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Resumen nucleos tematicos: trayectoria de vida, recuerdos y

vivencias de los padres, sobreproteccion, cuerpo,
Introduccién: la prematurez es un problema de salud

escolaridad, relacién con las practicas y saberes
publica que desafia a enfocar sus causas y
consecuencias con un abordaje multidisciplinario. No
hay estudios que analicen la prematurez desde la
perspectiva de personas que nacieron de parto

prematuro.

médicos.

Conclusiones: la metodologia utilizada generd un
espacio de mutuo reconocimiento y reflexion para los
participantes. La prematurez constituye un elemento
ST . ] ] significativo, principalmente en aquellos que tuvieron
Objetivo: identificar las representaciones sociales mayores secuelas. Los jovenes y adolescentes alertan
asociadas a la prematurez de personas nacidas de
parto prematuro en Argentina en la década de los

noventa.

sobre los efectos negativos de la sobreproteccion de
los padres, asi como dan cuenta de la posibilidad de
resignificar las dificultades de su historia de
Poblacién y métodos: se realizaron 12 grupos prematurez.
focales, con personas que nacieron prematuramente y

con peso < 1500 g, atendidas en centros de tercer

nivel entre 1990 y 1995. Los contenidos de los grupos

focales se analizaron sobre la base de la teoria de las
representaciones sociales.

Resultados: participaron 59 jévenes y adolescentes,

con una mediana de edad de 18,5 = 2,3 anos. A partir

del andlisis de losgrupos focales, se elaboraron 6
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Introduccion

La prematurez constituye un problema de salud publica
mundial”. Sus abordajes, habitualmente limitados a la
perspectiva médica, han dado hasta ahora soluciones
parciales. Existe consenso internacional sobre la nece-
sidad de desarrollar nuevas estrategias de investigacion
que trasciendan los limites tradicionales entre las disci-
plinas y estimulen a investigadores, clinicos, expertos
en ciencias sociales y agentes responsables del disefio
de las politicas de salud publica a trabajar conjuntamen-
te en iniciativas innovadoras e integradas®.

La prematurez en Argentina es la principal causa de
ingreso a las unidades de cuidados intensivos neonatales
y ejerce marcada influencia sobre la mortalidad infan
til”). Los estudios de evaluacion a largo plazo permiten
aproximarse a los resultados del cuidado neonatal mas
alla de la supervivencia; contribuyen al proceso de eva-
luacion de la calidad asistencial, que incluye la conten-
cion y la informacion brindada a la familia, la cobertura
de las necesidades especiales que podria requerirse y a
planificar politicas publicas destinadas a las cohortes del
mafiana™”.

Como parte de un estudio médico de evaluacion de
resultados de salud de exprematuros nacidos en los afios
noventa®, se incluy6 la perspectiva antropologica para
considerar la experiencia y la perspectiva de los sujetos
que vivieron esta problemadtica. Este enfoque concibe a
los sujetos sociales como actores reflexivos, que signifi-
can la realidad social en que viven'”.

Entendemos que la prematurez implica relaciones
entre diversos sujetos que le atribuyen significaciones
variadas y la vivencian desde diferentes lugares. Encon-
tramos trabajos que consideran la perspectiva de ma-
dres, padres, profesionales de la salud y familiares sobre
la problematica, pero ninguno que considere la de aque-
llos que nacieron de parto prematuro®'”). El objetivo es,
entonces, analizar las representaciones sociales sobre la
prematurez de los adolescentes y jovenes que nacieron
de parto prematuro.

Poblacion y métodos

Diserio: estudio descriptivo, cualitativo y de corte trans-
versal.

Poblacion: personas incluidas en un estudio médico
de evaluacion a largo plazo, nacidas antes del término
del embarazo, con un peso < 1.500 g, internadas entre
1990 y 1995 en las unidades de cuidados intensivos
neonatales de los hospitales

J. Fernandez, J. P. Garrahan, Italiano de Buenos Ai-
res, A. Posadas, Materno Infantil Ramoén Sarda, de Cli-
nicas J. de San Martin, C. Durand. Los jovenes y adoles-
centes fueron contactados e invitados a participar en el

estudio, a través de los datos de las bases historicas de
cada institucion, por medio de cartas, llamadas telefoni-
cas, redes sociales y/o buscadores virtuales de perso-
nas"'". Su posterior participacién en este estudio depen-
dié de su voluntad y disposicion. La tnica limitante
establecida para no convocarlos fue que tuvieran
compromiso cognitivo profundo.

Recoleccion de datos: 1a herramienta metodoldgica
usada fue el grupo focal (GF). Se estim6 un numero ne-
cesario de, al menos, 10 GF, y se fij6 un minimo de tres y
un maximo de doce integrantes, para ser desarrollados
en un aula del area de docencia del Hospital Juan P. Ga-
rrahan. Se busco la participacion y el punto de vista de
todos, hasta llegar a la saturacion del discurso*'?. Se
apunto a abordar las representaciones sociales sobre la
prematurez asociadas a distintas etapas vitales (naci-
miento, infancia, escolaridad, presente) y dimensiones
de sus trayectorias subjetivas (autorrepresentacion,
cuerpo, relacion con la familia y las practicas médicas).
Recursos: preguntas sobre los recuerdos del nacimiento
contados por familiares, sobre la infancia y la escolari-
dad; fotografias de lugares, bebes, profesiones, hospita-
les, actividades de dispersion (juego, deportes, artes, et-
cétera); lectura de frases de investigaciones sobre
prematurez; escritura individual a partir de la consigna
“qué significa para vos haber nacido de parto prematu-
ro”.

Andalisis de los datos: 1os GF fueron registrados con
grabador y se trascribieron a un documento. Se procedid
a su codificacion, clasificando y agrupando las repre-
sentaciones sociales en torno a la prematurez en una ma-
triz de andlisis categorial, segun los criterios de salien-
cia, significado y conexién. Sobre esa base y triangu-
lando con bibliografia experta, se re-elaboraron los te-
mas predefinidos y se configuraron seis nucleos temati-
cos. El enfoque que guio el andlisis es la teoria de las re-
presentaciones sociales, que se enmarca en los linea-
mientos epistemoldgicos del interaccionismo simboli-
co, a partir del cual las representaciones sociales se defi-
nen como “una forma de conocimiento practico social-
mente elaborado y compartido”, que varia “segun la po-
sicion de los sujetos en su estructura social, sus intereses
asociados y los esquemas de percepcion que se adquie-
ren a través de la experiencia en el mundo social”">!".

Este trabajo fue aprobado por los comités de ética de
los hospitales participantes. Se utilizé el consentimiento
o asentimiento informado seglin correspondiera por la
edad.

Resultados

De 135 adolescentes y jovenes que participaron en el
estudio médico de evaluacion de resultados, 22 tenian
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Tabla 1. Caracteristicas de los 59 jévenes que participaron de los grupos focales

Sexo (F/M) 36/23 jovenes

Peso al nacer (X = DE) 1129+ 246 g

Edad gestacional (X + DE) 30 + 2 semanas

Edad (X + DE) 18,5+ 2.3 afios

Jovenes (n 59)

Lugar de residencia CABA 18
GBA 38
Interior 3
Discapacidades Ceguera 1
Disminucion visual 1
Paralisis cerebral 3
Retardo mental leve 1
Hipoacusia moderada 1
Nivel de educacion Interrumpio el secundario 4
Cursa o completo el secundario 44
Escuela de oficio 2
Cursa el terciario o la universidad 9
Trabajo 19

CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires. GBA: Gran Buenos Aires.

retardo cognitivo profundo; 59 de los demas, que fue-
ron invitados a participar en este estudio, aceptaron y,
con ellos, en forma secuencial, se conformaron 12 GF
de entre 3 y 8 participantes, con una duracion de entre
60 y 100 minutos. Los GF se desarrollaron en un clima
distendido. En la tabla 1 se resumen caracteristicas de
los participantes. Hubo predominio de mujeres; el pro-
medio de edad fue 18,5 afios; la mayoria de los jovenes
o estaba cursando o ya habia completado la escuela
secundaria; alrededor de un tercio trabajaba.

A partir del analisis, surgieron seis nucleos temati-
cos: trayectorias de vida, recuerdos y vivencias de los
padres, sobreproteccion, cuerpo, escolaridad y relacion
con las practicas y saberes médicos, que se describen a
continuacion. Las citas seleccionadas reflejan las
representaciones mas recurrentes.

Trayectorias de vida

El sentido que le atribuyen los sujetos a haber nacido
prematuros varia seglin su estado de salud, las secuelas
y su experiencia vital. Quienes tuvieron secuelas y ne-
cesidades especiales de atencion en salud"® a lo largo
de su infancia asocian su nacimiento prematuro a una
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trayectoria de esfuerzos y dificultades: “A mi me esti-
mularon muchisimo, sino iba a quedar en silla de rue-
das. Hablar también me cost6”. En ellos, la prematurez
es un elemento significativo en la construccion de la
identidad: “Para mi la prematurez es algo muy especial,
es como una vida mas, pero distinta” (GF 4). Para aque-
llos que no tuvieron secuelas graves, la prematurez esta
asociada solamente a un evento pasado, a su internacion
al nacer e, incluso, consideran que hay otros aspectos
mas constitutivos de su identidad: “En mi caso es mas
fuerte la adopcion que el haber sido prematura” (GF 1).

Mas alla de las distintas trayectorias de vida, si bien
sereconocen los esfuerzos médicos, lamayoria conside-
ra haber sobrevivido como algo milagroso y extraordi-
nario. Esto se expresa en ciertos nombres —Milagros,
Natanael—y en sus testimonios: “Estoy orgulloso de ser
prematuro, yo casi me muero y mi mama también. Nos
salvamos los dos y fue un milagro” (GF 6).

Recuerdos y vivencias de los padres

La prematurez representa para los exprematuros una vi-
vencia mas de los padres que propia: “Yo cuento mi his-
toria en tercera persona, mi mama es la que la vivio mas
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que yo, ella toma mi historia como propia” (GF 1); “Nos
guiamos mas por lo que nos cuentan que por lo que vivi-
mos” (GF 8). También remarcan el sufrimiento y la in-
certidumbre de la experiencia parental: “Los papas su-
fren mucho mas que nosotros, ellos tuvieron que sufrir
la espera de nuestra evolucion y vernos en ese estado”
(GF 1). Ellos perciben que sus padres los consideran
mas vulnerables y dependientes de su tutela que al resto
de sus hijos o pares. Esto puede generar conflictos inter
e intrageneracionales: “Siempre me trataron diferente
que mis hermanas. Si, te cuidan de mas, me molesta”
(GF 2).

Sobreproteccion

La experiencia traumatica vivida por los padres en el pasa-
do se proyecta en los vinculos actuales con sus hijos""":
“Me quise hacer un piercing y mi mama no queria, porque
me habian pinchado cuando estuve internada y yo habia
sufrido, pero yo no me acuerdo de eso” (GF 4). La sobre-
proteccion constituida por el exceso de cuidados hacia los
exprematuros afecta los vinculos entre padres e hijos. En
este sentido, una adolescente cuadripléjica relata: “Todas
las madres se iban y mi mama se quedaba toda la manana
en mi escuela [...]; me fui desenvolviendo sola y la tuve
que alejar un poco para poder hacer mi vida” (GF 5). La
sobreproteccion de los padres puede generar efectos ad-
versos, ya que puede resentir la confianza personal de sus

hijos y repercutir en su autonomia®”.

Cuerpo

La prematurez fue asociada a la pequeiiez de sus cuer-
pos al nacer: “Siempre me dijeron: ‘Vos eras una ratita,
no sabiamos como agarrarte”” (GF 12). La talla baja se
mantiene como un rasgo comun durante distintas etapas
de la vida, “Siempre fui segundo en la fila en la escuela”
(GF 9), e incluso actualmente.

Ademas, la internacion y diversas intervenciones en
sus primeros momentos de vida dejaron marcas en sus
cuerpos. Estas cicatrices pueden constituir un estigma si
sus pares las significan de modo negativo, generar pre-
juicios y discriminacion®”: “Me molesta la cicatriz que
tengo en la panza [...]; estaba en la playa y todos miran-
dome con una cara de 'jQué grande es!””’ (GF 3). El te-
mor a la burla de los otros puede repercutir en inseguri-
dades que afectan a la construccion de la propia identi-
dad: “Yo pienso que eso (las cicatrices), con las chicas,
como que te dificulta porque piensan que tenés la “re ta-
blita” (en los abdominales) y no, tenés "un matambre’
por una operacion mal cicatrizada” (GF 6), dijo un
participante refiriéndose a un queloide que posee como
consecuencia de una intervencion.

Sin embargo, esas marcas pueden ser apropiadas y
resignificadas y atribuirseles un sentido positivo™”: “De

chico tenia vergiienza de sacarme la remera, pensaba
que todos me iban a mirar la cicatriz y me acomplejé de
mi imagen. Ahora lo afronté, es parte de mi historia y
gracias a esa cicatriz estoy vivo” (GF 9). En este caso, la
cicatriz constituye una huella de una intervencion que le
permitié vivir y esto tiene mas peso que la mirada
estigmatizadora de los otros.

Escolaridad

Las dificultades en los primeros afios de escolaridad estu-
vieron vinculadas a la variabilidad de los itinerarios tera-
péuticos™. El solapamiento entre las necesidades espe-
ciales de atencion en salud y escolaridad afecto, en algu-
nos casos, el desempefio escolar: “Yo era la excluida, fal-
taba mucho porque venia siempre a hacerme controles al
hospital” (GF 10). El hecho de repetir surgio con frecuen-
cia asociado a las dificultades de aprendizaje y al desfasaje
en relacion con sus compaiieros de clase. Varios entrevis-
tados asistieron o tuvieron algun tipo de apoyo de escuelas
especiales. Entre ellos, la mayoria se sintio conforme en
ese ambito porque le sirvid para sobrellevar sus dificulta-
des de aprendizaje y favorecio su socializacion: “Estoy en
una escuela especial, porque estuve en una escuela bilin-
giie y no podia pasar de grado, me cargaban o quedaba
aparte de los chicos, no entendian el problema que tenia. Y
ahora vengo bien” (GF 7).

Relacion con las practicas y saberes médicos

El hospital y el vinculo con el equipo médico tienen una
fuerte significacion, a veces contradictoria. Por un lado,
muchos expresaron su agradecimiento y les dan impor-
tancia a los vinculos construidos en el &mbito hospitala-
rio. Por otro, fueron recurrentes las alusiones a la incer-
tidumbre o al pesimismo del diagndstico médico en re-
lacién con la posibilidad de supervivencia y con las se-
cuelas. Algunos relatos hablan de experiencias negati-
vas con los equipos de salud: “Te decian: ‘No vas a ca-
minar, vas a quedar ciego, sordo, mudo’. Y encima me
daban cero esperanzas, me decian: ‘Este chico de cinco
dias mas no pasa...”” (GF 8). “’Si uno nace antes,

o se muere el bebe o se muere la madre’, a mi viejo le
dijeron eso... y estamos las dos” (GF 5). Asimismo, sur-
gian incertidumbres en torno a qué aspectos de su salud
actual se relacionaban con su historia de prematurez.

Otro tema recurrente fueron las restricciones para
entrar a la sala de internacion: “Mis papas me decian que
estaban en neo y los echaban todo el tiempo porque ellos
no podian estar, ‘Familia: vayase, no pueden ingresar
aqui’, les decian” (GF 11). El pesimismo en los diagnds-
ticos y las restricciones al acompaiiamiento familiar
pueden ser elementos que agravaron lo traumatico de un
nacimiento prematuro.
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A aquellos con necesidades especiales de atencion
en salud el ambito hospitalario les genera contradiccio-
nes, desde familiaridad, agradecimiento, hasta rechazo
y malestar: “Y es complicado el tema porque tengo vida
gracias a un hospital, pero me cansé [ ...]. Ahora solo es-
toy con controles, vengo cuando me citan y, cuando
estoy ahi, quiero salir” (GF 9).

Discusion

Se cuenta con estudios que incluyen la perspectiva de pa-
dres y madres de nifios nacidos prematuramente, pero la
evidencia sobre experiencias contadas por adolescentes y
jovenes nacidos prematuros es escasa o nula”****, Es
importante considerar que las experiencias de adolescen-
cia y juventud se asocian a los complejos procesos de for-
maciones identitarias . El haber nacido prematuro tie-
ne mayor significacion en ese proceso, en aquellos sujetos
con mas secuelas y necesidades especiales de atencion en
salud. Una debilidad de la técnica GF es que no pudimos
incluir las percepciones y vivencias de exprematuros que
tuvieron dificultades cognitivas graves.

La “separacion anticipada y repentina entre madre e
hijo/a” generada por el parto prematuro y la posterior in-
ternacion de los recién nacidos resulta una experiencia
traumatica para la madre y los familiares"”*”. Los testi-
monios recabados dan cuenta de que la experiencia trau-
matica vivenciada por los padres puede extenderse en el
tiempo e influir en la crianza y trayectoria de los hijos. Si
bien el acompafiamiento familiar es fundamental para su
crecimiento y bienestar, la sobreproteccion puede ser
perjudicial para la construccion de su autonomia, la to-
ma de decisiones y su sociabilidad"”. Estos hallazgos
van en concordancia con el sindrome del nifio vulnera-
ble, caracterizado por una ansiedad parental infundada
acerca de la salud del nifio y una conducta sobreprotec-
tora, que influye negativamente en el vinculo®. En la
poblacion de nifios con antecedentes de prematurez, va-
rias publicaciones alertan acerca de la importancia de la
deteccion temprana de este sindrome'*?.

A través de las representaciones sociales analizadas
en torno al cuerpo y la escolaridad, observamos la capa-
cidad de los pacientes para resignificar los estigmas ge-
nerados por la prematurez. En este sentido, una fortaleza
de la metodologia utilizada es que gener6 un espacio de
dialogo e identificacion donde se expresaron angustias
personales, se intercambiaron consejos, se problematizo
lo que se consideraba anormal socialmente y se destaca-
ron las fortalezas propias y de los otros''®.

Sugerimos la hipotesis de que la percepcion de su su-
pervivencia como milagro esté asociada con la incerti-
dumbre y el pesimismo de los diagnodsticos médicos en
su paso por las unidades de cuidados intensivos neona-
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tales. Ambas cuestiones pueden estar vinculadas con los
bajos indices de supervivencia. Los participantes de este
estudio nacieron a comienzos de los noventa, cuando en
Argentina sobrevivian alrededor de 2000 prematuros
por afio de muy bajo peso al nacer®”, mientras que, en el
afio 2010, con poca modificacion en la cifra de naci-
mientos y de partos prematuros con respecto a esa etapa,
sobrevivieron en todo el pais alrededor de 5200 nifios
con esta categoria de peso al nacer®®. Estas cifras expre-
san importantes mejoras en los servicios de salud. No
obstante estos avances, los testimonios de hace quince a
veinte afnos sobre los problemas de comunicacion entre
los equipos médicos y las familias, la falta de informa-
cién y las restricciones al acompafiamiento durante la
internacion persisten en la actualidad en algun grado®?.
La mirada negativa de los exprematuros en relacion con
estos aspectos refuerza la importancia de avanzar en
superar esas dificultades.

Conclusiones

Este estudio representa un abordaje novedoso, ya que, por
un lado, considera la perspectiva de jovenes y adolescen-
tes ex prematuros en torno a la prematurez y, por otro, ge-
nero6 un espacio de mutuo reconocimiento y reflexion en-
tre sujetos que vivenciaron una problematica semejante.

La prematurez constituye un elemento significativo en
la construccion de la identidad de los adolescentes y jove-
nes consultados, principalmente en aquellos que tuvieron
mayores secuelas. Los exprematuros alertan sobre los
efectos negativos de la sobreproteccion de los padres, asi
como dan cuenta de la posibilidad de resignificar las difi-
cultades de su historia de prematurez. Asimismo, las repre-
sentaciones en torno a las dificultades en la comunicacion
entre las familias y los equipos médicos son problematicas
que siguen vigentes y merecen ser abordadas en el ambito
asistencial de la salud, desde una perspectiva interdiscipli-
naria que contemple la mirada de los usuarios.
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