsiblemente/habitualmente se asocian con la muerte del feto o del recién
nacido durante el periodo neonatal, aunque en condiciones excepcionales la supervivencia
pueda ser mayor”. Siendo estas malformaciones incompatibles con la vida y diagndsticos
poco frecuentes, por su parte, en Costa Rica no se contempla como rubro independiente en
las estadisticas nacionales relacionadas con la mortalidad neonatal. Esta seccion no ha sido
incorporada en lo publicado por el Instituto Nacional de Estadistica y Censo (INEC) como

una causa de muerte especifica.

Cuando sobreviene el diagndstico o el nacimiento de un nifio o nifia con malformacion
incompatible con la vida, las mujeres y sus familias afrontan la situacion entre circunstancias
no acordes o ideales para el acontecimiento, ya que no se cuenta con consideraciones
especiales establecidas para su manejo especifico. Lo atipico de este hecho invisibiliza el
proceso que enfrentan estas mujeres durante su embarazo, el parto y el post parto, por ende,
la atencion de las necesidades especiales que surgen durante este periodo debe de abordarse

oportuna y objetivamente.

Partiendo de lo anterior, se crea la incertidumbre sobre las vivencias que estas mujeres
atraviesan y el abordaje de la gestion del cuidado por parte de la enfermeria que se les brinda,
sin demostrar previamente sus experiencias, esto con el propésito de exponer la evidencia a

los profesionales de la salud, desde una perspectiva objetiva, fundamentada en trabajos de



investigacién que argumenten las intervenciones emocionales y de cuidado directo que se

brinda a estas usuarias.

Para el desarrollo de este trabajo, se empled la metodologia de revision integrativa de la
literatura, con la finalidad de desempefiar un proceso riguroso, transparente, asimismo, por
tal motivo este estudio comprendié cada una de las etapas que integran esta metodologia, las
cuales son: identificacion del problema, busqueda de literatura, evaluacién, analisis,
reduccidn, visualizacion y comparacion de datos, asi como la extraccion de conclusiones y

presentacion de resultados.

El objetivo de este estudio busca analizar las mejores evidencias cientificas disponibles
sobre las vivencias de las mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones congeénitas
incompatibles. Y de este modo, brindar a los profesionales en Enfermeria Obstétrica

herramientas para el mejoramiento en el abordaje de estas usuarias y sus familias.

La importancia disciplinar de esta investigacion radica en los beneficios que proporciona
la educacion, para un abordaje integral de la familia gestante que atraviesa por el diagnostico
y muerte de sus hijos, a raiz de malformaciones incompatibles con la vida; dado lo particular
de la situacion, resulta necesaria una intervencion acertada que promueva espacios de dialogo
y sensibilizacion sobre la temética, ademas de permitir a futuro la creacién de protocolos y

procedimientos especificos para implementar en el sistema de salud nacional.

1.2 Antecedentes

Se realizd una revision bibliografica en diferentes bases de datos, por ejemplo, las
incluidas dentro del catdlogo de “SIDBI” (Sistema de Bibliotecas, Documentacion e
Informacion) de la Universidad de Costa Rica; ademas, por medio de exploracién cibernética
en Google académico, referente a las vivencias en el embarazo y el parto de las mujeres que

han gestado nifios y nifias con malformaciones incompatibles con la vida.

El material recuperado se publicé en idioma espafiol, inglés y portugués. Para efectos de
facilitar su clasificacion y comprension, los antecedentes se especificaron en internacionales

y nacionales, y por orden cronolégico, es decir, segun su afio de publicacion.



1.2.1 Internacionales

En el ambito internacional se encontrd la siguiente evidencia. En el afio 2001 Lujan y
Fabregat (3) publicaron el articulo “Mortalidad infantil por malformaciones congénitas” en
la Revista Cubana de Higiene y Epidemiologia, los resultados del estudio, cuya metodologia
era descriptiva retrospectiva, contemplaba el total de defunciones de los menores de un afio

ocurridas en la provincia Cienfuegos en el periodo comprendido entre 1989 y 1998.

Los datos utilizados en este estudio se tomaron del registro de fallecidos del
Departamento de Estadistica y se contemplaron variables como peso al nacer, municipio, tipo
de malformacién, edad del fallecido y causas de muerte. En este proyecto se emplearon
programas como MAPINFO para determinar la distribucion espacial y el programa EPINFO

para identificar las tendencias.

Lujan y Fabregat (3) identificaron que la tendencia de las defunciones infantiles por
malformaciones en la provincia de Cienfuegos, en el periodo comprendido durante 1989 y
1998, es descendente y que solo representan el 30 % del total de los nifios fallecidos, ademas
concluyeron que las cardiopatias congenitas fueron las representantes del mayor nimero de
fallecimientos, seguido de las cromosomopatias y defectos en el cierre del tubo neural, la
mayoria detectables durante el embarazo, sin embargo, las grandes complicaciones los llevan

a sobrevivir solo los primeros meses y luego fallecer.

De igual manera, el investigador Szot (4), en el estudio “Mortalidad infantil por
malformaciones congénitas”, realizado en Chile, planteé una investigacion descriptiva
epidemioldgica del afio 2004, esto tras observar la disminucion dréstica de la mortalidad
infantil en Chile desde el afio 1985 hasta el afio 2001.

Esta investigacion se baso en informacion generada por los Anuarios Demogréaficos del
Instituto Nacional de Estadisticas sobre la mortalidad, especificamente las defunciones de
menores de 1 afio. Algunos de los resultados més relevantes puntualizan que la mayor causa
de mortalidad infantil por malformaciones congénitas responde a malformaciones cardiacas
para el sexo masculino y el Sindrome de Edwards para el sexo femenino; ademas, a pesar de

lo multiples focos contaminantes que se encuentran en Chile no se demostrd una asociacién



estadistica clara con ciertos factores de riesgo, como son la contaminacion por exposicion a

metales como plomo y arsénico en el norte del pais.

Se concluyd que el pais atravesaba una transicion demogréafica similar en relacion con
paises con condiciones demograficas y sanitarias semejantes, tales como Argentina, Uruguay
y Costa Rica; precisamente, esta fue la razén para el gran cambio en las causas de muerte
reportadas, donde se apreciaba una baja en las causas infecciosas y se incrementaba la
cronicidad. Finalmente, se determind que para el afio 2001 las malformaciones congénitas y

cromosomopatias ocupaban el segundo lugar como causa de muerte en menores de 1 afio.

En el afio 2005, la revista Reproductive Health Matters publico los resultados de la
investigacion “Interrupcion del embarazo por anomalia fetal incompatible con la vida:
experiencias de mujeres en Brasil” realizada por Ferreira da Costa, et al (5), en la cual se
documenta la experiencia de 10 mujeres que optaron por interrumpir su embarazo posterior

al diagndstico de una malformacion congénita.

Asimismo, cabe destacar que en Brasil estd legalizado el aborto cuando no se desea
experimentar el parto seguido de la muerte del bebé. Para la elaboracién de este estudio se
documento la vivencia de las mujeres que tuvieron una interrupcion del embarazo a raiz del
diagnostico de una malformacion congenita durante el periodo prenatal y optaron por la
realizacion de una interrupcion de su embarazo en un hospital universitario. Las mujeres
entrevistadas describieron la experiencia como una etapa marcada por emociones fuertes que
se intensificaron desde el momento en que se les brindd un diagndéstico. La mayor parte de
los diagnésticos de malformacion congénita incompatible con la vida fueron realizados entre

las semanas 13 y 25 de embarazo.

Ya emitido el diagnostico sobre la condicion de sus hijos, las colaboradoras describieron
haber experimentado sentimientos como miedo, desesperacion, angustia, sensacion de
inutilidad y negativa a aceptar la situacion; una vez tomada la decision de interrumpir sus
embarazos y posterior a la realizacion del procedimiento estas mujeres mencionan percibir

emociones como tristeza, desesperacion y culpa.

Como conclusion general al interrogatorio, las mujeres entrevistadas concuerdan que la

etapa mas dificil del proceso de interrupcién del embarazo fue la muerte del feto, sin



embargo, muchas de ellas refieren un sentimiento actual de satisfaccion con la decision
tomada y la consideran como la eleccion correcta, a pesar de los sentimientos negativos que

les causo.

Con respecto a la mortalidad infantil, Gomez y Rascon (6) realizaron la investigacion:
“La mortalidad infantil por malformaciones congénitas en México: un problema de
oportunidad y acceso al tratamiento” en la cual se efectia un andlisis sobre el
comportamiento del Sistema Nacional de Salud de México, para establecer una posible
conexion entre los fallecimientos y la falta de oportunidad y acceso al sistema de salud. El
informe final de este estudio fue publicado por la Revista Panamericana de Salud Publica en
el 2008, donde se menciona que en México se registro una disminucion en la tasa de
mortalidad infantil del afio 1980 al afio 2005, esta decrecié de 40,7 a 16,9 por cada 1000
nacimientos, sin embargo, la tasa de mortalidad especifica por malformaciones congénitas

crecié de 2,2 a 3,5 por 1000 nacimientos.

La metodologia aplicada en este estudio fue el analisis de series de tiempos, para facilitar
la agrupacion de las cifras se crearon cinco categorias, segin el grado de urgencia y de
sofisticacion tecnoldgica que demandaba el tratamiento. Los datos utilizados en el estudio
fueron extraidos de las bases de datos nacionales de mortalidad de la Secretaria de Salud de
México y se analizaron unicamente las defunciones en menores de 1 afio ocurridas entre 1980
y 2005.

En el Grupo 1 se apilaron las malformaciones intratables y de letalidad absoluta; en el
Grupo 2 las de tratamiento urgente que requerian equipamiento sofisticado y con prondstico
incierto (entre ellas hernia diafragmatica congénita y malformaciones valvulares de vias de
salida y conexiones venosas del corazdn); en el Grupo 3 se congregaron las malformaciones
gue ameritaban tratamiento urgente con equipamiento sofisticado y con pronostico favorable
(como la atresia esofagica, atresia intestinal y exonfalos); el Grupo 4 reunian las afecciones
que requerian tratamiento no urgente con equipamiento sofisticado y con prondstico
favorable (malformaciones del bulbo arterioso y del cierre del tabique cardiaco); y por
ultimo, el Grupo 5 contenia las malformaciones de posible tratamiento en hospitales
generales, sin urgencia y con pronostico bueno (tales como la hipertrofia pilérica, atresia

anorrectal y espina bifida).



Para cada uno de los grupos se emitié datos en concreto, sin embargo, la conclusion
general dictaminé que el desarrollo del Sistema Nacional de Salud de México no se ha

traducido en una reduccién en la mortalidad por malformaciones congénitas.

También en el &mbito latinoamericano, sobre el comportamiento de la mortalidad por
malformaciones congénitas se realizd en Argentina el analisis de este topico durante el
quinguenio 2002-2006 y llevaba por nombre “Mortalidad infantil por malformaciones
congénitas en Argentina: analisis del quinquenio 2002-2006”. Este estudio realizado por Dr.
Bronberga et al (7) fue publicado en el 2009, en una revista pediatrica. Esta investigacion
tuvo como objetivo analizar la distribucion espacial y temporal de la mortalidad infantil por

malformaciones congénitas en este pais, durante el quinquenio 2002-2006.

Los datos fueron extraidos de la Direccidon de Estadistica e Informacion de Salud del
Ministerio de Salud, especificamente de los certificados de recién nacidos vivos y de

defuncién en menores de 1 afio, correspondientes al lustro en estudio.

Las malformaciones congénitas se clasificaron segin la décima revision de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades, el calculo se hizo con base en la distribucion
geografica. Se utilizd el porcentaje de muertes por malformaciones congénitas y la tasa de
mortalidad infantil por malformaciones congenitas como indicadores, ademas, se intentd
correlacionar los indicadores con la longitud y la latitud de la distribucion de los

departamentos demograficos, por medio del coeficiente de correlacion de Pearson.

Finalmente, se determind que el comportamiento del porcentaje de mortalidad por
malformaciones congénitas en Argentina es similar al observado para toda Latinoamérica.
La tasa de mortalidad infantil por malformaciones congénitas fue de 3,33% y el porcentaje
de muertes por malformaciones congénitas de 22,7%. También se determind que no existia

correlacion entre los indicadores de la salud seleccionados con la latitud y la longitud.

La mortalidad por malformaciones congénitas en Colombia fue analizada por Zarante et
al (8), en su investigacion “Frecuencia de malformaciones congénitas: evaluacion y
pronostico de 52.744 nacimientos en tres ciudades colombianas™ efectuada en el 2010,

mediante un estudio que analizé la frecuencia de malformaciones congénitas de 52.744



nacimientos en tres ciudades colombianas. Este tuvo como principal objetivo describir la

frecuencia de las principales malformaciones congénitas en el pais.

Desde abril de 2001 hasta enero de 2008, se recopil6 informacion sobre los pacientes con
malformaciones congénitas, se analizaron datos como la edad materna, la edad de gestacion,
el sexo y peso del neonato, y la malformacion congénita. La estratificacion de los casos se
realizd segun una escala de pronostico, para evaluar el impacto de la intervencion del equipo

de salud en la evolucion de estos pacientes.

Para elaborar esta investigacion se aplico metodologia para un estudio observacional
analitico. Los datos fueron tomados del registro diario de los nacimientos de acuerdo con los
libros de pediatria y obstetricia disponibles en la sala de partos de cada institucion. Fueron
incluidas 7 clinicas y hospitales de Bogota, Ubaté y Manizales.

Se evalud clinicamente todos los recién nacidos vivos y los nacidos no vivos con mas de
500 g de peso. Como criterio de inclusion, se consideré malformacién congénita a toda
alteracion morfoldgica clinicamente diagnosticable con un aceptable grado de certeza a
cualquier edad pre o postnatal en un nacimiento ocurrido en la maternidad durante su

participacion en el estudio.

Durante el periodo de estudio se registraron 52.744 nacimientos: 48,68% de sexo
masculino, 51,28% de sexo femenino y 0,03% de sexo indeterminado. De la totalidad de los
nacimientos 1.650 presentaron algun tipo de malformacion congénita. De los recién nacidos
malformados, 740 (44,84%) eran de sexo femenino, 891 (54,00%) de sexo masculino y 19
(1,15%) de sexo indeterminado. Las malformaciones congeénitas fueron més frecuentes en

hombres, con una diferencia estadisticamente significativa.

De las malformaciones halladas, se determiné que las anomalias de la oreja fueron las
mas frecuentes y tambien el pie equino varo, la polidactilia y el labio y paladares hendidos
afectaron mas a los pacientes de sexo masculino. Se demostré un alto riesgo de mortalidad o
discapacidad en 54% de los pacientes; que disminuy6 en mas de 80% de los casos en aquellos

que recibieron intervencion del equipo de salud.

Se determin0 asi que las frecuencias identificadas por este estudio son similares a las del

resto del mundo. La frecuencia de malformaciones congénitas fue de 3,1%, resultado muy



similar a los reportados en Estados Unidos y otros paises del orbe. Segun el Instituto de
Genética Humana de Colombia, la mayoria de las anomalias encontradas en este estudio
tienen un alto riesgo de mortalidad o discapacidad grave y sélo el 1,1% son incompatibles

con la vida.

En el afio 2010 en Campifia Grande de Brasil, De Sousa Brito et al. (9) en su analisis
“Malformaciones congénitas y factores de riesgo maternos en Campifia Grande” buscaban
relacionar las malformaciones congénitas de los nifios nacidos con los factores de riesgo

social a los que las madres fueron expuestas durante la gestacion.

Para demostrar esta correlacion, los investigadores realizaron un estudio prospectivo
cuantitativo, en tres unidades hospitalarias neonatales publicas en Brasil, los datos utilizados
fueron extraidos del sistema de registro de 159 neonatos, con malformaciones congénitas,
nacidos entre los afios 2003-2005. La asociacion entre los tipos de malformaciones y las
variables fue avalada por criterios estadisticos, como el Chi-cuadrado y las Odds Ratio, cada
variable fue evaluada por separado usando el programa SPSS 15.0, con un nivel de

significancia de 5%.

Para efectos de este estudio se agrup6 las malformaciones en las categorias morfo-
displasias (47,4%), hito-displasias (25,8%), quimio- displasias (0,5%), malformaciones
maltiples (17,9%) y malformaciones sin especificacion (8,4%). Se consider6 anomalias
congénitas como todo defecto en la forma, estructura y la funciéon de o6rganos, células o
componentes celulares presentes antes del nacimiento y surgidos en cualquier fase del
desarrollo fetal. Se identificd hidrocefalia, anencefalia, Sindrome de Down, polidactilia,
labio leporino y pie zambo.

En Brasil, las malformaciones congénitas constituyen la segunda causa de mortalidad
infantil, afectando a hombres en mayor proporcion que las mujeres. Como parte de la
literatura que se utiliz6 para establecer los precedentes del estudio, se sefialo que los factores
relacionados con la anomalia congénita son: las condiciones socioecondémicas, las
deficiencias nutricionales, las causas ambientales relacionadas con la radiacion ionizante, la
exposicion al metilmercurio y al plomo, determinados farmacos, alcoholismo, rubéola, sifilis
congeénita y otras enfermedades maternas, traumatismos, trastornos genéticos y la edad de la

madre.



Algunos estudios brasilefios que han abordado los factores de riesgo utilizados por De
Sousa Brito et al (9) sefialan otros mas, como la edad materna. Al respecto se concluy6 que
las adolescentes con gestaciones mdultiples tienen 6,14 veces mas posibilidades de concebir
un nifio con malformaciones congénitas en comparacion a las adolescentes con gestacion
unica.

Los autores de este estudio refieren también que en Brasil no existen datos confiables en
relacién con la incidencia de malformaciones congénitas, ya que la literatura no considera
algunos factores socioculturales tales como la pertenencia étnica, lo cual dificulta la
valoracion real de la incidencia. Sin embargo, se puntualiza que entre el 3% o el 4% de los

recién nacidos presentan algln defecto congénito grave.

En otra investigacion, Erlandsson et al. (10) en el 2013 estudian “Ver y sostener a un
bebé muerto: los sentimientos de las madres en relacion con la forma en que les presentaron
sus bebés después del nacimiento: hallazgos de un cuestionario en linea” en el cual se
determind el impacto causado cuando los profesionales de la salud ofrecen la oportunidad de
ver y sostener a un bebé recién nacido sin vida de manera inmediata posterior al parto, frente

la experiencia de aquellas a las que se les consultd su deseo.

Se determind que la mayoria de las participantes a las que se les present6 su hijo como
parte normal del parto, es decir, sin que se les preguntara si deseaban verlo, informaron con
mayor frecuencia que la experiencia fue comoda, en comparacion con las madres a las que

se les pregunto si deseaban ver a su hijo.

Las madres a las que se les ofrecia la opcion de ver a su hijo reportaron una tendencia a
sentirse naturales, bienestar, comodidad y menos atemorizadas si el proveedor de servicios
de salud les presentaba el bebé de manera simple y espontanea, sin consultarle si deseaba

verlo o no.

La conclusion y recomendacion principal de este estudio es que los profesionales de la
salud deben acercarse al cuidado de las madres en duelo con empatia y asumir que estas

desearan ver y sostener a su bebé recién nacido como parte natural del proceso.
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1.2.2 Nacional

La revision a nivel nacional revel6 que se encuentran publicados dos estudios y dos
trabajos de tesis relacionados con el tema “vivencias de las mujeres que gestaron nifios y
niflas con malformaciones incompatibles con la vida”, los cuales se desarrollaron entre los

afios 1995y el 2011, se describen a continuacion.

En el afio 1995 fue publicado por Castro Volio et al (11), un estudio llamado “Cariotipo
de células fetales en el diagnostico prenatal en Costa Rica”, el cual muestra la experiencia
del diagnostico fetal citogenético de los primeros 175 casos estudiados a partir de 1986 y
hasta 1992. En este estudio de tipo prospectivo se identificaron los embarazos con alto riesgo
de cromosomopatia fetal, las cuales se sometieron a amniocentesis voluntariamente para
cultivo y analisis cromosomico. Los cariotipos fetales anormales detectados mediante
amniocentesis fueron un 3.7% de cromosomopatia en 109 cariotipos estudiados. En dicha
investigacion los datos fueron recolectados en tres maternidades, a traves de los certificados
de nacido vivo (CLB) emitidos durante el periodo de 2003 a 2005. La asociacion entre los
tipos de malformaciones y las variables fue probada por Chi-cuadrado y Odds Ratio,

utilizando el programa SPSS 15.0.

El estudio concluye sefialando la importancia de un diagndstico prenatal oportuno para
los embarazos de alto riesgo por medio de una amniocentesis, donde mas alla de contemplar
el problema ético de incluir el aborto, por defecto fetal, al aborto inducido, perciben el acceso

a las tecnologias de diagnostico temprano para todas las embarazadas de alto riesgo.

Para el afio 2011, Barboza y Umafia (12) publican un estudio sobre el impacto de la
fortificacion de alimentos con &cido folico en los defectos del tubo neural en Costa Rica, el
cual fue retrospectivo descriptivo, se analizé el periodo entre 1987 a 2009 y se determind que
en este lapso hubo 1.269 casos por defectos del tubo neural, de los cuales el promedio anual
de casos antes de las politicas de fortificacién de alimentos con acido félico fue de 70 casos
por afio y posterior a la implementacion de la politica los casos disminuyeron a 36 casos por

afo.

La informacion sobre defunciones infantiles se obtuvo mediante la implementacion del

Manual de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-9 y CIE-10) y se
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consideraron como defectos del tubo neural la anencefalia, espina bifida y encefalocele,
contemplandose dentro de esta categoria una de las malformaciones congénitas
incompatibles con la vida. En conclusion, dicho estudio asocio el descenso de la tasa de
mortalidad infantil a la implementacion de la fortificacion de alimentos con &cido folico, ya
que se evidencio que la mortalidad infantil y prevalencia de defectos del tubo neural
disminuy0 significativamente en afios posteriores a su implementacion, en 71% y 58%

respectivamente.

Como parte de trabajos finales de graduacion de la Universidad de Costa Rica se tomaron
en cuenta dos estudios que analizan las malformaciones congénitas en diferentes provincias
del pais; Murillo, en el afio 2000 (13) estudia “Malformaciones congénitas en el Hospital de
Alajuela entre enero 1991 y abril 2000” donde se determina que el 1.9% de los nacimientos
en dicho periodo corresponden a malformaciones congénitas. En otro estudio, Romero et al
(14) en el afio 2002 bajo el tema “Estudio de las malformaciones congénitas reportadas por
el Hospital Dr. Tony Facio Castro, de mayo de 1997 a mayo del 2000” concluyen que en este
centro médico de la provincia de Limén la prevalencia global de malformaciones congénitas

es menor que la reportada a nivel nacional en este periodo.

Es comun que las publicaciones anteriormente descritas se centren en los sentimientos de
tristeza, desesperacién y culpa que experimentan las mujeres. A nivel de Costa Rica, los
estudios brindan datos estadisticos sobre la prevalencia de malformaciones congénitas en
diferentes periodos, aspecto que permite establecer un precedente sobre el comportamiento
epidemiolégico de esta condicion. Sin embargo, ninguno de los estudios plantea un abordaje
especifico con respecto a cudl es el manejo que se deberia de brindar a las usuarias que

atraviesan dicha vivencia.
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1.3 Justificacion

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el tercer objetivo establecido en la
Agenda 2030 del afio 2016, se refiere a poner fin a las muertes evitables de recién nacidos y
de nifios menores de 5 afios, logrando que todos los paises intenten reducir la mortalidad
neonatal al menos a 12 por cada 1.000 nacidos vivos (15). La mortalidad infantil es un
indicador de salud utilizado mundialmente como indicativo de avance socioeconémico y
desarrollo de los paises; la mortalidad neonatal (<28 dias) es el principal componente de la
mortalidad infantil (<1 afio) y representa aproximadamente del 50% de la mortalidad

perinatal (16).

En algunos paises de Latinoamérica como Brasil, Colombia, Argentina, Chile y México
documentan tasas de mortalidad infantil por malformaciones congénitas similares, que
oscilan entre 2.2% y 3.5%, ademas con respecto a estos porcentajes se conoce que en algunos
de estos paises las malformaciones congénitas representan la segunda causa de mortalidad

en nifios menores de un afio de edad (8).

En el periodo transcurrido entre los afios 1929 y 2009, Costa Rica logro reducir la
mortalidad infantil en un 90%, de esta manera se posiciona como el pais con menor cantidad
de defunciones infantiles en Centroamérica y el cuarto en la region latinoamericana, después
de Cuba, Uruguay y Chile, respectivamente. En el 2017 se contabiliz6 una tasa de 6,2
defunciones de nifios y nifias en sus primeros 28 dias de vida, segun el ultimo reporte

publicado por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC) (17).

La monitorizacién continua de la salud puablica y los esfuerzos del pais por aplicar
intervenciones a la poblacion en general constituye el pilar del mejoramiento de las
condiciones de vida de los costarricenses. El conjunto de medidas implementadas en la salud
publica se ven reflejadas en los registros al aumentar la esperanza de vida al nacer y la
disminucion anual de la mortalidad infantil y neonatal (15). La atencién prenatal en el primer
nivel de atencion es la herramienta mas importante de supervision de la salud de las mujeres
embarazadas y sus hijos desde el diagnéstico del embarazo. El control prenatal permite
identificar alteraciones y factores de riesgo con el objetivo de prevenir condiciones que

pueden ser potencialmente mortales para la madre y su hijo.
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El control prenatal es un conjunto integral de servicios de salud en los diferentes ambitos
de accion, que permiten monitorizar el desarrollo del embarazo a través consultas
programadas con medicos generales o enfermeros especialistas en obstetricia que evaltan los
resultados de los analisis clinicos, los pardmetros vitales maternos, la evolucion del
crecimiento uterino, la frecuencia cardiaca del feto, la valoracion odontoldgica y la revision
radioldgica y clinica del crecimiento fetal, todo esto establecido en un protocolo de atencion

que brinda la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS) .

El control prenatal puede sefialarse como el eslabon base en la atencion primaria de los
servicios de salud costarricenses en el ambito prenatal. Al analizar su contenido se puede
verificar que no se contemplan consideraciones o variantes en la atencién para mujeres con
situaciones y necesidades especiales, tales como la gestacion de un nifio o nifia con una
malformacién incompatible con la vida. La ausencia de protocolos especificos para el
abordaje de dicha situacion impide una atencion holistica para la madre y la familia gestante
que recibe este diagnostico. Tampoco se contemplan modificaciones para el protocolo del

parto y el periodo posterior a este.

Como se mencion0 anteriormente, los datos nacionales sobre mortalidad otorgados por
el INEC no contemplan las malformaciones congénitas incompatibles con la vida como causa
especifica de muerte, es decir, en Costa Rica la cantidad especifica de muertes por
malformacion congénita no es un dato estadistico especifico sefialado como causa neonatal

de muerte al nacer.

Lo anterior refleja la importancia para la enfermeria obstétrica de desarrollar una revision
sobre lo que constituyen las vivencias de las mujeres que reciben el diagnéstico durante su
embarazo de malformacion incompatible con la vida, ya que como indican Heger, Silva y
Pantoja (18) este proceso conlleva a que la madre sabe de antemano que su hijo morira poco
después de la gestacion, lo que implica una serie de sentimientos y emociones que confrontan
a la madre, pues se enfrentan a una pérdida inevitable. Tal como lo describen los autores en
cuestion (18), se requiere del apoyo y reconocimiento multidisciplinario desde el inicio del
proceso, brindando acceso a los padres afectados a los recursos disponibles que les permitan
sobrellevar la experiencia con las mejores herramientas, con el objetivo de optimizar la

calidad de vida y disminuir el impacto emocional y social del acontecimiento.
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Asumir la realidad diagnosticada es una fase compleja que requiere de una atencion
holistica que se extiende desde el acceso a todas las intervenciones profesionales hasta recibir
un trato calido que permita aclarar dudas, trascienda de su papel y se muestre como apoyo,

no una simple atencion mecanica.

En Costa Rica no existen protocolos adaptados y establecidos a nivel publico para atender
estas situaciones, como menciona Rojas (19) citando una serie de casos, en muchas ocasiones
no se brinda la atencion idénea, consecuencia de factores como la falta de personal o el
desconocimiento sobre la manera ideal de realizar intervencidn en crisis y comunicar malas

noticias sin violentar el derecho a la informacién de quienes afrontan el hecho.

Aun asi, en el afio 2016, el INEC registrd 70 004 nacimientos en total y segin Argote
(20) la incidencia global sobre malformaciones congénitas incompatibles con la vida al nacer
es de 43 por cada 1000 recién nacidos. Con base en el supuesto anterior y los nacimientos
totales, se podria estimar el nacimiento de al menos 301 nifios y nifias con malformaciones

incompatibles con la vida en el territorio costarricense durante el 2016.

La inexistencia de esta cifra sugiere que con anterioridad no se ha requerido conocer la
totalidad de los casos 0 que su valor estadistico ha carecido de importancia en el ambito
nacional, debido al nimero pequefio que representa. La carencia del dato se traduce en la
omisién de su valor y con esto la anulacion de la vivencia de una minoria poblacional que
enfrenta la muerte de un hijo a causa de malformaciones congénitas incompatibles con la

vida.

Por lo que esta investigacion se llevara a cabo con propésito de develar las vivencias de
mujeres gestantes que han recibido el diagnostico clinico sobre la muerte inminente de sus
hijos aln no nacidos a causa de malformaciones congenitas incompatibles con la vida, asi
como lo vivido durante el proceso de gestacion y nacimiento de estos. Con la finalidad de
brindar a los profesionales en obstetricia herramientas para el mejoramiento en el abordaje

de estas usuarias y sus familias.

Como parte del programa del sistema de estudios de posgrado de la Universidad de Costa
Rica, en la maestria profesional en enfermeria ginecologica, obstétrica y perinatal, se tiene

como objetivo general desarrollar competencias cognitivas, técnicas, éticas y legales en la
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construccion de modalidades de atencion integral de salud sexual y salud reproductiva en
maternidades y escenarios de salud; esto insta a las investigadoras a desarrollar una basqueda,
que desde la pertinencia de la profesion de enfermeria favorezca la comprension de
fendmenos y su resolucion para la atencién especializada a cada usuaria embarazada y a su

familia.

A través de la revision bibliogréafica realizada sobre el tema, se identifican en el pais al
menos cuatro trabajos de investigacion que comprenden tematicas relativas a las
malformaciones congénitas, uno de ellos con un enfoque similar que ademas incluye las
vivencias de los hombres, cuyos hijos al nacer presentan malformaciones congeénitas
incompatibles con la vida, asi como el impacto emocional y la importancia de las redes de
apoyo (14); debido a la escasa documentacion originada en Costa Rica en relacion con este
tema, es de suma importancia contribuir con investigaciones al respecto que puedan generar
mayor peso cientifico demostrado y que al mismo tiempo se fomente la sensibilizacion del

personal de salud ante situaciones similares para un manejo holistico de la familia gestante.

Asimismo, se toma en cuenta la experiencia de otros paises que han forjado un camino
hacia la investigacién como método de concienciar, como es el caso de Colombia donde se
realizdé un estudio (20) que determind que las mujeres vivieron la experiencia como un
proceso doloroso, manifestaron sentimientos como: temor, incertidumbre, culpabilidad ante
el diagndstico y describe como su situacion las llevo a utilizar estrategias de afrontamiento
como la fe en Dios, las recomendaciones del personal de salud y la realizacion de préacticas

culturales.

El argumento anterior justifica la necesidad de realizar esta investigacion para reflejar
la vivencia de madres, ya que como lo indica Rojas (19) la sociedad debe tener una
comprension mas amplia del fendmeno, especialmente, el personal de salud con atencidn
directa a los usuarios que se enfrentan a esta experiencia; la formacion y sensibilizacion del
personal sanitario para realizar el abordaje especifico de estos casos es necesaria, mas no se
cuenta con guias o estudios previos por utilizar para el manejo integral de estas usuarias
durante su embarazo, su parto y su post parto. De acuerdo con Duran (22) antes de 1950 el
término “ciencia” rara vez se uso en la literatura de enfermeria, esta autora plantea que el

conocimiento adquirido por esta disciplina como ciencia y profesion se ha logrado a través
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de cuatro patrones (el conocimiento teorico, la ética, la ejecucion de la profesion y las
vivencias propias), y menciona el ejercicio de las funciones y conocimiento personal como
las auténticas fuentes de conocimiento para desarrollar el verdadero arte de la enfermeria,

que desempefia funciones en el cuido como producto final.

Todo conocimiento es creado a través del método cientifico como via para validar su
veracidad y asi a través de la teoria, como cuerpo de fundamentos, dar ejecuciéon a una
practica fundada que permita a los enfermeros brindar intervenciones holisticas adecuadas a
cada usuario, en los campos de accién de la enfermeria que permiten ejercer el cuidado: la
ejecucion clinica y la educacion. La estrecha correlacion entre la teoria y la préactica se
encuentra suscrita porque al actuar la calidad no se puede concebir sin comprender la
interaccion del cuidado y de las acciones o intervenciones de enfermeria con el paciente (21),

para asi desempefiar un ejercicio profesional de calidad.

Segun lo expuesto por Rogers (22)(21) la practica es la expresion de la forma, tal cual
se utiliza el conocimiento de enfermeria, por lo tanto, la creacién continua de conocimiento
y la adquisicién de este debe considerarse como un deber de quienes ejercen la disciplina.
Este trabajo bibliogréafico se elabora para brindar a los estudiantes y profesionales en
enfermeria evidencia que fortalezca su competencia y les permita la sensibilizacion frente a
la atencion de mujeres y familias que atraviesan la gestacion, nacimiento y pérdida frente al
diagnostico de malformacion incompatible con la vida al nacer. Por lo que se propone la
siguiente pregunta: ¢cuéles son las vivencias de mujeres que gestaron nifios y nifias con

malformaciones congénitas incompatibles con la vida?
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1.4 Pregunta de investigacion

¢Cudles son las vivencias de mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones

congénitas incompatibles con la vida?

1.5 Objetivo general

Analizar evidencias cientificas disponibles sobre las vivencias de las mujeres que

gestaron nifios y nifias con malformaciones congénitas incompatibles.

1.5.1 Objetivos especificos
1. Describir las vivencias durante el embarazo de las mujeres que gestaron nifios y nifias

con malformaciones congénitas incompatibles con la vida.

2. Describir las vivencias durante el parto de las mujeres que gestaron nifios y nifias con

malformaciones congénitas incompatibles con la vida.

3. Describir las vivencias durante el posparto de las mujeres que gestaron nifios y nifias con

malformaciones congénitas incompatibles con la vida.
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Capitulo 1. Marco Referencial

En este capitulo se desarrollan los conceptos necesarios para el abordaje del presente
trabajo y de ese modo tener el sustento conceptual que se requiere para su fundamentacion.

2.1 Marco conceptual

Para el presente trabajo de investigacion aplicada, en el marco referencial se establecen
los apartados por desarrollar: 1) Salud reproductiva. 2) Malformaciones congénitas
incompatibles con la vida. 3) Muerte perinatal. 4) Duelo materno por muerte perinatal. 5)

Aspectos psicosociales de las mujeres durante el embarazo, parto y posparto.

Asimismo, en este apartado no se mencionan aspectos sobre el abordaje directo a las
mujeres, ya que no se encuentra literatura a nivel nacional o internacional que registren
protocolos especificos para el manejo de mujeres que gestan nifios y nifias con

malformaciones incompatibles con la vida.

2.1.1 Salud reproductiva.

Para la OMS, el concepto de salud reproductiva aborda los mecanismos de la procreacion
y el funcionamiento del aparato reproductor en todas las etapas de la vida, esto permite la
oportunidad de una sexualidad responsable, satisfactoria y segura. Bajo esta concepcion se
pretende que las mujeres y los hombres puedan elegir métodos de control de la fertilidad
seguros, eficaces, asequibles y aceptables, que las parejas puedan tener acceso a servicios de
salud apropiados que permitan a las mujeres tener un seguimiento durante su embarazo y que

ofrezcan a las parejas la oportunidad de tener un hijo sano. (23)

Dentro de este mismo Cook et al. (24) mencionan que salud reproductiva se define como
la constelacion de metodos, técnicas y servicios que contribuyen a la salud reproductiva y al

bienestar, previniendo y resolviendo los problemas de salud reproductiva.
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El establecimiento de estos postulados en cuanto a la salud reproductiva posibilita a las
familias al acceso de informacion veraz y oportuna que permita una decision consciente, en
cuanto a los métodos que favorezcan la salud en todos los ambitos reproductivos y la de sus

futuros hijos.

En Costa Rica diferentes instituciones promueven y velan por la correcta normativa de
los derechos sexuales y reproductivos de los hombres y mujeres, instituciones como el
Instituto Nacional de las Mujeres (INAMU) y la Fundacién Instituto de Apoyo al Hombre
(FUNDIAPHO), procuran la equidad, igualdad de género, sexualidad, salud y salud sexual,
entre otros temas. Aunado al esfuerzo conjunto que realizan estos entes, el estado tutela
directamente las politicas de salud sexual reproductiva de la poblacion a través del trabajo
del Ministerio de Salud, mediante la aplicacion de la Ley General de Salud N 5395 (25) la
cual entr6 en vigor a partir de octubre de 1973.

Esta normativa pretende garantizar a toda la poblacién costarricense una salud sexual
plena y atendida de forma integral por los entes gubernamentales y privados que tengan
relevancia en cuanto a la pertinencia de estos temas, permitiendo asi el desarrollo de técnicas

y herramientas para el fomento de una sexualidad segura, responsable y plena.

En Colombia, el Ministerio de Salud y de la Poblacion Social (26) considera que tener en
cuenta los derechos sexuales y reproductivos implica tener conciencia del derecho a un parto,
respetando las decisiones de la mujer embarazada, con un trato digno y el derecho a la
informacidn adecuada para la paciente. Pero esto requiere de una formacion en pregrados y
postgrado que capacite al profesional de enfermeria para asumir esos retos y las diferentes

situaciones que puedan acontecer.

Con respecto a la educacion superior y formacion, la OMS reconoce que la reduccion
eficaz y sostenible de la mortalidad de las mujeres y los recien nacidos exige la presencia de
personal de salud con una amplia gama de competencias en parteria, el cual puede tener
formacion tecnoldgica de 3 afios o formacion de 18 meses, cuando se trata de profesionales
que se especializan a nivel de posgrado, estas estrategias de formacion han sido difundidas
en paises de América Latina (OPS, 2010). (pp.23-24). (23)
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De acuerdo con el Ministerio de Salud y de la Poblacion Social de Colombia (26), la
reduccion en la mortalidad materna se debe en parte al desarrollo de estrategias de
promocion, prevencion y tratamiento con un gran componente educativo informativo
dirigido a la gestante, su familia, el entorno y los profesionales de la salud. Dentro de estas
estrategias estan: la vigilancia, identificacion y clasificacion de los factores de riesgo en las
mujeres gestantes en trabajo de parto y posparto, su remision oportuna a los servicios de
salud, la ejecucidn de acciones orientadas a eliminar las barreras de acceso a los servicios de
salud, en especial a la poblacién de adolescentes a través de programas especiales para
jévenes, y el incremento de la vinculacion temprana y oportuna de la mujer, en el primer

trimestre de la gestacion, al control prenatal.
Entre las estrategias efectivas para reducir la mortalidad materna (26) estan:

- Desarrollo y aplicacion de politicas publicas apropiadas y sostenibles y de
mecanismos de proteccion social.

- Fortalecimiento de los sistemas de salud para asegurar el acceso a cuidados
obstétricos esenciales efectivos, incluyendo atencion calificada del parto y del
recién nacido: recurso humano calificado y entorno habilitante, abarcando
transporte y comunicacion efectiva.

- Fortalecimiento de la salud comunitaria, en los distintos &mbitos culturales y
promocion de la atencién primaria de salud.

- Empoderamiento a las mujeres, sus familias y sus comunidades para una vida
saludable y toma de decisiones oportunas en el uso de servicios de salud.

- Establecimiento de asociaciones y esfuerzos conjuntos nacional e
internacionalmente, con base en un principio de solidaridad panamericana.

- Reforzamiento de los sistemas de informacién y vigilancia epidemioldgica de

las muertes maternas y neonatales.

Aunque basicamente estas afirmaciones estan referidas a casos donde se tratan de
embarazos de bajo riesgo, estas condiciones se pueden extrapolar a los casos de alto riesgo,
donde, tal cual el caso de graves malformaciones se tienen mas situaciones estresantes y
conflictividad emocional. Y esto implica la vigilancia de cada paciente, tomando en cuenta

sus creencias e inquietudes, ademas, buscar los métodos efectivos para afrontar cada



21

situacion con la menor cantidad de retrasos y la organizacion de los equipos del personal
hospitalario para atender los requerimientos de la mejor forma. También en la promocion de

la salud reproductiva tienen que tomarse en cuenta una serie de declaraciones internacionales.

La Declaracion y Programa de Accion de Viena (27), establece que los derechos de las
mujeres son una parte inalienable, integral e indivisible de los derechos humanos universales,

y especifica que:

“El derecho de la mujer a la atencién médica accesible y adecuada y la més amplia gama
de servicios de planificacion familiar” y la necesidad de abordar la violencia de género. La
Conferencia Mundial de Derechos Humanos dio mucha importancia a los derechos de las
mujeres como resultado de una campafia mundial masiva por una alianza de casi un millar
de organizaciones no gubernamentales, que sefialaron la falta de derechos en materia de
salud, las preocupaciones mundiales sobre la salud sexual y reproductiva y la necesidad de

fortalecer la aplicacion de la Convencion de la Mujer.

Asimismo, la Conferencia de la Poblacion y Desarrollo en ElI Cairo (28) incluye
documentos que se basan en el reconocimiento de los derechos sexuales y reproductivos
como derechos humanos, enmarcados en la afirmacion de principios tales como la opcion
libre e informada en todos los aspectos de la sexualidad y la reproduccién, el respeto a la
integridad y el derecho a no sufrir ningdn tipo de discriminacion ni de coercion. La mencion
de estos principios implica obligaciones relacionadas con la calidad y el acceso en

condiciones de igualdad y equidad a servicios integrales de salud sexual y reproductiva.

La Conferencia Mundial de El Cairo (28) deja claro que todos los seres humanos nacen

libres e iguales en dignidad y derechos al expresarlo de la siguiente manera:

“Toda persona tiene los derechos y las libertades proclamados en la Declaracion
Universal de Derechos Humanos, sin distincion alguna por motivos de raza, color, sexo,
idioma, religion, opinion politica o de otra indole, origen nacional o social, posicion

econdmica, nacimiento o cualquier otra condicion.”

Esta Conferencia, en su cuarto principio hace referencia a la promocion de la equidad e

igualdad de los sexos, a los derechos de la mujer, a la eliminacion de la violencia de todo tipo
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y a que sea la mujer quien controle su propia fecundidad, siendo la piedra angular de los

programas de poblacion y desarrollo.

La Convencion de la Mujer, realizada en Beijing en 1995 (29), retoma las conclusiones
de EI Cairo y avanza en la necesidad de reconocer los derechos sexuales de las mujeres y los
considera en conjunto con las cuestiones socioeconémicas, la educacion, el empleo y la dificil

situacion de las mujeres rurales.

En agosto de 2013 (30), se celebro el “Consenso de Montevideo” el cual retoma los
principios de El Cairo y refuerza la importancia del acceso universal a los servicios de salud

sexual y reproductiva.

En este consejo los paises se comprometieron a promover politicas en pro del ejercicio
de los derechos sexuales sin coercion, discriminacion ni violencia. Asimismo, acordaron
revisar las legislaciones, normas y practicas que restringen el acceso a los servicios de salud

reproductiva, y garantizar su acceso universal.

Ademas de los servicios de salud, se hizo énfasis en la importancia del acceso a la
educacion puablica, en la implementacion de programas de salud sexual y reproductiva
integrales que propicien la prevencion del embarazo en la adolescencia, eliminando el aborto
inseguro, entre otras medidas. Aunado a estos compromisos, en el Consenso se acordo
cumplir con el compromiso de ampliar espacios de participacién de las mujeres en la
formulacidn de las politicas en todos los &mbitos del poder pablico, asi como hacer efectivas
las acciones preventivas que contribuyan a la erradicacion de todas las formas de violencia

contra las mujeres y las nifias.

Como resultado, la salud reproductiva debe ser entendida como la capacidad de disfrutar
de una vida sexual satisfactoria y sin riesgos, y de tener la libertad para decidir procrear o no,
cuando y con qué frecuencia. Esta ultima condicion lleva implicitos también el derecho de la
mujer a obtener informacion que le posibilite la toma de decisiones libres e informadas sin
sufrir discriminacion, coercion ni violencia; el derecho al acceso y la posibilidad de eleccién
de métodos de regulacion de la fecundidad seguros, eficaces, aceptables y asequibles; el
derecho a no sufrir violencia doméstica o sexual; el derecho a recibir servicios adecuados de

atencion a la salud que permitan embarazos y partos sin riesgos; y el acceso a servicios y
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programas de calidad para la promocion, deteccion, prevencion y atencion de todos los
eventos (30).

En concordancia con la definicion anterior, la atencion de la salud reproductiva incluye
la salud sexual, cuyo objetivo es el desarrollo de la vida y de las relaciones personales y no
meramente la asesoria y la atencion en materia de reproduccion y de enfermedades de

transmision sexual.

Aunado a la consideracion de una mujer como persona con derechos, se encuentra una
atencion adecuada, y la informacidn y comunicacion con el personal médico, incluido el de
enfermeria. En este caso Colmenares et al (31) utilizan el término educacion de la siguiente

manera:

“La contribucion de la enfermeria hacia la mujer embarazada es educar y fortalecer en
ella la conciencia del valor de la salud; proveer el cuidado, aplicar procedimientos de
intervencion y evaluar los resultados. Por lo tanto, la consulta prenatal consiste en un
conjunto de actividades y procedimientos que permiten la vigilancia adecuada de la
evolucion del embarazo, que se concreta en entrevistas o visitas programadas con el
equipo de salud, a fin de controlar la evolucién del embarazo y obtener una adecuada
preparacion para el parto y la crianza del recién nacido con la finalidad de disminuir los

riesgos de este proceso fisioldgico.”

Asi expuesto, la enfermeria tiene un rol imprescindible con la mujer embarazada en este
ambito, ya que tiene bajo su cargo la educacion continua sobre todos aquellos conceptos hasta
ahora desconocidos, en este caso, las preocupaciones surgiran acompafiadas de dudas durante
la gestacion; lo anterior con el fin de proveer a las madres los conocimientos necesarios para

un embarazo seguro y las herramientas optimas para la crianza de sus hijos.

2.1.2 Malformacion congenita incompatible con la vida

Una malformacién congénita incompatible con la vida es causada por un defecto
estructural de la morfogénesis presente al nacimiento. Puede comprometer a un drgano,

sistema o varios al mismo tiempo; puede ser leve y hasta pasar inadvertida, ser severa y
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comprometer la vida del feto o del recién nacido. Se conocen también como menores 0

mayores, dependiendo de su severidad. (2)

Putti describe una serie de anomalias fetales incompatibles con la vida extrauterina dentro

de las cuales se encuentran las siguientes (2):

° Anencefalia—Exencefalia—Acraneo: malformacion congénita caracterizada
por ausencia total o parcial del craneo, la piel que lo recubre y la masa
encefalica, producida por un defecto en el cierre anterior del tubo neural, se
asocia con espina bifida y onfalocele. Existiria una progresion en el desarrollo
del defecto desde acraneo, posteriormente a exencefalia y finalmente
anencefalia. (2)

) Hidranencefalia: condicion caracterizada por la formacién de una cavidad o
quiste en los hemisferios cerebrales que puede ser causado por lesiones
vasculares, infecciosas o traumaticas después de la semana 12 de gestacion.
)

) Holoprosencefalia alobar: ausencia del desarrollo del prosencéfalo o I6bulo
frontal del cerebro del embrion. Una proporcién de los casos son debidos a
malformaciones genéticas, mientras que otros son debidos a teratogénica. (2)

° Atresia laringea—atresia traqueal: ausencia de la formacion parcial o
completa de la traquea por debajo de la laringe. (2)

° Agenesia diafragmatica: condicion genética caracterizada por la falta de la
formacion parcial o total de la clpula diafragmatica, siendo méas comdn la
izquierda que la derecha, con una incidencia aproximada de 1:3000. (2)

° Agenesia renal bilateral: fallo del desarrollo caracterizado por la ausencia de
los rifiones al momento del nacimiento. Esta condicion se manifiesta por la
presencia de oligohidramnios durante la gestacion. (2)

) Patologia renal bilateral con secuencia Potter y de comienzo precoz: serie
de malformaciones relacionadas con la obstruccién congénita del aparato
urinario, genético y altamente incompatible con la vida. Produce una severa

compresion del feto dentro del Utero debido a una grave faltante de liquido
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amniotico u oligohidramnios. Esto se traduce en una compresion del feto y
posibles malformaciones adicionales. (2)

Ectopia cordis: el corazon se refiere a un raro resultado de malformacion, en
el cual el corazdn se desarrolla fuera de la cavidad toracica. (2)

Pentalogia de Cantrell: graves defectos de formacion en el diafragma, pared
abdominal, pericardio, corazon y esternon. (2)

Sindrome de bandas amnidticas: cordones fibrosos y adherentes del amnios
que dafian la cara, los brazos, las piernas, los dedos y puede comprometer otros
organos. (2)

Limb-body wall complex: desorden congénito en numerosos 6rganos. (2)
Consiste en un grupo heterogéneo de malformaciones fetales que incluyen
defectos de la pared corporal lateral (abdominosquisis o toracosquisis) y
anomalias por acortamiento de miembros. La etiologia del LBWC es
desconocida, pero se han propuesto diferentes teorias: 1) defectos en el disco
germinal que conducen a un plegamiento embrionario anormal, esto lleva a
un cierre defectuoso de la pared abdominal, desarrollo anormal del cordon
umbilical y persistencia de celoma extraembrionario que se comunica con la
cavidad abdominal; 2) ruptura temprana del amnios y formacion de bandas
amnioticas, con posible compresién mecéanica entre las semanas 32y 52 de vida
intrauterina; 3) disrupcion vascular, que explicaria la alta incidencia de
malformaciones internas, tal vez secundaria a hipoplasia de vasos sanguineos
(por disgenesia embrionaria), mas que ser el factor etioldgico primario. (32)
Displasia esquelética letal con hipoplasia toracica y afectacion precoz:
malformaciones en el térax que causan la asfixia. (2) se caracteriza por
macrocefalia con base de craneo estrecha, torax estrecho, cuerpos vertebrales
planos, micromelia generalizada, ausencia de fracturas, ventriculomegalia,
polihidramnios y mineralizacion 6sea normal. Debido a que la presentacion
de la displasia tanatofdrica se debe a una mutacion autosomica dominante de
novo no germinal, el riesgo de recurrencia no es mayor que el de la poblacion

general. Dado su elevada letalidad no pasa a generaciones futuras. (33)
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Displasia tanatoforica: la displasia tanatoférica pertenece al grupo de
osteocondrodisplasias con defectos de huesos tubulares, tronco no corto y
platispondilia y es de curso clinico letal. Los criterios para establecer el
diagnostico son morfoldgicos, radioldgicos e histopatolégicos. (34)
Acondrogénesis: la acondrogénesis forma parte de las osteocondrodisplasias
de tronco corto, asi como del grupo de las colagenopatias tipo Il. Se produce
por la mutacion del gen (COL2A1) localizado en la region q13-13.2 del
cromosoma 12 y tiene transmision autosémica dominante. Es altamente letal
en el periodo perinatal con una incidencia de 1:40,000 recién nacidos.
Clinicamente, se caracteriza por cuello y tronco cortos, importante
acortamiento de las cuatro extremidades, abdomen prominente, apariencia
hidropica, ausencia de osificacion de la columna vertebral, asi como de huesos
de la region pélvica y sacra. (35)

Osteogénesis imperfecta tipo Il: se caracteriza por la fragilidad 6sea es
extrema, observando a nivel radioldgico costillas arrosariadas, huesos largos
“arrugados”, osteopenia difusa, islotes 6seos en la boveda craneal. Suele
ocurrir lamuerte perinatal por insuficiencia pulmonar. Las escleras son azules.
Existe un riesgo empirico de recurrencia del 6 al 7%. Incidencia de 1/20.000-
1/60.000 nacidos vivos. (36)

Hipofosfatasia congénita: la hipofosfatasia es una enfermedad congénita
caracterizada por una deficiencia de fosfatasa alcalina no especifica de tejido,
que genera una mineralizacién anormal del tejido dseo y dental. Las
manifestaciones clinicas son variables, desde formas neonatales con alta
mortalidad, hasta formas mas leves del adulto con fracturas por fragilidad y
osteomalacia. (37)

Condrodisplasia punctata: la condrodisplasia punctata dominante ligada al
X es un sindrome que consiste en anomalias esqueléticas, oculares y cutaneas
con afectacion asimétrica del cuerpo. Las lesiones cutaneas son el sello
distintivo de esta afeccion, se distribuyen en un patrén lineal o con manchas e
incluyen eritrodermia ictiosiforme congénita, atrofodermia sistematizada que

afecta principalmente a los foliculos pilosos y alopecia circunscrita. (38)
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) Cromosomopatias: se produce como una alteracion en los cromosomas de
un individuo, dentro de las mas comunes se encuentran: trisomia 18, trisomia
13, trisomia 9, triploidias, las cuales son incompatibles con la vida. (2) Una
anomalia cromosomica es un desbalance genético producido por una
modificacion del nimero o de la estructura de los cromosomas. Esta
modificacion puede serlo tanto en el sentido de ganancia o exceso de material,
como en el sentido de pérdida o defecto. En ambas circunstancias, la porcion

de material genético implicada en el desbalance puede ser muy variable. (39)

2.1.3 Muerte perinatal

La muerte perinatal se define segin la OMS (40) como la muerte de un feto con mas de
22 semanas de gestacion, 500 gramos de peso o una talla de 25 centimetros de circunferencia
cefalica en caso de no poder determinar la edad gestacional. Ademas, realizan una

clasificacion para muerte fetal segln la edad gestacional en la que se produzca:

e Muerte fetal temprana: se determina cuando la muerte sucede entre las 20 y 22
semanas de gestacion o con un peso menor a los 500 gramos.

e Muerte fetal intermedia: se produce entre la semana 22 y 27 de gestacion, con un
peso aproximado entre los 500 y 999 gramos.

e Muerte fetal tardia: esta se determina a partir de la semana 28 de gestacion un
peso aproximado superior a los 1000 gramos.

Segun Ticonal y Huanco (41) se estima que cada afio en el mundo nacen muertos
alrededor de 4,3 millones de nifios y 3,3 millones mueren en la primera semana de vida; de
estos 7,6 millones de muertes perinatales, el 98% ocurre en paises en vias de desarrollo. Esta
realidad impulsa a desarrollar investigaciones que establezcan datos estadisticos originados
en Costa Rica, para a partir de ellos fortalecer las estrategias de diagnéstico, manejo y
prevencion de las posibles causas de muerte perinatal en el pais; ya que este acontecimiento
genera no solamente una afectacion a la madre, sino que también afecta y altera el entorno
familiar y sistemas de salud que procuran el bienestar del binomio madre-hijo, para ello

generan esfuerzos conjuntos hacia una atencién integral.



28

2.1.4 Duelo materno por muerte perinatal

El duelo por muerte perinatal en una mujer abarca las pérdidas provocadas por abortos,
muerte anteparto y la muerte neonatal. Durante este periodo se puede experimentar dudas,
ansiedad y una serie de sintomas que Schwiebert y Kirk describen en Rozas y Frances (42)
como la aparicion de cansancio fisico severo, posiblemente agravado por un parto dificil, y
la presencia de otros sintomas como presion en el pecho, necesidad de respirar
profundamente, palpitaciones, molestias gastricas, pérdida de apetito y trastornos del suefio

asociados a insomnio y pesadillas.

Este proceso visto desde la perspectiva materna abarca aspectos emocionales muy
fuertes, muchos autores refieren que afrontar la pérdida de un hijo después de haberlo cargado
en su vientre se vuelve aun mas frustrante y complejo debido al vinculo formado durante los
meses de gestacion. Para explicar la evolucion de este proceso Ewton citado en Oviedo et al.
(43) (44) refiere que la madre en la muerte perinatal de su hijo puede crear una respuesta mas
severa e intensa que cuando ocurre la muerte de un familiar adulto y describe los aspectos

mas significativos:

1) Incremento de la sensacion de irrealidad, debido a que su relacién con la persona
que fallece no se basa ya en experiencias ni recuerdos de una persona real, sino
en los lazos afectivos que se desarrollaron antes de establecer con ella un contacto
fisico. La relacion, en este caso, esta basada en esperanzas y fantasias de los
padres para con el hijo frustrado por la muerte.

2) la disminucion notable de la autoestima materna, como consecuencia de la
incapacidad que percibe la mujer para confiar en su cuerpo para lograr
satisfactoriamente el nacimiento de un hijo vivo y sano; en particular cuando la

pérdida de éste se debe a anomalias fetales o problemas genéticos.

Por consiguiente, el afrontamiento del duelo materno por muerte perinatal debe de ir
siempre acompafado de apoyo emocional dirigido durante todo el tiempo que este proceso

se lleve a cabo.

Drotar et al. (45) describen cinco etapas del duelo que suelen pasar los padres ante la

pérdida de un hijo, las cuales se describen a continuacion:
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1. Etapa de conmocidn y shock inicial: se describen esta etapa como abrumadora
e insoportable, se da la sensacion de huir aunado con sentimientos de pérdida de
control y una importante alteracion del estado de animo.

2. Etapa de incredulidad o negacion: se describen reacciones de incredulidad o
negacion, que reflejan el rechazo a una noticia tan dolorosa.

3. Etapade intensa tristeza, ansiedad, frustracion, impotencia e ira: esta es una
etapa en la que los padres experimentan muchos sentimientos y ambivalencias
que pueden provocar una mala gestion de esta crisis y convertirse en cronica.

4. Etapa de equilibrio: aqui los padres perciben una atenuacion en la intensidad de
sus emociones. Hay una especie de adaptacion funcional, emergen las estrategias
de afrontamiento a los problemas y demandas reales del nifio discapacitado: ¢ Qué
podemos hacer? ;Como podemos ayudar a nuestro hijo? Pero el sentimiento de
pérdida y la tristeza perduran.

5. Etapa de reorganizacién: hay una aceptacion positiva por parte de los padres,
aceptacion gque se ha ido forjando poco a poco en la relacion con el nifio. Los
intensos sentimientos de culpa van desapareciendo y los padres encaran la
responsabilidad de los problemas de su hijo con mayor confianza y seguridad;
logran con ello que puedan ejercer sus nuevas funciones de forma positiva ante la

crianza de su hijo.

Posterior a una pérdida perinatal muchos padres desean un nuevo embarazo, aun cuando
mantienen ciertas dudas e inseguridades al respecto, segun Rozas y Frances (42) recomiendan
que la pareja espere entre seis meses y un afio para planificar la nueva gestacion, ya que
consideran que es el periodo necesario para superar el proceso de duelo por la muerte

anterior.

2.1.5 Aspectos psicosociales de las mujeres durante el

embarazo, parto y posparto.

Conocer los aspectos psicosociales que rodean la maternidad en situaciones poco usuales
como la gestacion de un nifio o nifia con malformaciones incompatibles con la vida permite
el reconocimiento de los factores determinantes para una adecuada intervencion integral en

salud.
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Durante el embarazo es importante tomar en cuenta todos aquellos aspectos psicosociales
intrinsecos en la madre que puedan alterar la reaccion de esta ante la noticia de que su hijo/a
presenta una malformacién incompatible con la vida. Situaciones que de acuerdo con Gémez
(46) son los principales factores psicosociales asociados a las experiencias emocionales de

las madres, como:

e Embarazo no planeado: un nuevo embarazo inesperado es motivo de crisis para

estas mujeres y también para sus parejas y sus familias, y esto exacerba un
malestar psicoldgico que va a variar en intensidad, dependiendo de la
complicacidn obstétrica presentada. (46)

e Apoyo de la pareja y familia: las redes de apoyo que se puedan formar durante

un embarazo constituyen en gran parte la seguridad de la madre ante esta nueva
etapa, sin embargo, en una situacion poco frecuente como una gestacioén con
malformacion incompatible con la vida, muchas de las mujeres no cuentan con el
apoyo de su pareja, ya que en muchos casos se aleja a raiz del embarazo; esto
provoca en ellas gran preocupacion por la situacién econdmica y la necesidad de
conseguir un empleo para mantener a su hijo, asi como por su salud, esto segun
GOmez(46).

e Experiencias obstétricas adversas previas: la vivencia de pérdidas gestacionales y

experiencias obstétricas negativas previas provocan un impacto emocional
importante de mucho dolor y vacio para las mujeres, el cual es fundamental para
comprender su experiencia emocional ante un nuevo embarazo. Producto de las
complicaciones obtenidas en embarazos previos y las pérdidas vividas, la relacion
de pareja se ve afectada e impactada emocionalmente, esto en muchas ocasiones
puede generar entre los miembros de la diada: conflictos, distanciamiento,
infidelidad, sufrimiento, dolor, soledad, dificultad para comunicarse y miedo de
volver a vivir la experiencia, entre otros (46). Por lo que enfrentarse a una nueva
situacién de dificultad genera vulnerabilidad en las relaciones emocionales de la
familia.

e Hijos vivos: tener hijos vivos o0 no tenerlos y haber vivido experiencias obstétricas

negativas previas contribuye a que la mujer viva el nuevo embarazo como un
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momento de crisis, el cual le provoca temor y angustia de volver a pasar por lo
mismo. (46)

e Hospitalizacion: para muchas mujeres embarazadas permanecer hospitalizadas

genera gran ansiedad, la mujer en estas condiciones experimenta un malestar
psicologico que le genera gran temor de perder su embarazo, incertidumbre,

tension y enojo. (46)

Algunos de los aspectos psicosociales descritos durante la labor de parto y posparto

inmediato se pueden definir como:

e Tiempo transcurrido en la labor de parto: segin Ladewig et al (47) en promedio

una mujer nulipara puede tardar 16 horas y en una mujer multipara puede ser de
hasta 9 horas en la primera etapa de la labor de parto, la cantidad de tiempo que
esto se pueda tomar aumenta o reduce la ansiedad de la madre, ya que a mayor
tiempo transcurrido mayor es la preocupacion generada por la incertidumbre de
si en este tiempo se puedan generar mas complicaciones.

e Tipo de parto: para ciertas madres la forma de terminacion de su embarazo es
importante, ya que algunas preferiran no sentir dolor en un parto vaginal y optaran
por una cesarea, sin embargo, cuando la decision no depende de ellas esto genera
gran ansiedad y temor, lo que provocara mas adelante algunas posibles
alteraciones emocionales.

e Haber visto 0 no a su hijo/a tras el parto: segun un estudio realizado por

Erlandsson et al (10), las madres se sienten mas cdmodas y tranquilas cuando el
personal de salud les muestra su hijo tras el nacimiento, esto fomenta los vinculos

madre-hijo y permite a su vez procesar de mejor manera su situacion.

Los rasgos de la personalidad de los miembros de la pareja, en particular de la mujer,
influyen en gran medida en las repercusiones psicoldgicas de la experiencia traumatica que
supone la pérdida perinatal y en la vivencia de la nueva gestacion. (42) Por lo que el
fortalecimiento de las redes de apoyo antes, durante y después de la pérdida son de suma
importancia para la superacion de cada una de las etapas del duelo materno por muerte

perinatal.



32

Por consiguiente, es de gran importancia para el personal de salud determinar aquellos
aspectos psicosociales que puedan alterar e incrementar la afectacion psicoldgica de la madre
durante dicho proceso y de esta forma poder brindar una atencion integral de calidad

procurando el menor impacto a la salud de la mujer y a su familia.
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Capitulo I11. Marco Metodologico

3.1 Tipo de estudio

El presente estudio se considera una investigacion de tipo aplicada, la cual, segun
Vargas Cordero en su estudio, “La investigacion aplicada: una forma de conocer las
realidades con evidencia cientifica” (48) busca la utilizaciéon de los conocimientos
adquiridos, a la vez que se obtienen otros, permitiendo de esta forma conocer la realidad
experimentada en un determinado contexto, tal como el que concierne en el tépico de la
vivencia de las madres que gestaron nifios y nifias con malformaciones congénitas

incompatibles con la vida.

Seguidamente, para la elaboracion de este trabajo se empled la metodologia de revision
integrativa de la literatura fundamentada en los pardmetros descritos por Whittemore y
Knafl(49), el cual definen la revisién integrativa como un metodo de revision especifico que
resume la literatura empirica o tedrica previa para proporcionar una comprensién mas
completa de un fenémeno particular o problema de salud (49) y consideran que esta
metodologia tiene el potencial de desarrollar la ciencia de la enfermeria al informar sobre
investigaciones, practicas e iniciativas de politicas, ya que contribuyen al desarrollo de la

teoria y tienen aplicabilidad directa a la practica.

Con base en lo descrito en el parrafo anterior se decide utilizar esta metodologia como
medio para favorecer la recoleccion de la evidencia en la literatura y emplear las etapas de
desarrollo que la conforman, como el fin para alcanzar los objetivos del estudio.

Desarrollar una investigacion requiere del uso de un método que sistematice el desarrollo
y garantice la rigurosidad del proceso, ademas que permita la inclusion tanto de informacion
cuantitativa como cualitativa, para Whittemore y Knafl (49) la revision integradora es un
enfoque que permite la inclusion de diversas metodologias, asimismo, establecen que esto
favorece a la préctica basada en la evidencia para enfermeria, sin embargo, aclaran también
que la combinacion de diversas metodologias puede contribuir a la falta de rigor, exactitud y

sesgo.
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Las revisiones integrativas permiten la inclusion simultdnea de investigacion
experimental y no experimental para comprender mejor un fenémeno preocupante, a su vez
admiten combinar datos de la literatura tedrica y empirica (49). Segin Broome (50) citado
por Whittemore y Knafl este método admite una amplia gama de propdsitos tales como
definir conceptos, revisar teorias, evidencias y analizar cuestiones metodoldgicas de un tema

en particular.

Para Vargas Cordero (48) la investigacion es imprescindible en la formacion profesional
de una disciplina, puntla que al crear evidencia cientifica los diferentes sectores de estudio
previenen el deterioro de su cuerpo de conocimientos y fortalecen la préactica de la

comunidad.

La produccion de pruebas cientificas puede cambiar, empoderar, renovar y actualizar la
comprension social de un fendmeno y asi contribuir o descartar mitos, revisar tradiciones y
mantener perspectivas realistas de las diferentes areas de estudio, ya que cada una de las
circunstancias de analisis son dindmicas y requieren de un cuerpo de conocimientos

cientificamente organizados para comprender su realidad (48).

Para investigar se requiere rigurosidad y excelencia, llevar un estudio disciplinar conlleva
la tarea de organizar ideas, conceptos y referencias con el fin de crear informacién accesible,
clara y sencilla (48) que permita la aplicacion en ejecucion de los demés participantes del
colectivo, asi como generar documentacion que permita argumentar variables de las

diferentes circunstancias que requieren analisis en futuros proyectos de revision.

3.2 Etapas de desarrollo

Al realizar una revision integrativa es fundamental definir cada una de las etapas, esto
para alcanzar el rigor metodoldgico de investigacion, asi completar los mismos estandares de

la investigacion primaria y mantener la similitud correspondiente con el método cientifico.

En lo descrito por Ganong (51) y Cooper (52) en la investigacion de Whittemore y Knafl
(49) “Revision integrativa: metodologia actualizada.” para realizar una revision integrativa
como investigacion se debe cumplir con cinco etapas: identificacién del problema, basqueda

de literatura, evaluacion de los datos, andlisis de datos y presentacion de resultados.
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A continuacidn, se describen cada una de las cinco etapas metodoldgicas que proponen
Whittemore y Knafl (49).

3.2.1 Etapa N°1 Identificacion del problema

Esta es la etapa inicial de cualquier método de revision e investigacion. Se caracteriza
por realizar la identificacion clara del problema de investigacion y el proposito de la revision
(49).

El problema de investigacion de esta revision se centra en determinar cuéles fueron las
vivencias de las mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones congénitas
incompatibles con la vida y su proposito es develarlas para determinar el abordaje de la

gestion del cuidado de enfermeria.

Una vez identificado el problema, se deben determinar las variables de interés de la
poblacién en estudio, en este caso, las vivencias de estas mujeres durante el embarazo,
durante el parto y post parto. Una vez determinadas las variables, en funcién de la poblacion
por estudiar se plantean los objetivos del estudio y posteriormente se construye el marco

muestral donde se presenta la evidencia publicada sobre el problema formulado (49).

De acuerdo con los autores en cuestion, una clara identificacion de problemas y un
proposito de revision son esenciales para proporcionar enfoque y limites para el proceso de

revision integrativa. (49).

La formulacion del problema por estudiar se ha planteado como respuesta a la pregunta:
¢Cudles fueron las vivencias de mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones

congénitas incompatibles con la vida?

Segun Whittemore y Knafl (49) la revision integrativa puede abarcar una amplia cantidad
de variables, problemas y poblaciones, por esta razon la claridad del proposito de la revision
es relevante, ya que un objetivo de investigacion debidamente especificado en una revision
integradora facilitara establecer la precision de las variables y, por lo tanto, extraer datos

apropiados de fuentes primarias.
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A partir de la seleccion del eje tematico sobre las vivencias de las mujeres donde se
informa sobre los procesos personales que afrontaron, se documenta una cantidad limitada
de fuentes que informen sobre el tema especifico. Sin embargo, la evidencia es concreta al
mencionar los sentimientos expresados y la forma en que afrontaron el proceso del embarazo,

parto y post parto.
e Sesgo de evaluacion inicial

El sesgo de evaluacion inicial se tomd en cuenta para la presente investigacion, por
lo que se realizé una busqueda preliminar de literatura para fundamentar el problema
planteado. Se parti6 del estudio del comportamiento y distribucién de las muertes perinatales
por malformaciones congénitas en América Latina, Latinoamérica y el Caribe. Luego del
proceso anterior, se sostuvo un conversatorio con el tutor de tesis hasta llevar a la formulacion
de las preguntas de la investigacion, identificando los prejuicios que pudiesen condicionar el

planteamiento de la investigacion y atentar contra la validez.
e Sesgo de concepto

Bajo la guia del tutor de tesis se plantearon los objetivos en congruencia con los ejes y
lineas de investigacion de la Maestria en Enfermeria Ginecologica, Obstétrica y Perinatal.

Luego se selecciond la metodologia completando asi esta primera etapa.

3.2.2 Etapa N°2 busqueda de literatura
Segun Cooper (52) y Conn et al (53) citados por Whittemore y Knafl (49) las estrategias

de busqueda bibliografica son fundamentales para mejorar el rigor de cualquier tipo de
revision porque las busquedas incompletas y sesgadas dan como resultado una base de datos

inadecuada y el potencial de resultados inexactos.

Para Whittemore y Knafl (49) toda la literatura relevante sobre el problema o tema de
interés se debe incluir en la revision, sin embargo, para Jadad et al. (54) citado por (49)

obtener esta literatura puede ser desafiante y costoso.

Las bases de datos computarizadas son eficientes y efectivas, pero segun Conn et al. (53)
presentan limitaciones asociadas con la terminologia de busqueda inconsistente y debido a

esto se pueden obtener solo alrededor del 50% de los estudios elegibles (49), por lo tanto, los
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autores recomiendan otros enfoques de busqueda de la literatura, entre ellos el rastreo de
ancestros, el seguimiento manual de revistas, la creacion de redes y la pesquisa de registros
de investigacion. Una prospeccion exhaustiva de una revision integradora debe utilizar al

menos dos o tres estrategias de averiguacion de fuentes primarias (54) (53).

Whittemore y Knafl (49) recomiendan que el proceso de registro bibliografico de una
revision integradora se documente de manera clara en la seccion de métodos, ademas, que se
incluyan los términos de buasqueda, las bases de datos empleadas, las estrategias de
identificacion adicionales y los criterios de inclusion y exclusion que se utilizaron para

determinar las fuentes primarias empleadas.

Para el desarrollo de esta etapa, se determinaron los parametros descritos en las Tablas
adjuntas. (Ver Tabla 1, 2y 3)

Tema: Vivencias de mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones

incompatibles con la vida.

Tabla 1. Definicion de tesauros, descriptores de busqueda o términos clave:

Descriptores DeCs:

Descriptores DeCs

. Acontecimientos Anomalias
Espafiol _ ) .
que cambian la vida congeénitas
) ) Congenital
Inglés Life change events

abnormalities

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 2. Definicion de tesauros, descriptores de busqueda o términos clave:
Descriptores MeSH

Descriptores MeSH

) Congenital
Inglés .
abnormalities

Fuente: elaboracion propia.
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Se utilizaron los términos “Acontecimientos que cambian la vida” y “Anomalias
congénitas” en espafiol y los términos “Life change events” y “Congenital abnormalities” en
inglés, ambos términos validados por la herramienta Descriptores en Ciencias de la Salud
(DeCS). Con respecto a los descriptores MeSH la Gnica coincidencia encontrada relacionada

al tema de investigacion fue “Congenital abnormalities”.

Es importante mencionar que la indagacion también se realizé en la base de datos de
Google Académico donde se utilizaron frases clave en el buscador como vivencias de
mujeres e incompatibles con la vida. La bdsqueda bibliografica también se efectud en el
Sistema de Bibliotecas, Documentacion e informacién (SIBDI) de la Universidad de Costa
Rica. Las principales fuentes de exploracion utilizadas para la recoleccién de informacion
de esta revision integrativa fueron: Google Académico, Scielo, PubMed y SienceDirect. A
continuacidn, se realiza una descripcion de las fuentes de investigacion utilizadas para esta

revision integrativa, detallada en la tabla 3.

Tabla 3. Definicion de las fuentes de busqueda.

Bases de Documentos
Descripcion
datos recuperados
Es un buscador que permite localizar documentos académicos como articulos, tesis, libros y
Google resimenes de fuentes diversas como editoriales universitarias, asociaciones profesionales,
Académico repositorios de preprints, universidades y otras organizaciones académicas. Los resultados aparecen 7
ordenados considerando el texto completo, el nimero de citas recibidas, el autor, la publicacion
fuente, etc.
La Biblioteca Cientifica Electronica en Linea es un proyecto de dos fundaciones de investigacion.
Scielo Esta plataforma tiene como objetivo el desarrollo de una metodologia comUn para la preparacion
almacenamiento, diseminacion y evaluacion de la literatura cientifica en formato electrdnico. 2
Actualmente, participan paises centroamericanos, suramericanos, Portugal y Sudéfrica.
Es un buscador de acceso libre a la base de datos Medline. Ofrecido por la Biblioteca Nacional de
PubMed Medicina de los Estados Unidos °
Es un sitio web que brinda acceso basado en suscripcion a una gran base de datos de investigacion
ScieceDirect cientifica y médica. Contiene mas de 12 millones de piezas de contenido de 3500 revistas
académicas y 34 000 libros electrénicos. El contenido principal se agrupa en cuatro areas: Ciencias 11

Fisicas e Ingenieria, Ciencias de la vida, Ciencias de la Salud, y Ciencias Sociales y Humanidades.

Fuente: Busqueda cibernética (Sistema Nacional de Bibliotecas, Universidad de Costa Rica

y basqueda cibernética en Google académico.) y elaboracion propia.
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Estrategias de busqueda:

La estrategia de identificacion utilizada para la base de datos SIBDI fue (“Vivencias
de mujeres/ madres”) AND (“malformaciones congénitas” OR “incompatible con la vida™)
para la busqueda en espafiol; para la busqueda en inglés se utiliz6 (“experiences of women/

mothers”) AND (“congenital malformations” OR “incompatible with life”).

Para la seleccidn de informacion en Google Académico se incluyo el tema de esta
revision bibliogréfica en el buscador, ademas se agregaron las palabras experiencias y muerte

perinatal.
Los criterios de inclusion y exclusion utilizados fueron los siguientes:

Criterios de inclusién

La literatura seleccionada fue toda aquella que cumplié con los criterios de inclusién, y a su

vez no incurrid en los criterios de exclusion. Los mismos se exponen a continuacion.

1. Criterios metodol6gicos:
Estudios primarios: cuantitativos, cualitativos y mixtos.
Estudios secundarios: revisiones sistematicas, meta-analisis e integrativas,
ensayos, textos y reportes.
2. Mujeres que hayan tenido un hijo con cualquier tipo de malformacién congénita
incompatible con la vida.
Estudios publicados en cualquier parte del mundo.
4. Estudios publicados del afio 2010 al 2019.
5. No restriccion de idioma.

Criterios de exclusién

1. Estudios de texto incompleto, documentos que no posean autor o no hayan sido

publicados.
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Instrumento para la recoleccion de datos

El instrumento seleccionado para la recoleccion de datos fue creado por la Red
Internacional de Enfermeria en Salud Ocupacional (RedENSO Internacional) (55) por la Dra.
Maria Helena Palucci Marziale a quien le pertenece la propiedad intelectual. Este instrumento
se compone de los siguientes apartados: informacion sobre el articulo o revista en el que fue
publicado y sobre sus respectivos autores, caracteristicas metodoldgicas del estudio,
evaluacion del rigor metodologico y evaluacion de los hallazgos (Ver Anexo3). A dicho
instrumento se le realizan los cambios referentes al punto 2, en donde se agregan las bases
de datos utilizadas en esta revision y por la metodologia empleada se descarta el punto 9y
15. (Ver propuesta original de la RedENSO en el anexo 2):

Proceso de recoleccion de datos
Etapa 1:

En agosto del 2018 se selecciono el tema. Luego se da una busqueda informal para
identificar la existencia previa de trabajos de investigacion con contenido similar. En
setiembre 2018 se encontr6 el primer articulo que cumplia con las caracteristicas por
investigar. Y se presentan los primeros avances sobre introduccion, justificacion y

antecedentes.

Se utilizan las bases datos que brinda el Sistema de Bibliotecas, Documentacion e
Informacion (SIBDI) para la basqueda de articulos afines al tema elegido, asi como otros
buscadores como Google Scholar. Después de la busqueda se ubica un segundo articulo en

noviembre 2018.

Posteriormente, se presentan primeros avances del marco teérico. En junio 2019, Después
de algunos meses sin hallazgos significativos, se solicita la asesoria de la Biblioteca de

Ciencias de la Salud.

La Biblioteca de Ciencias de la Salud realiza una devolucion de 65 articulos relacionados
con el tema, de los cuales solo 2 cumplieron con los requisitos de inclusion (“Beliefs and
practices of caring for pregnant women with diagnosis of fetal malformation” “Anencephaly;
the maternal experience of continuing with the pregnancy), el resto de los articulos hacian

referencia a malformaciones congénitas y las cirugias que se realizaron.
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El principal obstaculo académico fue la escaza cantidad de evidencia publicada a nivel
nacional e internacionalmente sobre vivencia de madres que gestaron nifios con

malformaciones incompatibles con la vida.

La principal ventaja que fue el acceso a las bases de datos adscritas al SIBDI y el apoyo
de la biblioteca de ciencias de la salud.

Para obtener la autorizacion del uso del instrumento de recoleccion y organizacion de
datos, se realizd la basqueda de la persona a cargo de otorgar dicho consentimiento. En la
pagina en internet oficial de la RedENSO Internacional se indica que la Dra. Maria Helena
Palucci Marziale es la coordinadora de la Red y representante en Brasil, la Dra. Marziale es
ademas la duefia intelectual de este instrumento. El contacto con la Dra. Marziale se realiz6
via correo electronico, ella gestiond y autorizo el uso de este, ademas solicita que la referencia
bibliogréafica se realice en un formato especifico descrito en el comunicado. Este documento

se puede consultar en el Anexo 1.

3.2.3 Etapa N° 3 evaluacion de datos

Esta etapa se orienta a evaluar la autenticidad, calidad metodoldgica, valor

informativo y representatividad de los estudios disponibles.

Cooper (52) citado en Whittemore y Knafl (49) recomienda la extraccion de
caracteristicas metodologicas especificas de los estudios primarios para evaluar la calidad
general de estos, sin embargo, (49,54) considera que la nocién y el proceso de calidad son
complejos y no existe un estandar de oro para calcular los puntajes de calidad que se realizan

posteriormente en la etapa de analisis.

En esta etapa se asigna orden, codificacion y clasificacion de las fuentes primarias,
mediante la interpretacion imparcial y completa de las fuentes incluidas en la revision por

bases de datos. (\VVéase Tabla 3 y Anexo 3)
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3.2.4 Etapa N° 4 Analisis de datos

Una interpretacion completa e imparcial de las fuentes primarias, junto con una sintesis

innovadora de la evidencia, son los objetivos de la etapa de analisis de datos. (49)

Segun Whittemore y Knafl (49) las estrategias para el analisis de datos con revisiones
integradoras son uno de los aspectos menos desarrollados del proceso y uno de los mas
dificiles, con mayor riesgo de errores.

El método de andlisis de datos propuesto por de Whittemore y Knafl (49) consiste en la
reduccion de los datos, la visualizacion de estos, la comparacion de datos y la conclusion y

la verificacion.

3.2.4.1 Reduccién de datos: esta subetapa implica la determinacién de un sistema de
clasificacion para administrar los datos. Las fuentes primarias incluidas en la revision se
dividen en subgrupos reunidos a conveniencia y de manera que se facilite en analisis. Esta

reduccion de datos implica la extraccién y codificacion. (49)

Esta subetapa consistié en simplificar y resumir el enfoque decodificacion y organizar
los datos extraidos de fuentes primarias para garantizar el rigor metodoldgico que se exige,
la reduccion de datos implicé determinar un sistema de clasificacion que se realizd
mediante la lectura detallada de los titulos y los resimenes de las publicaciones, y la
clasificacion por subgrupos de acuerdo con la temética abordada. La realizacién de esta
etapa garantiza y previene el uso de publicaciones repetidas y se evidencian aquellas que

no cumplian con los criterios de inclusion.

3.2.4.2 Visualizacion de los datos: esta etapa consiste en convertir los datos extraidos de
fuentes primarias individuales en una visualizacion que retine datos de las mismas fuentes
en torno a sus variables y en subgrupos. La visualizacion de datos se puede evidenciar a
través de matrices, graficos, tablas o redes, esto con el objetivo de establecer un escenario
comun de comparacion entre las fuentes primarias, esta exposicion de los datos facilita la

visualizacion de patrones y relaciones entre las fuentes. (49)

Para la realizacion de esta etapa, se agruparon los datos obtenidos mediante el
programa EXCEL para la confeccion de matrices, posteriormente la informacion fue

transferida a tablas y graficos para mejorar su visualizacion.
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3.2.4.3 Comparacion de datos: este proceso implica la interaccion de la presentacion de los
datos de las fuentes primarias para establecer patrones, temas o relaciones entre ellas. (46).
En esta etapa de la revision se utilizan esquemas para evidenciar las categorias
establecidas y presentar el analisis obtenido de estas, posterior a la lectura de los articulos
seleccionados.

3.2.4.4 Extraccidon de conclusiones: en este apartado se agregan las conclusiones, resultado
de la investigacion realizada, una vez que se han ampliado los datos es posible realizar
conclusiones de lo obtenido. (49).

3.2.5 Presentacion de resultados: en esta etapa se realizaron y anexan tablas que facilitan la
comprension del debido analisis secuencial y l6gico de los resultados, acorde a los

objetivos propuestos en esta investigacion. (49).

3.3 Consideraciones éticas

El tema fue propuesto y avalado por la subcomision de la maestria en Enfermeria
Ginecologica, Obstétrica y Perinatal y ratificado por la Comision del Posgrado en Ciencias
de Enfermeria del Sistema de Estudios de Posgrado de la Universidad de Costa Rica. Es una
investigacion sin riesgo por ser de tipo documental, no se ve afectada la Ley N° 9234. (56)
Ademas, los principios éticos que se tuvieron en cuenta para desarrollar el presente trabajo,
en cuanto a la recoleccidn de los datos, el método de analisis, el manejo de la informacién,
uso apropiado de las referencias y socializacion, fueron: el principio de buena fe,
imparcialidad, veracidad y reciprocidad, expuestos en la ley N°. 6683 de 1982 con la Gltima
reforma ley N° 7397 del 3 de mayo de 1994. (57)
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Capitulo IV. Desarrollo

4.1 Resultados

En este apartado se muestran los resultados obtenidos a través de la realizacion de las
cinco etapas para la revision integrativa de la literatura, especificamente de la etapa 2,

previamente descritas en el capitulo 3, apartado 3.2.

La etapa 2 comprende la bdsqueda de literatura, la cual se realiz6 de acuerdo con los
criterios de inclusion: estudios publicados del afio 2010 al 2019; estudios primarios:
cuantitativos, cualitativos y mixtos; estudios secundarios: revisiones sistematicas, meta-
andlisis e integrativas; ensayos, textos y reportes; estudios publicados en el continente
americano y europeo; no restriccion de idioma; y cualquier tipo de malformacion congénita
incompatible con la vida. De la que se obtuvo un total de 85 articulos en las bases de datos
cientificas consultadas, de este total se excluyeron 81 articulos, de los cuales 3 corresponden
a articulos duplicados y 78 a articulos con incumplimiento con los criterios de inclusion, de
esta forma se seleccionan 4 articulos como parte de la investigacion. Informacién detallada

en el esquema 1.

Esquema 1. Busqueda literaria.

Google Académico. PubMed. : Scielo.
7 articulos 65 articulos SoieceDirect 2 articulos
Se encontro un total de 83
IDENTIFICACION articulos.
SELECCION Articulos excluidos: 81
Articulos que no cumplen con los

criterios de inclusion: 78

Articules duplicados: 3

Articulos que cumplen con los Google Académico.

PEEECION criterios de inclusion: 4 Darticulo

PubMed
1 articulo

Articulos incluidos para el Scielo

trabajo de investigacion: 4 2 articulos

INCLUSION

Fuente: elaboracion propia.
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Luego de la depuracion de articulos se procede a ordenar, clasificar y codificar cada una
de las publicaciones encontradas. La codificacion se logra mediante la asignacion de letras y
numeros aplicados de manera secuencial, de esta forma se determina la procedencia de cada

articulo con respecto a la base de datos consultada.
Dichos codigos se asignan de la siguiente manera:

e Google Académico: A.
e Scielo: B.
e PubMed: C.

4.2 Presentacion de publicaciones incluidas.

A continuacion, se muestra la tabla 4 que corresponde a las publicaciones incluidas en

esta investigacion, donde se establece titulo, autores, idioma, afio de publicacién y objetivo.

Tabla 4. Publicaciones incluidas desarrolladas entre los afios 2011 y 2018.

Al-Vivencia de madres
gestantes de nifios y nifas con

Mariana Arancibia Heger.

Anamaria Silva Dreyer.

El objetivo de la investigacion
fue indagar acerca de la
vivencia de mujeres que

7 matronas. 1
psicologa, 3
mujeres que dieron

malformaciones incompatibles . . . Espafiol 2018 gestaron nifios intrauterinos a luz hijos que
. Francisco Pantoja Molina. - . . .
con la vida. incompatibles con la vida al fallecieron dada su
nacer. condicion.
N Madre con un hijo
Comprender el significado de . )
, . de un mes de vida,
_— este fendmeno fortaleciendo el
B1-Experiencia de una madre . operado de
.. .. Amanda Gallardo o saber del cuidado de -
con hijo con malformacion. Espafiol | 2011 , - malformacién
enfermeria y contribuir a .
. .. congénita durante
mejorar la atencidn. e
la hospitalizacion.
Luz Angela Argote
Oviedo. . S
. , Profundizar en las experiencias
. . Alcira Escobar Marin. .
B2-Beliefs and practices of . . de las mujeres que deben .
. Luzmila Hernandez 8 mujeres mayores
caring for pregnant women enfrentar este problema, para o
. . . Sampayo. L. de 18 afios, con
with diagnosis of fetal - . ofrecer atencidn congruente . L hs
. Liliana Cristina Morales , diagnéstico de
malformation . Inglés 2013 con la cultura 'y poder 9
Viana. L L malformacion fetal.
s contribuir a superar la crisis
Martha Lucia Vdsquez . . . oa
.. que implica la situacion.
Truissi.
Aumentar la comprensién de la
experiencia vivida de las 4 madres con
Cl-Anencephaly; the maternal =~ O’Connell O. P L
R - . madres con un PLD que experiencias en el
experience of continuing with Meaney S. continuaron con su embarazo embarazo y parto
the pregnancy. Incompatible O’Donoghue K. Inglés 2018 y yp

with life but not with love.

Fuente: elaboracion propia.

su respuesta a la atencion que
recibieron.

de un bebe con
anencefalia.
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4.3 Caracterizacion de las publicaciones incluidas.

En este apartado se muestran los resultados obtenidos al desarrollar la etapa 4 de la
revision integrativa de la literatura, se agruparon los datos obtenidos mediante el programa
EXCEL para la confeccion de matrices, posteriormente la informacion fue transferida a tablas

y graficos para mejorar su visualizacion.

4.3.1 Distribucion de los autores principales segun profesion

y formacion Académica.

Segln el andlisis realizado a cada articulo se determind que 6 de los autores son
enfermeras, 3 de ellos son matronas, mientras que los restantes 3 se divide entre profesionales
en sociologia, epidemiologia y ginecologia. Cabe resaltar que del total de autores 11 de los

12 corresponden a mujeres.

Por otra parte, nueve de los autores poseen una formacién académica con el grado de
Magister y solo 3 de ellos con el grado de Doctorado. La informacidn anterior se mostrara a
continuacion en el grafico #1.

Grafica 1. Distribucidon de autores segtin su profesiéon y
formacion académica.

3 3
1 1 1
Sociologia Epidemiologia Ginecologia Enfermeria Matrona Magister Doctorado
Profesiones Grado academico

Fuente: elaboracién propia.

No es de sorprender que en la informacion brindada se muestre que los autores poseen

grados académicos avanzados, ya que las publicaciones en medios especializados exigen
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experiencia a los participantes y atestados académicos, por lo tanto, es comun que tengan
maestrias y doctorados. Se destaca la enfermeria como la profesion de mayor predominancia
entre los autores y esto se debe precisamente al énfasis que se da al cuidado holistico del
paciente de este tipo de investigaciones.3.2 Distribucion segln el numero de autores en las

publicaciones incluidas.

De las publicaciones incluidas se identifica que dos de los cuatro articulos se desarrolla
por tres autores; seguido de una publicacion realizada por cinco autores y una ultima

efectuada por un solo autor. Tal como se observa en la grafica 2, a continuacion.

Grafica 2. Distribucion segtn el nimero de autores en las
publicaciones Incluidas.

¥ Cantidad de autores

Al B1 B2 (&1

Fuente: elaboracion propia.

Al- Vivencia de madres gestantes de nifios y nifias con malformaciones incompatibles

con la vida.
B1- Experiencia de una madre con hijo con malformacion.

B2- Beliefs and practices of caring for pregnant women with diagnosis of fetal

malformation.

C2- Anencephaly; the maternal experience of continuing with the pregnancy.
Incompatible with life but not with love.
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De nuevo por la exigencia de publicaciones reconocidas, es usual que el trabajo de campo
sea largo y extenso, en entrevistas, comparacion de estudios y analisis de contenido, por esta

razon es usual que se involucren varios profesionales.

4.3.3 Distribucion segun la base de datos utilizada.

Segun las bases de datos consultadas para revision integrativa, se obtuvieron 2 de los
articulos en la base de datos Scielo, seguido de una obtenida de Google Académico v,
finalmente, se recopilé informacion de la base de datos PubMed, con una ultima publicacion.

Lo anterior se detalla en la siguiente tabla 5.

TABLA 5. DISTRIBUCION DE ARTICULOS SEGUN LA BASE DE
DATOS UTILIZADA

SCIELO 2
GOOGLE ACADEMICO 1
PUBMED 1

Fuente: elaboracion propia.

Como expresan Cabo, Pastor, Tellay Martin, Scielo es una base de datos con muchas
guias, herramientas y programas que tienen en cuenta los estandares internacionales, por lo

que contempla la mayor cantidad de publicaciones utilizadas en esta investigacion.
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4.3.4 Distribucion segun la revista de publicacion.

La distribucion segun revistas de publicacion se encuentra distribuida en secciones
iguales entre cuatro revistas, cada una de ellas con un articulo publicado. Las bases de datos
consultadas fueron: Elsevier, Investigacion y Educacion en Enfermeria, Horizonte de

Enfermeria, Acta Bioethica. Informacion detallada en la tabla 6.

Tabla 6. Distribucion de articulos segun la revista de

publicacion.
Midwifery 1
Investigacion y
educacion en enfermeria .
Horizonte de enfermeria 1
Acta bioética 1

Fuente: elaboracion propia.

En este sentido esto implica que realmente la informacion sobre el tema es poca, ademas
que resulta imperante una basqueda en diferentes bases de datos para obtener material

relevante.

4.3.5 Distribucion de acuerdo con el afio de publicacion.

Para la distribucion, de acuerdo con el afio de publicacion, se determind que los articulos
obtenidos que cumplieron con los criterios de inclusion fueron publicados entre los afios 2011
y 2018, se detalla en la tabla 7.
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Tabla 7. Distribucién de articulos de acuerdo al afio de

publicacion.
Ao 2011 1
Afio 2013 1
Afio 2018 2

Fuente: elaboracion propia.

El contexto temporal de estos articulos es cercano, es decir, 2011 a 2018, por ende, los
enfoques tedricos y el &mbito metodoldgico no difieren mucho entre si, aspecto de gran
relevancia en tanto permite comprender que el estudio de temas asociados al ambito de las

vivencias maternas, en fenémenos especificos, se inici6é hace apenas algunos afos.

4.3.6 Distribucion segun idioma.

Los idiomas de predominio en los articulos incluidos son el inglés y espafiol, cada uno

de ellos presentes en la mitad del total de publicaciones. Ver tabla 8.

TABLA 8. DISTRIBUCION DE ARTICULOS DE ACUERDO CON EL IDIOMA
DE PUBLICACION.

INGLES 2

ESPANOL 2

Fuente: elaboracién propia.
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Lo anterior muestra el alcance de las investigaciones en cuanto a los idiomas de mas alto
manejo a nivel del continente americano y europeo, esto promueve Yy facilita la informacion

en los diferentes paises, sin ser el idioma una barrera en la comunicacion de los datos.

4.3.7 Distribucion de acuerdo con el pais de origen.

Los paises de origen de las publicaciones incluidas son Chile, Colombia e Irlanda, de los

cuales Chile posee el 50% de publicaciones. Informacion ilustrada en la tabla 9.

TABLA 9. DISTRIBUCION DE ARTICULOS DE ACUERDO CON EL PAIS

DE ORIGEN
CHILE 2
COLOMBIA 1
IRLANDA 1

Fuente: elaboracion propia.

En importante resaltar que en los paises de América Latina los estudios se llevaron a cabo
en hospitales y fueron exploratorios. En el caso de Irlanda se recolect6 informacion en varios

lugares del pais, ademas, la investigacidn se centré en menores con anencefalia.

4.3.8 Distribucion segun el disefio metodoldgico.

El disefio metodolégico de predominio entre los articulos incluidos en la revision
integrativa fue cualitativo, seguido del enfoque fenomenoldgico, presente en 2 de las
publicaciones; una publicacion con enfoque etnografico; y por ultimo, una con alcance

exploratorio. Lo anterior reflejado en la tabla 10.
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TABLA 10. DISENOS METODOLOGICOS ENCONTRADOS

CUALITATIVO / FENOMENOLOGICO.

CUALITATIVO / ETNOGRAFICO.

CUALITATIVO / EXPLORATORIO

Fuente: elaboracién propia.

2

4.3.9 Distribucion de publicaciones y porcentajes de acuerdo

con la tematica abordada.

Las publicaciones incluidas para esta

revision integrativa fueron clasificadas de

acuerdo con el abordaje de la teméatica a fin, de las cuales se obtuvieron tres grandes

categorias de interés reflejado en la tabla 11. Estas muestran vivencias durante el embarazo,

parto y posparto de las madres con nifios y nifias con malformaciones incompatibles con la

vida. De esta forma, se logra comprender aquellos factores que influyen en el desarrollo de

la percepcion durante estos periodos.

TABLA 11. DISTRIBUCION DE PUBL

ICACIONES DE ACUERDO CON LA

TEMATICA ABORDADA

VIVENCIAS DURANTE EL
EMBARAZO.

VIVENCIAS DURANTE EL PARTO.
VIVENCIAS DURANTE EL
POSTPARTO.

Fuente: elaboracién propia.

4

En el préximo capitulo se abordara con mayor detalle cada una de estas teméticas y sus

implicaciones en las madres, de esta forma, para tener un acercamiento hacia sus vivencias.
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4.3.10 Distribucion de variables segun las categorias de

intereés.

Posterior al analisis del contenido de los articulos seleccionados para esta
investigacion, se han obtenido seis variables de interés congruentes con los objetivos de esta

investigacion.
Se detalla de la siguiente manera:

e Para la primera categoria denominada vivencias durante el embarazo se han
determinado tres variables: las emociones predominantes de las mujeres
durante el embarazo, la relacion entre las madres y sus bebés, y las emociones
generadas por la participacion del personal de salud.

e La segunda categoria corresponde a las vivencias de las mujeres durante el
parto y se ha asignado como Unica variable la percepcion intraparto de las
mujeres.

e La tercera y ultima categoria para la organizacién de la informacion se
denomina vivencias durante el post parto y las variables asignadas son las

acciones y reacciones mostradas después del parto y factores protectores.

Las anteriores se reflejan en los cuadros 12,13,14,15,16 y 17 anexados a continuacion,

los que seran abordados ampliamente en el capitulo de discusiones.
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Categoria: Vivencias durante el Embarazo.

Tabla #12
Publicacion Argumentos que evidencian emociones predominantes de las mujeres durante el embarazo.
La noticia suele ser recibida con sorpresa. Se identifican sentimientos como:
e Laesperanza de un error de diagnéstico.
e  Apego al nifio o nifia por nacer.
A e  Deseo de tomar distancia.
e Impotencia.
e Negacion.
e  Tristeza.
o Fe.
Se presenta una fluctuacion de sentimientos por parte de las madres durante esta etapa, generando gran impacto emocional en ella y sus familias.
Después de la confirmacion de que su hija o hijo nacerd con una anomalia congénita, la madre empieza a realizarse todos los controles prenatales necesarios y junto a esto
sostiene la ilusion de un diagndstico erréneo. Se presentan ademas sentimientos como:
B1 e  Sufrimiento constante por la incertidumbre permanente.
e  Desamparo por parte del equipo de salud.
e  Firmeza en el concepto de madre.
e  Ganas de salir adelante.
Al recibir la noticia confirmatoria de una malformacién congénita en su hijo o hija, la madre experimenta una serie de sentimientos como:
e  Dudas sobre su responsabilidad con respecto a la malformacion de su hijo.
e  Impotencia.
e  Frustracion.
B2 .
e  Tristeza.
e Culpa.
Después del impacto inicial, la madre empieza a reflexionar sobre los sentimientos generados a raiz de la noticia, tratando de equilibrarse y esforzarse para afrontar la situacion
y manejar el dolor de manera mas positiva, con exclamaciones como: jla vida sigue! jdebo de aceptarlo como viene! jno pensé en abortar! jno gano nada con desesperarme!
A partir del diagnéstico las madres experimentaron sentimientos como:
e  Estrés de luchay huida.
e  Pérdida de identidad.
Cl e  Sensacion de fracaso.

e  Shock.
En esta investigacion en particular las madres se enfrentaron a la opcion de decidir sobre continuar con el embarazo o viajar al extranjero para obtener una terminacion del
embarazo, lo que potencié los sentimientos antes mencionados.

Fuente: elaboracion propia.
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Categoria: Vivencias durante el Embarazo.

Tabla #13
Publicacion Argumentos que evidencian la relacion entre las madres y sus bebés.
En el proceso evolutivo que llevan las mujeres respecto al diagnéstico de sus hijos, en esta investigacion se resalta:
e “Las mujeres no desean ser vistas por otras personas o encontrarse con las demas embarazadas, y tratan de evitar el contacto con la vida en
gestacion”
Al e Latercera mujer manifest6 que esperaba que todo pasara, para dejar atrds todo lo manifestado como un calvario.
e “Su compromiso con el proceso de gestacion disminuye y se observa apatia frente a su propia condicion de salud”
e De las tres mujeres entrevistadas, dos sefialaron que en méas de una ocasion trataron de abortar.
e Finalmente, las mujeres se resignan a vivir la situacion y esperan que todo termine.
Una vez recibido el diagnéstico las mujeres inician un proceso de toma de decisiones durante el embarazo, en este estudio se reflejo que:
e “Argumentan que las circunstancias que estan pasando cumplen un propdsito; lo que significa, que, aunque la situacion es adversa, puede
generar lecciones positivas en su vida”.
B2 e “Las mujeres embarazadas manifestaron su resignacion en el sentido de aceptar la llegada del bebé con problemas y optan por continuar con
el embarazo, ser pacientes y esperar”.
e “Una vez que termina esta primera etapa, sienten ambivalencia con respecto a tomar la decision de continuar con la gestacion o no”
e Otras mujeres confian en lo que les depara el destino y piensan que su hijo puede mejorar con tratamiento.
Cada madre describié una relacion con su bebé que se muestra paralela a su adaptacion con el diagnéstico con anencefalia, manifestando que:
e A pesar de la inquietud respecto al diagnéstico de sus bebés, muchas madres se prepararon para el nacimiento de su bebé por ejemplo
asegurandose que los sombreros estuvieran disponibles en el momento del nacimiento.
e Todas las madres percibieron desarrollar un nuevo apego a su bebé, independientemente del diagnéstico de anencefalia.
El articulo menciona cuatro etapas en las que las madres desarrollaron este proceso evolutivo:
C1

e 1. Rechazo y objetivacion. "Puedes sacarme esto ahora, ¢qué sentido tiene estar embarazada?" (Laura)

e 2. Creacion de significado y el surgimiento de una nueva relacion. "Se estaba haciendo més grande, mas real y comencé a apreciar cada dia
que tenia con él porque eso seria todo™ (Jenny)

e 3. Desarrollo de accesorio protector. "Me senti realmente protectora con ella, la gente no necesitaba saber la naturaleza de su condicion”
(Nora)

e 4. Amory pérdida. “Me quedé dormida sosteniendo su piecito y cuando desperté hacia calor como si estuviera viva y habia estado sofiando
con amamantarla. Fue muy reconfortante, pero pensé: "Nunca podré darte la leche que hay para ti" (Gillian)

Fuente: elaboracion propia.
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Categoria: Vivencias durante el Embarazo.

Tabla #14
Publicacion Argumentos que evidencian las emociones generadas por la participacion del personal de salud.
En el momento que se comunica el diagndstico a las mujeres, en lo posible se considera la participacion de un psicélogo y se procura que la mujer asista acompafiada por la
pareja o familiares.
Al e  “Una participante seflala que un gesto de empatia y ética por parte del profesional de salud seria dejar de lado la postura propia y considerar la de la usuaria”
e  Se plantea la importancia de fomentar espacios de comunicacidn, ya que una comunicacién médica bien lograda puede bajar el nivel de angustia y facilitar el trabajo
posterior del personal de salud.
En este articulo se sefiala que el proceso traumatico que sufre la madre se potencia con la carencia de cuidado humanizado por parte del personal de salud, sefialando que:
e  “El desconocimiento que la madre tiene de la condicion futura de su hija, sumado a su labilidad hacen que el proceso sea ain mas delicado e incierto”
Bl e  “Se enfrenta a informacion muchas veces ambigua u otorgada con lenguaje inadecuado por parte del personal de salud.”
e Lasmadres manifiestan que, si el personal de salud les hubiera informado con anticipacion sobre la malformacion incompatible con la vida de su hijo, ellas hubieran
aceptado una interrupcion de su embarazo.
e  “Las mujeres influenciadas en buena parte por la informacion ofrecida por los profesionales de la salud sobre la malformacion de sus hijos, toman la decision de
B2 continuar o no con el embarazo”
e  “El hecho de explicar la situacion que enfrentan con detalle, posibilidades de supervivencia, complicaciones futuras y acciones que se podrian tomar permite que
las mujeres embarazadas tengan fe y confianza en que todo saldra bien con sus hijos.”
En este estudio se resaltan acciones por parte del personal de salud en general, que afectaron a las madres. Tales como:
e  “La falta de sintonia sensible por parte del profesional de salud de estas madres que intensifico el trauma y afecto sus recursos personales y capacidad de mantenerse
a si misma”
c1 e  Recomiendan un reconocimiento genuino de la relacion madre-hijo para afirmar la identidad materna.

e  Sugieren que el personal de salud puede ser involuntariamente autoritario en la manera que informa a los padres sobre las opciones de manejo del embarazo.
e  Manifiestan que el personal de salud debe de ser consciente de su nivel de influencia y responsabilizarse de sus habilidades para comunicar la noticia, de modo que
las decisiones de los padres se basen en sus propias preferencias y circunstancias individuales.

Fuente: elaboracion propia.
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Categoria: Vivencias durante el Parto.

Tabla #15
Publicacion Argumentos que evidencian la percepcion intraparto de las mujeres
En este articulo se evidencia que, “Cuando los nifios o nifias nacen, las madres estan muy alerta y con frecuencia se observa que sigue viva la esperanza de
un error en el diagndstico” Se observa ademas que:
e “Algunas madres prefieren desvincularse de la situacion, en general manifiestan el deseo de acompafiar a su recién nacido.”
e “Cuando no fallece de inmediato y es solicitado por la familia, se facilita el bautizo del recién nacido.”
Al e “En las mujeres cuyos recién nacidos fallecen al poco rato, mas atn si se observan condiciones fisicas muy deterioradas, manifiestan cierta
tranquilidad junto a la tristeza: se dio lo esperado.”
e “Con frecuencia la familia duda del pronostico entregado y ejerce presion sobre el personal de salud para un soporte que los profesionales
consideran un alargamiento artificial de la agonia del neonato”
Este articulo presenta hallazgos focalizados en la experiencia vivida por la madre en contexto con el desamparo por parte del personal de salud.
Manifestando que:
o e “El sentimiento de desamparo que experimenta la madre durante el proceso de hospitalizacion, marca significativamente su manera de ver el

mundo en ese momento.”
e “Se evidencia que la manera en que el personal de salud aborda la situacion no es la mas apropiada, no se ve un trabajo enfocado en un cuidado
integral que se aprecie a la madre y su hija como un todo.”

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla #16 Categoria: Vivencias durante el Postparto.
Publicacion Argumentos que evidencian las acciones y reacciones mostradas después del parto.
Posterior al parto se resaltan reacciones ante el fallecimiento inminente del nifio o nifia, que se manifestaron de la siguiente manera:

e “En general, el hombre adopta una actitud protectora con la mujer. El hombre se muestra como la figura fuerte y estd preocupado de cosas
practicas”

e Posterior al parto se observo que “los padres suelen distanciarse, a diferencia de cuando los nifios tienen posibilidades de recuperacion”

o e “Las parejas jovenes, sobre todo las que no han tenido hijos y desean tenerlos, ven interrumpido un proyecto vital, por lo cual es también
necesario trabajar el duelo con familiares cercanos que puedan apoyarlos”

e “Una vez fallecido el nifio o la nifia, las madres y padres suelen quedarse a su lado un rato, expresandole su carifio, tratando de darle vida'y
proteccion de algun modo”

e “No es infrecuente que a la mujer se le dificulte la asistencia al control del puerperio, pues no desean exponerse a preguntas 0 comentarios, o
bien para evitar el encuentro con otras madres con recién nacidos sanos. En estos casos, es necesario que el personal de salud primaria se
acerque a ellas y controle el puerperio a domicilio, asi como para realizar consejeria en planificacion familiar”

En este articulo se resalta el interés de la madre por reafirmar su autoconcepto de madre, donde:
Bl e “la madre trata de definirse al respecto y lo hace diciendo que los sacrificios han sido por el amor que ella siente por su hija a la cual describe
como una nifia fuerte y que luché por mantenerse con vida”
Esta investigacion muestra que algunas de las mujeres atribuyeron la malformacion de sus hijos a diferentes causas como una manera de encontrar
respuestas a la situacion vivida.
B2 . . .

e  “Algunos de ellos atribuyeron el origen de la malformacidn del bebé al hecho de que no prestaron atencién a algunos eventos que ocurrieron al
inicio de la gestacion como: “eso fue culpa mia porque perdi el control” “fui golpeada y no preste atencion”

e  “Otras mujeres consideraron los defectos congénitos como un castigo de Dios”

Las madres han descrito un dolor continuo por la pérdida de sus hijos, manifestado como:

e “Las madres describieron el dolor continuo de la pérdida como un dolor fisico y un anhelo”

Cc1 e “Todas estaban ansiosas por volver a ser madres, pero estaban aterrorizados de quedar embarazadas y la posibilidad de experimentar otra

pérdida perinatal”
e “todas las mujeres hablaron de como sus vidas y las de sus familias habian cambiado para bien”
e “Las mujeres también se sintieron comodas con el sentido del lugar que ocupaban sus bebés en la vida de sus familias”

Fuente: elaboracion propia.
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Categoria: Vivencias durante el Postparto.

Tabla #17
Publicacién Argumentos que evidencian los mecanismos de afrontamiento de las madres.
Los profesionales entrevistados en esta investigacion consideran que en Chile ha habido progreso en materia de fallecimiento perinatal digno.
Fomentando entre mas madres mecanismos que ayuden a favorecer su proceso de duelo. Donde:
Al e “Elrito funerario es considerado importante para la recuperacion. Se considera que ayuda a cerrar un ciclo y constituye un lugar de
conmemoracion en el cual participa el circulo familiar.”
Para las participantes, fue de gran ayuda apoyarse en familiares y mecanismos de motivacion como:
e  “las mujeres participantes declararon que la familia se convirti6 en el principal apoyo emocional para ellas y sus parejas, porque marcd la
direccion por seguir”
B2 e Otras participantes expresaron que “las crisis no son signos de deterioro, suponen riesgos y conquistas; son motores impulsores del
cambio”
e “Se evidenciaron que las practicas de autocuidado, las relaciones entre mujeres, redes de apoyo social y el sistema de salud, favorecio el
manejo de las embarazadas y sus familias ante la situacion”
Las madres en esta investigacion sefialaron distintos mecanismos de afrontamiento, tal como:
e “Las madres por segunda vez comentaron sobre la comodidad de tener que seguir siendo padres de nifios que ya tenia”, tener otros hijos
anteriores
e aeste embarazo se mostr6 como un factor protector para las madres.
C1 e “Una madre habl6 de sobrellevar la situacion al disociarse del hecho de que estaba embarazada y todos mantenian cierta esperanza de que

el diagnostico resultara incorrecto”
e “Tres de las madres que eligieron ver la deformidad de sus bebés en el momento del parto, manifestaron que esto era util”

Fuente: elaboracion propia.
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Capitulo V. Analisis

5.1 Analisis

Teniendo en cuenta los objetivos planteados para esta investigacion, en este capitulo
se presenta la discusion de las categorias de las publicaciones seleccionadas, considerando
los hallazgos y argumentos que reflejan las vivencias durante el embarazo, el parto y el post
parto de las mujeres que gestaron nifios y nifias con malformaciones congénitas
incompatibles con la vida, cuya informacion correspondiente fue anexada en las tablas 4, 5,

6, 7, 8 y 9 del capitulo de resultados.

Bajo los ejes y lineamientos que sustenta este trabajo final de graduacién de maestria
a continuacion se discutirdn las categorias anteriormente sefialadas y subdivididas en

variables que han sido elegidas en funcion de los hallazgos.

Para la primera categoria denominada vivencias durante el embarazo, se han
determinado tres variables: las emociones predominantes de las mujeres durante el embarazo,
la relacion evolutiva entre las madres y sus bebés y, por ultimo, las emociones generadas por
la participacion del personal de salud. La segunda categoria corresponde a las vivencias de
las mujeres durante el parto, donde se ha asignado como Unica variable la percepcion
intraparto de las mujeres. La terceray ultima categoria para la organizacion de la informacion
se denomina vivencias durante el post parto y las variables asignadas son las acciones y
reacciones mostradas despueés del parto y factores protectores.

5.1.1 Categoria: vivencias durante el embarazo.

Una vez emitido el diagnédstico que confirma la malformacion congénita incompatible
con la vida segun lo descrito por Arancibia, Silvay Molina (58) se genera en los padres una
reaccion psicologica muy dolorosa similar a la ocurrida con cualquier otro acontecimiento
mayor de la vida, esto partiendo del hecho que gestar una vida que fallecera constituye un

evento traumatico (58).
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Este tipo de noticia suele aparecer de manera sorpresiva (58) y su impacto en cada
mujer dependera de factores como el nivel educativo, las creencias religiosas, los
antecedentes familiares y el entorno cultural. Todos estos componentes contribuyen en los
procesos de tomas de decisiones y el manejo de las emociones que se crean a raiz del nuevo

diagndstico fetal y que culminardn con una muerte perinatal.

5.1.1.1 Variable: las emociones predominantes de las mujeres durante el

embarazo.

Una vez confirmado el diagndstico y extendido el prondstico aparece la fluctuacion
de los sentimientos, entre ellos tristeza e impotencia ante la incapacidad de cambiar la
realidad (59) (59) (60), culpa y dudas sobre el grado de responsabilidad que les corresponde
por lo que les ocurre a sus hijos, frustracion (60), incertidumbre, vulnerabilidad y sufrimiento
constante (59) ante una situacion desconocida.

De la mano con estos sentimientos aparece la esperanza de que exista un error en el
diagndstico (58) (59), a la vez aparece el deseo de crear una especie de distancia entre ellas
y su nueva realidad (58). En palabras de O’Connell, Meaney S y O’Donoghue (61) las
mujeres describieron experimentar una pérdida de su identidad como madres, acompafiada
por la sensacion inminente de fracaso en su proyecto de vida y el rechazo inicial hacia su
bebé. Algunas mujeres consideraban la noticia sobre el defecto congénito como un castigo
de Dios (60).

Evolutivamente, conforme al avance de la gestacion, se pueden contrastar las
emociones iniciales con cambios expresados a través de expresiones como ‘“tenia ganas de

salir adelante” (59), “la vida sigue”, “debo aceptarlo como viene”, “no gano nada con

desesperarme” (60).

Este proceso permite a las mujeres ganar equilibrio e iniciar un periodo de estabilidad
que contribuye a la disminucién del miedo y la frustracion inicialmente experimentados;
algunas mujeres aseguraron que habrian aceptado la interrupcion si se les hubiese ofrecido

tempranamente como una opcion (60).
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Es decir que, aunque frente a la noticia de la malformacion congénita incompatible
con la vida aparecen sentimientos negativos, con el avance de la gestacion también se

documenta que algunas mujeres realizan una adaptacion hacia la condicion de su hijo.

5.1.1.2 Variable: la relacion entre las madres y sus bebés.

Conforme al desarrollo de la gestacion aparecen nuevas circunstancias por afrontar y
condiciones a las cuales adaptarse. Inicialmente las mujeres pueden presentar apatia hacia la
realidad, a la vez que se disminuye el grado de compromiso con su condicion de salud.
Algunas mujeres abandonaron el control prenatal, ya que lo consideraron un recurso
innecesario frente a la muerte inminente de sus hijos y una medida de aislamiento, esto
debido a que deseaban evitar el contacto con otras embarazadas y la vida en gestacion,

también expresaron no desear ser vistas por otras personas (58).

Una de las participantes del estudio realizado por Arancibia, Silva y Molina (58)
manifestd que su embarazo lo vivid como un calvario y solo pudo esperar “a que todo
pasara”. Tres de las integrantes del mismo estudio aseguraron aplicar sin €xito medidas con
la intencidn de lograr un aborto y al no cumplir su objetivo se resignaron a vivir la situacion

y esperar que todo terminara.

De manera similar sucede en lo informado por Argote et al (60). Debido a la
legislacién nacional, las mujeres participantes de este estudio contaban con la opcién de tener
un aborto terapéutico, sin embargo, algunas de ellas mencionaron que una vez que habian
manejado los sentimientos negativos generados al momento del diagnostico se encontraron
frente a una ambivalencia de criterios, ya que a pesar de tener acceso a la terminacion de su

embarazo no sabian si deseaban hacerlo.

Estas mismas mujeres relataron tener confianza en lo que les podia deparar el destino
y permanecer a la espera de mejoria en sus hijos si se sometian a tratamientos. Con esta
eleccion se desencadend el equilibro, estabilidad y disminucién de la ansiedad y el miedo.
Para estas mujeres sus circunstancias constituyen parte de un propésito mayor que podia

generar lecciones positivas en sus vidas.
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Se evidencia que para algunas madres aparece un nuevo tipo de apego posterior al
rechazo inicial y con ello la necesidad de prepararse para la llegada y el afrontamiento de la
realidad de sus hijos, estas madres deseaban preparar algunos detalles que les permitiera
manejar la malformacion de sus hijos, especificamente, se aseguraron de tener gorros

disponibles para cubrir la evidencia de la anencefalia.

En sintesis, se puede apreciar que todas las mujeres anteriormente descritas
atravesaron situaciones muy similares, sin embargo, no todas las participantes de las
diferentes investigaciones experimentaron deseos de completar la vivencia de su gestacion o
Ilegaron a transformar su rechazo inicial en apego, ya que algunas lo describieron como una

experiencia dolorosa de principio a fin.

5.1.1.3 Variable: las emociones generadas por la participacion del personal de

salud.

La participaciéon del personal de salud en el proceso de atencion a las usuarias
gestantes constituye ademas de la atencién directa a su salud fisica, el desarrollo de un
vinculo de confianza que promueva comunicacion asertiva bilateral, donde se genere empatia
en especial ante situaciones de vulnerabilidad como lo es el diagndstico de malformacion
incompatible con la vida de sus hijos. De este vinculo de confianza y asertividad dependeran
las emociones y sentimientos experimentadas por las madres durante la interaccion con el
personal de salud, en especifico de Enfermeria Obstétrica, quienes se encuentran en directa

interaccion con las madres.

En Arancibia, Silva y Molina (58) se describe como las mujeres perciben que no es
facil para su médico comunicarles la noticia de su diagnostico, sin embargo, cuando el
mensaje se expresa adecuadamente disminuye la angustia de las gestantes, se acaba la
incertidumbre y se beneficia el trabajo que posteriormente realizara el resto del equipo

multidisciplinario.

En esta misma publicacion una de las mujeres refiere que una verdadera empatia y
ética profesional por parte de los trabajadores de la salud seria dejar de lado su propia postura

sobre los diferentes temas y que consideraran el de cada usuaria, es decir, sin imponer su
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criterio sobre tdpicos especificos, permitiendo a las usuarias obtener el conocimiento

completo sobre las opciones a su disposicion.

El diagndstico de malformacion congeénita y su incompatibilidad con la vida suele ser
recibido con sorpresa (58) esto podria asociarse a su baja incidencia estadistica, ademas,
aunado a la novedad se encuentra el desconocimiento sobre esta. El impacto de esta noticia
puede ser traumatico (59) cuando se suman factores como la labilidad materna. Por tanto, las
participantes consideraban que la manera exacta en que se comunique la noticia puede tener
un impacto importante; ligado a esto se suman errores de la comunicacion como aquellos
detalles que se brindan en lenguaje dificil de comprender para las usuarias. También
reportaron que se les facilitaba informacion ambigua e incompleta, esto causaba a la madre

preocupacion frente a la incapacidad de comprender la magnitud de lo que sucedia.

En algunos paises, el aborto terapéutico es legalmente permitido. Varias usuarias
manifestaron que desconocian tener a disposicion esta opcion y que definitivamente lo
habrian aceptado. Esta opcion terapéutica no fue comunicada, sus brindadores de servicios

no lo mencionaron nunca (60).

Las entrevistadas expresaron que explicar la situacion a la que se enfrentaban, asi
como las posibilidades de sobrevivencia, las complicaciones futuras y las acciones para
brindar a las gestantes tranquilidad aumentaba el grado de confianza en el proceso.

Por otro lado, también se document6 que un trato insensible, no acorde con el
contexto, intensificd el trauma y dificultd el proceso de aceptacion para algunas mujeres,
cuando los profesionales de salud no se mostraron empaticos al comunicar noticias o al
brindar el diagndstico (61). Estas participantes testifican que el personal de salud puede
comportarse involuntariamente autoritario cuando proponen las opciones de manejo del

embarazo.

Por tanto, lo documentado expone que las intervenciones del personal de salud
pueden causar impactos que favorezcan o dificulten las vivencias de estas mujeres durante el
embarazo. Aquellos que conforman los equipos multidisciplinarios tienen las herramientas y

se encuentran presentes en situaciones donde su apatia o su calidez humana pueden marcar
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la diferencia en las vivencias de estas mujeres. Partiendo de estos argumentos se deben
justificar necesidades en la preparacion especifica del personal de salud que realiza
intervenciones con las mujeres y las familias que enfrentan situaciones similares a las

descritas.

5.1.2 Categoria: Vivencias durante el parto.

Es posible que el nacimiento de estos nifios se encuentre acompariado de mezclas de
sentimientos muy intensos. A continuacion, se expone la informacion recopilada sobre la

vivencia de las mujeres durante el nacimiento de sus hijos.

5.1.2.1 Variable: la percepcion intraparto de las mujeres

En Arancibia et al (58) se incluyeron enfermeras obstetras en la muestra de la
investigacion, estas reportaron que durante el nacimiento es comun ver a las madres muy
alerta, es notable que sigue viva la esperanza de que existiera un error en el diagndstico,
también algunas prefieren desvincularse de lo que sucede a su alrededor durante el parto,

pero en general la mayoria manifiesta su deseo de acompafiar a su recién nacido.

En algunas ocasiones, los recién nacidos pueden fallecer de inmediato debido a su
condicion, cuando esto sucede y se presenta un deterioro fisico inminente las mujeres
manifiestan tranquilidad, “sucedio lo esperado”, el dolor (58). La mayoria de las madres elige

ver la deformidad de sus bebés (61).

En el caso contrario, cuando los recién nacidos viven por algunas horas, algunas
madres prefirieron permanecer con sus hijos y aplicar rituales culturales como el bautizo
catélico de su recién nacido o el acompafiamiento de sus familiares (58), generalmente este

encuentro puede extenderse por horas.

Por su parte, la colaboradora Gallardo (59) describe una vivencia que resume un
sentimiento de desamparo durante toda su hospitalizacion, acompafiado de miedo, temor,
soledad, rabia e impotencia, en general lo percibe como una falta de cuidado hacia ella por

parte del equipo que se encontraba a su cargo y del cual no obtuvo la empatia que necesitaba.
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En la informacidn recopilada no se adjunta evidencia suficiente para caracterizar mas
ampliamente lo acontecido por las mujeres que gestaron nifios con malformaciones
congénitas incompatibles con la vida durante el parto, no obstante se puede interpretar y
resumir, a raiz de lo acotado que la experiencia del parto se acomparia de una esperanza
extendida de que el diagnostico prenatal fuera erréneo; de resignacion cuando la muerte es
pronta o las malformaciones fisicas son evidentes; de la necesidad de aplicar practicas
culturales que personalicen y humanicen a sus recién nacidos; y de sentimientos como miedo,
temor, soledad, rabia e impotencia cuando la madre considera que el personal a su cargo no

mostro interés por sus necesidades emocionales durante el proceso.

5.1.3 Categoria: Vivencias durante el posparto.

A continuacién, se exponen los argumentos extraidos donde se describen las
principales acciones y reacciones que las mujeres que gestaron nifios y nifias con
malformaciones incompatibles con la vida llevaron a cabo para sobrellevar la pérdida, asi

como los factores que parecia brindarles proteccion.

5.1.3.1 Variable: acciones y reacciones mostradas después del parto.

Posterior a la pérdida se inicia un nuevo proceso adaptativo para estas mujeres y sus
dindmicas familiares. Es comdn que el hombre adopte una actitud protectora hacia su pareja,
se muestre fuerte y se encargue de la aclaracion de las cosas practicas y necesarias por
resolver (58) esto con la intencion de relevar responsabilidades de la mujer y brindarle
estabilidad. En cuanto a la dinamica, se sefiala también que las mujeres jovenes y sus parejas
gue atraviesan esta experiencia y no han tenido hijos anteriormente conciben lo sucedido

como una interrupcion a su proyecto de vida y les genera mucha frustracion (58).

El dolor en la etapa posterior a la pérdida lo describen como una sensacion continua,
casi un dolor fisico y un anhelo perdido de su proyecto personal de vida (61). Es usual que
las mujeres abandonen la atencién médica de rutina y no acudan al control del puerperio, lo
anterior para eludir exponerse a preguntas y comentarios, especialmente evadiendo tener

contacto con otras madres y sus recién nacidos sanos (58).
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La evasion del contacto con otras personas no es exclusiva de la vida en gestacion de
sus similares, en general las mujeres prefieren evitar el contacto con los individuos ajenos a
su circulo cercano y mantenerse aisladas, por motivos similares evitan contacto con otras

mujeres y sus hijos (61).

Posteriormente, casi todas las mujeres aseguraban sentirse deseosas de volver a ser
madres, sin embargo, les aterrorizaba la idea experimentar una experiencia similar a la que
habian vivido (60)

Finalmente, las colaboradoras de O’Connell, Meaney S y O’Donoghue (61) aseguran
que sus vidas han cambiado para bien y que actualmente poseen una vision distinta, las cuatro
madres que conformaron este trabajo de investigacion describieron cémo algunos aspectos
de sus vidas habian mejorado, entre ellos una mayor espiritualidad, una mejor apreciacion de

la vida y cambios en sus prioridades.

5.1.3.2 Variable: factores protectores.

Algunas situaciones especificas permiten a las mujeres hacer la experiencia llevadera

0 manejarla de una mejor forma, acorde con las necesidades y realidades de cada una.

Realizar el rito funerario fue importante y necesario para las mujeres con creencias
religiosas (58), este ritual cumple en funcién de cierre de ciclo y les permite poner fin al

sufrimiento fisico que creian podian tener sus hijos.

Producto del aislamiento antes mencionado, sus familiares cercanos se convirtieron
en su principal apoyo y contacto, su circulo de confianza y quienes permiten acercamiento,
por esto se evidencid (60) que las practicas de autocuidado y las relaciones entre mujeres

favorecieron el manejo y acompafiamiento de estas.

Por ultimo, tener hijos anteriores representa un factor protector del manejo de esta
vivencia (61), segun las mujeres entrevistadas es un alivio para muchas de ellas saber que

pueden seguir considerandose madres para sus otros hijos.
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Como se menciond al inicio de este capitulo, las reacciones de las madres se veran
influenciadas en las diferentes etapas de acuerdo con los multiples factores que han forjado

su historia de vida y han desarrollado su capacidad actual de asimilar los conflictos.
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Capitulo VI. Conclusiones y Recomendaciones

6.1 Conclusiones:

A continuacion, se evidencian las principales conclusiones a raiz de la presente

investigacion.

1. Relacionado con las vivencias durante el embarazo de las mujeres que gestaron nifios

y nifias con malformaciones congénitas incompatibles con la vida.

-En esta investigacién se comprob6 que las experiencias de las madres que gestaron nifios y
nifias con malformaciones congénitas incompatibles con la vida durante el embarazo, en
términos generales, son de ambivalencia e incertidumbre, en razén de lo abrupto e inesperado
de la noticia. Se encontrd una paradoja de sentimientos como tristeza, impotencia, culpa y
frustracion que inundan a las madres, de la mano con la esperanza de que exista un error en

el diagndstico.

-Se evidenci6 que las mujeres en estas investigaciones desarrollaron una relacién progresiva
con sus bebés y su nueva realidad ante el diagnostico, este proceso conlleva una serie de
ambivalencias durante la gestacion, que va desde el rechazo al embarazo, a desarrollar una
actitud protectora con sus bebés y finalmente generar un sentimiento de amor y pérdida ante
la inevitable muerte de sus hijos; para algunas madres aparece un nuevo tipo de apego
posterior al rechazo inicial y con ello la necesidad de prepararse para la llegada y el
afrontamiento de la realidad de sus hijos, estas madres deseaban preparar algun método que

les permitiera manejar la malformacion de sus bebés, especificamente segun el caso.

-Por su parte, el personal de enfermeria obstétrica posee un papel protagonista durante el
proceso de atencién a estas madres gestantes para facilitar la comprensién de las
implicaciones del diagndstico brindado. Sin embargo, a lo largo del estudio se evidencié que
existe una carencia de sintonia entre ambas partes, es decir, entre madre y personal de
enfermeria, asi como falta de informacion que a fin de cuentas provee a la madre de los

conocimientos necesarios para afrontar el proceso por vivir. Este tipo de acciones implica



70

una humanizacion, comunicacion y sobre todo comprension que genera empatia por parte de

Enfermeria Obstétrica.

-Las entrevistadas expresaron que cuando se les explicaba con detalle la situacién a la que se
enfrentan, sobre las posibilidades de sobrevivencia, las complicaciones futuras y las acciones
que se podrian llevar a cabo, brindaban tranquilidad a las gestantes y también les aumentaba
el grado de confianza en el proceso. Cabe resaltar la importancia de que la atencién de
enfermeria se debe complementar con la de profesionales en psicologia y trabajo social, para
brindar un acompafiamiento holistico a las madres y sus familias gestantes, a partir del

momento en que el diagndstico es informado y posterior a este.

2. Relacionado con las vivencias durante el parto y posparto de las mujeres que gestaron

nifios y nifias con malformaciones congénitas incompatibles con la vida.

-Durante la etapa del parto se determind que la mayoria de las madres decidieron
desvincularse de la delicada situacion de sus hijos y mantener la esperanza de un error en el
diagndstico, logrando asi adoptar una postura protectora y alerta ante la llegada de sus hijos.
Sin embargo, ante la pronta muerte de sus bebés, las mujeres relatan que el haber observado
la deteriorada condicidn fisica de los nifios les permitié una cierta tranquilidad y aceptacion,
ya que se sucedid “lo esperado”, junto a esto una profunda tristeza por la pérdida,
sentimientos como miedo, temor, soledad, rabia e impotencia, acompafiado de la necesidad

de aplicar précticas culturales que personalicen y humanicen a sus recién nacidos.

-Ante la pérdida, las madres sefialaron que el apoyo familiar y en algunos casos los ritos
religiosos se convirtieron en los mecanismos de afrontamiento méas importantes ante dicho
evento, considerando que el rito funerario forma parte importante en su recuperacion y de

esta manera cerrar ese ciclo.

-Se evidencio que algunas de las madres experimentaron sentimientos de desamparo por
parte del personal de salud durante el momento del parto, ya que no se tuvo una atencion
enfocada en el vinculo madre e hijo, refirieron que no se les permitio vivenciar su experiencia

y de alguna manera se le eludié de sus sentimientos como madres. Situaciones que alteran
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significativamente la manera en que la madre percibe el momento del nacimiento. Los
articulos analizados mostraron que el sentimiento de dolor es continuo, inclusive algunas

madres describieron la pérdida como un dolor fisico constante.

Se percibid a través de las vivencias leidas que las madres denotaron cierto desamparo
a manos del personal de salud durante el proceso de parto y posparto, por lo tanto, se requiere
de una preparacion para los profesionales en enfermeria obstétrica que permita una atencién
enfocada del binomio madre-hijo, que ademas involucre de manera activa a las parejas y
familiares que la madre desee que compongan su red de apoyo para dar continuidad, inclusive
en la atencién posparto.

Las investigaciones analizadas sostienen que la experiencia traumatica de las madres
continda aun después del parto, esto genera que algunas de ellas no asistan a los controles
postparto, ya que no desean exponerse a preguntas, comentarios o0 encontrarse con otras
madres con recién nacidos; por tal razon, el papel de enfermeria se hace vital en estos
procesos, donde se faciliten espacios para la atencion individualizada o incluso a domicilio,

proporcionando asi un ambiente seguro y comodo para las madres.
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6.2 Recomendaciones:

A continuacion, se adjuntan recomendaciones que se consideran pertinentes posterior

al proceso de extraccion y analisis de los resultados:

1. La principal recomendacion de este estudio plantea mediante la educacién continua,
fortalecer los conocimientos para la atencion especifica y el abordaje de atencion en
crisis de las mujeres que gestan nifios y nifias con malformaciones incompatibles con
la vida, donde se brinde un acompafiamiento holistico e interdisciplinar durante el
embarazo, parto y posparto, por parte del personal de salud, pero en especial de

Enfermeria Obstétrica para garantizar la salud universal del binomio.

2. Brindar informacion clara y comprensible por parte del personal de Enfermeria
Obstétrica durante la consulta prenatal y postparto, a las madres gestantes de nifios y
nifias con malformaciones incompatibles con la vida, proporcionando ademas un
espacio de escucha activa y un ambiente de confianza, con el fin de promover una

atencion integral.

3. Incorporar en la ruta universitaria de la Maestria ginecoldgica, obstétrica y perinatal,
temarios pertinentes al abordaje y manejo de embarazos donde se evidencien casos
de nifios y nifias con malformaciones incompatibles con la vida extrauterina, con el
propdsito de sensibilizar y generar mayor empatia hacia las madres y sus familias.
Ademas, dicha accidn permite al estudiante un adecuado proceso introductorio para
el abordaje de estos casos durante el control prenatal, parto y postparto, por ende,

lograr un cuidado de calidad.

4. Buscar una concienciacion en los profesionales en enfermeria ginecoldgica,
obstétrica y perinatal para que brinden a las mujeres y a sus familias gestantes un
acompariamiento informado que permita en todo momento a los usuarios el
entendimiento del desarrollo de cada intervencion. Aunado a esto se sugiere
incorporar en el proceso de atencién de enfermeria la participacion de los recursos

interdisciplinarios disponibles como enfermeria en salud mental, incorporar otros
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servicios que podrian eventualmente ser parte del proceso como enfermeria neonatal
0 trabajo social, que puedan mejorar el abordaje integral de las usuarias desde el

momento del diagndéstico hasta el postparto.

Sensibilizar a los profesionales en enfermeria ginecologica, obstétrica y perinatal
sobre la importancia de permitir a las mujeres que gestan nifios y nifias con
malformaciones incompatibles con la vida y a sus familias los espacios que
favorezcan la implementacion de los diferentes ritos (religiosos o no) que representan
mecanismos de afrontamiento y favorecen la experiencia para que cada una de ellas

pueda enfrentar su determinado proceso durante la gestacion, el parto y el post parto.

Continuar procesos investigativos en relacion con el tema de experiencias de mujeres
que gestaron nifios y nifias con malformaciones congénitas incompatibles con la vida
en los espacios académicos y laborales, y que estos se dirijan a favorecer el

autocuidado de la mujer y familia desde una experiencia integral y empética.

Brindar acompafiamiento emocional al personal que se desempefia en las funciones y
situaciones similares a las que este trabajo de investigacion hace referencia, utilizando
recursos como el acompafiamiento de enfermeria en salud mental con el objetivo de
fortalecer la atencién humanizada, mejorar la comunicacién y fortalecer la empatia
que se requiere para brinda atencion de calidad a estas mujeres y sus familias

gestantes.
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http://horizonteenfermeria.uc.cl/images/pdf/22-1/experiencia_madre_malformacion.pdf
http://horizonteenfermeria.uc.cl/images/pdf/22-1/experiencia_madre_malformacion.pdf
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-53072013000200009
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-53072013000200009
https://read.qxmd.com/read/30640134/anencephaly-the-maternal-experience-of-continuing-with-the-pregnancy-incompatible-with-life-but-not-with-love
https://read.qxmd.com/read/30640134/anencephaly-the-maternal-experience-of-continuing-with-the-pregnancy-incompatible-with-life-but-not-with-love
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7.2 Anexos
Anexo 1. Autorizacion uso instrumento para recoleccion de

datos de revision integrativa.

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAQ PRETO

|

Care Cotaborador da OPASOMS puea 0
Cesenvotamento da Prsquas om Enfanmagem

Autorizo Pilar Murillo Castro y Astrid Chavarria Mora, estudantes de Maestria de Enfermeria
Ginecoldgica, Obstétrica y Perinatal en la Universidad de Costa Rica, a utilizar el instrumento guia de
estudios de revisén integrativa de la literatura de la Red de Enfermeria y Salud Ocupacional
(REDENSO Internacional) de mi autoria en el estidio “Vivencias de mujeres que gestaron nifios y
nifias con malformaciones congénitas incompatibles con la vida™ .

Le pido que al citario en seu estudio lo haga de |a seguinte manera:
Marziale, Maria Helena Palucd. Instrumento Red de Enfermeria y Salud Ocupacional (REDENSO

mm:mamammnahmm,mrm-amn
2015. Disponible en

Ribeiriio Preto, 29 de abril de 2020.

{:lena Marziale
Enft a em Salud Ocupacional
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Anexo 2. Documento de evaluacion de la RedENSO

Internacional.

Documento de evaluacion de la RedENSO Internacional}

Nombre:

Profesion: () enfermera(o) () médico () psicologo () otro

Nivel de formacion: () estudiante () pregrado () grado () especialista ( ) maestria
()Doctorado ()Pos-doctorado

No total de autores
()Google Académico ()PubMed ()Dialnet ()Wiley ()ScienceDirect ()SAGE
()EBSCOhost ()Uppsala ()RECERCAT

() Bases de Datos online
() Otras
Tipo de publicacion: () articulo
Titulo:

Revista:

Afio de publicacion:

Vol. No. Paginas

Disponible en:

Pais de origen del articulo:

Idioma: () inglés () espafiol ()portugués ()Sueco
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10.1 Abordaje cuantitativa

() Investigacion experimental

() Investigacion cuasi-experimental

() Investigacion no-experimental

() Disefio transversal

() Disefio longitudinal

() Encuestas

() Evaluaciones

() Investigacion de resultados Otros:

10.2 Abordaje cualitativo

() Etnografia

() Fenomenologia

() Teoria fundamentada Otros:

10.3. Otros tipos

() Estudio metodoldgico

() Revisiones narrativas

() Revisiones integrativa

() Revision sistemética

Otros:

Nombre:

Validado para cuales idiomas

(Confiabilidad Crombach =?)
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Referencias

1. Ganong LH. Integrative reviews of nursing research. Res Nurs & Health 1987; 10:1-11.
2. Broome ME. Integrative literature reviews in the development of concepts.In: Rodgers
BL, Knafl KA. Concept development in nursing: foundations, techniques and applications.
Philadelphia: W.B. Saunders; 1993. p.193-215

3. Melnyk BM, Fineout-Overholt E. Making the case for evidence-based practice.In:
Melnyk

BM, Fineout-Overholt E. Evidence-based practice in nursing & healthcare. A guide to best
practice. Philadelphia: Lippincot Williams & Wilkins; 2005. p.3-24.

Fuente: Marziale Maria Helena Palucci. Instrumento Red de Enfermeria y Salud ocupacional
(REDENSO Internacional): guia de estudios de revision integrativa de la literatura. Ribeirdo Preto

Brasil 2015. Disponible en http://gruposdepesquisa.eerp.usp.br/sites/redenso/publicaciones/.

Anexo 3. Fichas bibliograficas instrumento recoleccion de

datos

RedENSO Internacional

1-ldentificacion de autor
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Nombre:

Profesion: () enfermera(o) () médico () psicélogo () otro

Nivel de formacion: () estudiante () pregrado () grado () especialista ( ) maestria

() Doctorado ( )Pos-doctorado

No total de autores

2- Base de Datos

() Google académico ()Pubmed ( )Dialnet ( )Wiley ()ScienceDirect ( )SSAGE
() EBSCOhost ( )Uppsala ( )RECERCAT

3- Acceso a publicacion de la investigacion completa

“Vivencia de madres gestantes de nifios y nifias con malformaciones incompatibles con la vida. “Posteriormente
se recolectaron los datos para darle cuerpo a los antecedentes. en el periodo setiembre-
noviembre 2018. “Experiencia de una madre con hijo con malformacién. “Este es un recurso que se
ofrece a los docentes universitarios, los investigadores y los estudiantes de maestria.
Incompatible with life but not with love.””). () Bases de Datos online

() Otras

4- Datos relacionados con la publicacion

Tipo de publicacion: () articulo
Titulo:

Revista;

Afio de publicacién

Vol. No. Paginas

Disponible en:

Pais de origen del articulo:

Idioma: () inglés () espafiol ( )portugués ()Sueco
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5- Poblacion

6- Muestra

7- Lugar de realizacion de la investigacion

8-Obijetivo(s) de la investigacion

9. Referencial tedrico/ marco conceptual- de referencia

10- Disefio metodoldgico*(es posible seleccionar mas de una opcion de respuesta)

10.1 Abordaje cuantitativa

() Investigacion experimental

() Investigacion cuasi-experimental
() Investigacion no-experimental
() Disefio transversal

() Disefio longitudinal

() Encuestas

() Evaluaciones

() Investigacion de resultados Otros:

10.2  Abordaje cualitativo

() Etnografia
() Fenomenologia

() Teoria fundamentada Otros:

10.3. Otros tipos

() Estudio metodoldgico
() Revisiones narrativas
() Revisiones integrativa
() Revision sistematica
Otros:
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11. Instrumentos usados

Nombre:

Validado para cuales idiomas (Confiabilidad Crombach =?)

12.  Analisis de los datos (test, referencial)

13- Principales resultados:

14-  Conclusiones de la investigacién

15— Nivel de evidencia del estudio

16-  Cual es el conocimiento nuevo resultante de la investigacion? (entre las
lagunas vacios de conocimiento presentadas en la introduccion y como el estudio

presentado

contribuye para el avance de la ciencia e/o innovacion tecnoldgica)




