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La Organizacion Mundial de la Salud define como ‘“recién nacido prematuro o
pretérmino” al bebé cuyo parto se produce entre la 22 y la 36.6 semana de gestacion y
“nacido a término” cuando el parto se produce desde la semana 37 a la 42. Alrededor de
15 millones de bebés nacen en el mundo prematuramente cada afio. En Espafia, en torno
a un 6,5-7,5% del total de partos son pretérmino y los nacidos con <1.500 g. de peso
suponen el 1,5-1,9% de todos los neonatos. Entre el afios 1996 y 2010, segun datos del
INE, el numero de nacidos prematuros se ha incrementado un 48% Yy el de los nacidos
con <1.500 g. lo ha hecho un 213%.

En la actualidad, y a nuestro entender, el parto prematuro es una cuestién social
emergente. Por una parte, por ser un grave problema sociosanitario ya que la gran
prematuridad es la condicion neonatal que conlleva un riego mas alto de morbimortalidad,;
aungue la mejora en los cuidados perinatales en los Gltimos afios ha posibilitado un
aumento muy importante de la supervivencia de los recién nacidos con menos de 1.500
g., este aumento también ha condicionado un incremento en las tasas de morbilidad y de

secuelas a largo plazo (Guzman Cabafias et al., 2009).

Por otra parte, los grandes prematuros y los prematuros extremos, el colectivo neonatal

mas vulnerable, pueden presentar dificultades socioeducativas en mayor grado que los

1 En general, la terminologia utilizada en este texto sigue la establecida por la Sociedad
Esparfiola de Neonatologia. Sefialar que el término "pretermino” no implica valoracion de
la madurez del recién nacido, como lo hace el de "prematuro”, aunque en la préactica
ambos términos se usan indistintamente; nosotros utilizaremos en adelante el de "grandes
prematuros” para referirnos al colectivo de nacidos con < 1.500 g. de peso y/o con <33
semanas de gestacion y prematuros extremos para el nacidos con <28 semanas de
gestacion.

Por otra parte, destacar que la aproximacion méas adecuada para conocer la madurez del
neonato es combinar la edad gestacional con el peso al nacer y que para todos los nacidos
prematuramente hay un gradiente de riesgo, incluso para los nacidos a término temprano
(entre las semanas 37 y 38 de gestacion), segun sefialan algunos estudios europeos.



nacidos a término; tener un hijo prematuro acarrea un alto coste para las familias y altera,
como veremos, muchos aspectos de la vida familiar; e incluso, la gran prematuridad
plantea dilemas bioéticos de enorme calado en relacion con el limite de viabilidad fetal y
la limitacion del esfuerzo terapéutico que se realiza en las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN).

Los resultados que presentamos a continuacion recogen parte de la produccion de datos
cualitativos de la investigacion multidisciplinar y bianual “Dificultades biosociales de la
gran prematuridad y el bajo peso: los/as menores de 18 afios nacidos/as con < 1.500 g. en
Esparia”. Este proyecto, financiado por el Ministerio de Economia y Competitividad, tiene
como Entes Promotores Observadores a la Sociedad Espafiola de Neonatologia, el Comité
Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad y a la Asociacion de Padres de
Nifios Prematuros APREM?Z,

Los objetivos generales pretenden analizar los principales problemas bio-psico-sociales
que presentan en su desarrollo los nacidos/as con <1.500 g. y las variables sociofamiliares
que tienen un mayor impacto en dicho proceso; las principales consecuencias del parto
pretérmino para las relaciones familiares; y los cambios y transformaciones que se han
producido entre 1993-2011 en las practicas bio-médicas y en la atencion neonatal que se

presta a estos menores.

La metodologia utilizada conjuga la produccion de datos cualitativos (25 entrevistas y 4
grupos de discusion hechos en Madrid y Sevilla con profesionales, familias y nacidos/as
prematuramente) y cuantitativos (encuesta con 1.100 cuestionarios validos, que se esta
iniciando en abril de 2013, realizada a través de sistema CAWI-CATI).

2 El equipo esta compuesto por Concepcion Gomez Esteban, que es la investigadora
principal y profesora de la Facultad de CC. Politicas y Sociologia de la Universidad
Complutense de Madrid, Facultad a la que pertenecen también los/as profesores/as
Fernando Garcia Selgas, J. Javier Sdnchez Carrion, Jose Manuel Segovia Guisado y Ana
Vicente Olmo. Margarita Martin es profesora de la Facultad de Enfermeria y Fisioterapia
de la Universidad de Cadiz, Belén Saenz Rico de Santiago, es profesora de la Facultad de
Educacion de la UCM, y M2 Jose Pascual Barragan, licenciada en Psicopedagogia por la
UCM.



En el proyecto se parte de las siguientes hipotesis principales: que los nacidos con <1.500
g. van a seguir aumentando su peso relativo entre los neonatos y que en Espafia, pese a
tener una tasa de prematuridad por encima de la de otros paises europeos, aln se conocen
poco las consecuencias de la gran prematuridad; sobre todo, el impacto que tiene esta
condicién neonatal en la vida familiar y los problemas psicosociales especificos que
sufren las cohortes de mayor edad. También consideramos que es posible constatar en los
ultimos cinco afios un importante proceso de modernizacion en las unidades neonatales
espafiolas a partir de la implantacion y extension de practicas de humanizaciéon y mas
especificamente del llamado "modelo de cuidados centrados en el desarrollo y la familia".

A continuacién, presentaremos algunos de los principales resultados del trabajo de campo

cualitativo realizado durante 2012.

I. Problemas generales de salud y desarrollo que presentan los grandes prematuros

La prematuridad es una condicion neonatal que condiciona el resto de los factores que
regulan el desarrollo. En general, los estudios longitudinales de cohorte hechos en otros
paises europeos constatan el alto nimero de problemas, sobre todo de neurodesarrollo,
que padecen los grandes prematuros y que se acaban traduciendo en dificultades de
integracién visual-motora y lenguaje, cognitivas o de aprendizaje, de integracion social y
afectiva y en mas bajos niveles educativos en la edad adulta (por citar los estudios méas

importantes, véase Larroque, 2008; Bracewell, 2008; Johnson et al., 2009).

Atendiendo tanto a la percepcién de los especialistas como a la de las familias
directamente afectadas por la gran prematuridad que hemos entrevistado en nuestro
estudio, se puede sefialar que el principal problema que comporta la gran prematuridad,
aunque no sea uno de los mas generales, es la posibilidad de una muerte temprana o de
alcanzar unas condiciones tan deterioradas de vida que esos bebés se conviertan en
“insostenibles”. No obstante, las expectativas de salud de esta poblacion han mejorado de
manera importante ya que si hace treinta afios casi se identificaba la gran prematuridad
con la paralisis cerebral y la ceguera, ahora lo Unico que se da de modo general es una
inmadurez motriz y de autorregulacion que, si no se evita con la estimulacion como suele

suceder, genera problemas cognitivos.



A pesar de que el aumento de la supervivencia puede conllevar problemas de salud graves
para una parte reducida del colectivo, como hemos comentado, y que los problemas de
maduracion neuroldgica se multiplican si los bebés han estado muchos dias entubados o
con convulsiones, el hecho es que casi en un 80% de los casos el desfase madurativo se
acaba a los dos afios; en concreto, a esa edad han desaparecido en la mayoria de los casos

los problemas en la maduracion neuroldgica.

Por lo que respecta a los problemas especificos en cada etapa del desarrollo, nuestros
entrevistados sefialan lo siguiente:

En primera infancia (0-2 afios), los principales son enfermedades/infecciones
respiratorias y displasia broncopulmonar; problemas de alimentacién (succion-
deglucidn); desarrollo neurolédgico diferente y con alteraciones, incluso posibilidad de
paralisis cerebral en un pequefio porcentaje; alteraciones sensoriales como la retinopatia
del prematuro; problemas en control postural, linea media, etc.; y alteraciones vinculares
en las relaciones familiares. (Para conocer la evolucion de estos problemas en el caso de
los grandes prematuros, véanse los Informes sobre morbimortalidad y los de seguimiento
a los 2 afos de edad que elabora la Red Neonatal 1500 de la Sociedad Espafiola de

Neonatologia).

En la etapa escolar (4-7 afos), se sefialan, entre otros, la poca autonomia y baja autoestima
-posiblemente derivadas de una sobreproteccion familiar-; dificultades de aprendizaje,
dislexia, retraso simple del lenguaje; problemas de conducta como hiperactividad/déficit
de atencion, etc., que en general padecen mas los varones. También las diferencias en los
rasgos corporales como moldeamientos craneales, hipertonicidad, maduracion cerebral y
motora mas lenta, y menor peso y crecimiento. (En Espafia, Sdnchez Caravaca, 2006 y
Pina Mulas, 2007, entre otros, han estudiado las dificultades tempranas del desarrollo para
plantear la necesidad de que estos menores reciban una adecuada atencién temprana.
Alberdi, 2007, ha hallado puntuaciones mas elevadas de vinculo inseguro hiperactivado
y desorganizado entre los 6 y 7 afios de edad, sobre todo entre los varones; y Alvarez
Mingorance (2009) ha sefialado como el 20% de los nifios de muy bajo peso al nacer de
su muestra habian acudido a la consulta de psiquiatria infantil frente al 5% de los nifios

nacidos a término).



En la pubertad y la adolescencia (12-16 afios), encontramos cierta hiperactividad y
dificultades de aprendizaje; mayor sensacion de lentitud en el desarrollo; mayor torpeza
para los deportes y menor autoestima. (Entre otros, Narberhaus, 2007, ha estudiado los
problemas de rendimiento neuropsicolégico en adolescentes y sefialado la relacion que
existe entre edad gestacional, algunas alteraciones cerebrales y bajo rendimiento

cognitivo).

I1. Consecuencias sociofamiliares de la gran prematuridad

Vamos a recoger en este apartado los dos objetivos cardinales del proyecto que
presentamos aqui: estudiar las principales consecuencias que tiene para las relaciones y
practicas familiares el nacimiento de hijos con < 1.500 g. de peso asi como los problemas
especificos que se plantean a la familia en cada nueva etapa del desarrollo de estos
menores; Yy, en segundo lugar, conocer cuéles son las caracteristicas sociofamiliares que

mas inciden en dicho desarrollo.

Hay que sefialar, en primer lugar, que la vulnerabilidad biolégica de los recién nacidos
prematuros, los problemas de salud y la necesidad de que estén ingresados en el hospital
incluso a veces durante varios meses, alteran las habituales condiciones de un nacimiento
a término y se han revelado como un factor de riesgo que puede afectar, perturbandolo,
el desarrollo psiquico y relacional de estos nifios y a algunas funciones parentales. Como
destaca Gonzalez Serrano (2009: 62): "El nacimiento de un bebé con gran prematuridad
ilustra claramente la interconexion de lo somatico, lo psiquico y lo ambiental, o de otro
modo, permite estudiar la interrelacion entre los efectos del riesgo médico-biologico
(problemas neuroevolutivos) y del riesgo psico-emocional (trastornos de las interacciones
precoces, el ejercicio de las funciones parentales, la capacidad de afrontar el estrés...).
Asimismo, supone una situacion muy particular que va a hacer que las conductas
interactivas entre bebé y cuidadores se vean influidas de diversas maneras. (A ello se
afade la vivencia de la familia, especialmente la madre, sometidos a un suceso de gran

impacto emocional y siempre inesperado)”.

Los discursos producidos en nuestra investigacion ponen claramente de manifiesto
muchos de estos problemas: el primero, cdmo el parto prematuro siempre pilla
"desprevenidas” a las familias, que relatan "no estar preparadas™” para enfrentarse a una

situacion de este tipo, aunque con antelacion supieran que podia producirse. Se trata de
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una experiencia siempre traumatica a decir de nuestros/as entrevistados/as, que deja
mucha huella pese al paso del tiempo e incluso aunque haya una buena evolucion del
nifio. Sobre todo algunas madres de los prematuros extremos de mayor edad del colectivo

estudiado, expresan como quedaron "marcadas"” por esta experiencia.

Hay que sefialar ademas, de la incertidumbre, la angustia, el estrés, la tristeza que sienten
estos padres, el sentimiento de culpa materno que muy habitualmente acompafia a esta
situacion y que hace mas dificil enfrentarla: culpa por no haber tenido un hijo nacido a
término, y, en cambio, si un bebé débil y enfermo, que se ve sometido a un entorno
agresivo por la necesidad de multiples tratamientos médicos; culpa por no poder cuidar
personalmente al hijo, que esta sometido a un cuidado "socializado", realizado por
muchos profesionales. Como lo expresan nuestras entrevistadas, principalmente, las de
hijos méas mayores que pueden tomar una mayor distancia sobre aquellos hechos: “4 eso
le sumas que continuamente estas. ““;Qué he hecho mal, qué he hecho mal, qué he hecho

mal? Y encima te estdn diciendo: Y se puede morir” (GDM+11M: 8).

En este contexto, no es infrecuente que el hijo sea percibido y recibido como un cuerpo
extrafio, de ahi el rechazo y/o el miedo parental a tocar al bebé que a veces se produce.
Ademas de los problemas de salud del bebé y de la influencia que juega el grado de
humanizacion de los entornos neonatales, esta dificil relacion inicial con el bebé afecta a
otras funciones parentales como la lactancia materna. (El alumbramiento de un gran
prematuro junto con las practicas sanitarias aun vigentes en muchos hospitales, afecta a
la corporalidad de las madres, convirtiéndolas en “sacaleches”, en aquellos hospitales
donde no se fomenta la lactancia materna, y en “madres de pasillo”, puesto que no siempre
tienen permitido colaborar en el cuidado del hijo y, ademés, no siempre hay espacios

donde las familias puedan descansar).

Enfrentarse en los primeros momentos a la vulnerabilidad del hijo es una situacion critica,
a la que pueden venir a sumarse otras como la posibilidad de que el hijo muera o el
fallecimiento de uno o varios hijos, dado que la prematuridad extrema se relaciona en
gran medida con los partos multiples. También el momento de recibir el diagndstico de

discapacidad o de problemas de salud graves, cuando este se produce.



Como veremos, otros momentos y etapas criticas que tiene que enfrentar el entorno
familiar de los nacidos grandes prematuros es la vuelta a casa con un bebé tan inmaduro;
sus posibles reingresos hospitalarios; el inicio de la escolarizaciéon y el miedo a la
vulnerabilidad del hijo ante las infecciones y/o las primeras dificultades escolares;
posteriormente, la preocupacion por la via de escolarizacion y la superacion de cada
nuevo nivel educativo; por altimo, la etapa de la adolescencia, en especial si hay secuelas

fisicas.

A partir de estas circunstancias psico-emocionales y de estas primera interacciones con
el recién nacido, se desarrollan en la familia una serie de actitudes que modulan de manera
especifica la crianza, tales como una mayor percepcion de vulnerabilidad del hijo, que a
veces acompafia todo su desarrollo y que se expresa en sobreproteccion y méas control que
el que se ejerce sobre otros hijos.

Como veremos, la gran prematuridad comporta para las familias un recorrido largo y
tortuoso del que participan, de una u otra manera, todos sus miembros: padre, madre,

neonato, hermanos, si los hay; incluso abuelos y amigos.

Los discursos

Si nos detenemos un poco mas en el analisis de los discursos producidos en los grupos de
discusion realizados con madres y mixtos (madres y padres) y en las entrevistas se pone
de relieve que los ejes en torno a los cuales giran las distintas posiciones discursivas son
dos: el tiempo transcurrido desde que se produjo el alumbramiento y las secuelas que

pueden presentar los hijos.

Como hemos sefialado previamente, el tiempo es importante porque se relaciona con unas
particulares condiciones sanitarias y de organizacion de las UCIN y, en general, de un
estado especifico de las técnicas, métodos y cuidados sanitarios neonatales. También
porque el transcurrir del tiempo permite tomar distancia de los hechos producidos y
racionalizar lo ocurrido y, en especial a las madres, construir un relato en perspectiva
conociendo con mayor o total certeza las dificultades de desarrollo que sus hijos

presentan.



En relacion con las secuelas, las motoricas son las primeras en manifestarse y son mejor
aceptadas que las temidas secuelas neurocognitivas y de conducta (entre estas también
hay distinto rango, entre las dificultades de aprendizaje y las dificultades relacionales o
afectivo-cognitivas). Quienes tienen hijos mayores de diez afos, que han superado la
prematuridad sin secuelas de importancia, recrean una experiencia distinta de aquellas
personas cuyos hijos sobreviven con graves lesiones psicofisicas. En el primer caso, se
sefiala con insistencia que sus hijos estan muy bien aunque sean pequefiitos o canijos, y
los problemas de aprendizaje o conductuales aparecidos en la adolescencia tienden a ser
considerados como propios de la edad mas que como parte de las consecuencias de la
gran prematuridad (si bien, los padres y madres aluden a la "ceguera™ de otros que no
relacionan ambas cuestiones). Aquellas familias cuyos hijos tienen secuelas, aunque
algunos hayan superado las mas graves, siguen “conectados” a la gran prematuridad
porque cada etapa del desarrollo de los hijos conlleva nuevas dificultades y porque a
menudo su vida se ha organizado en torno a las secuelas de la gran prematuridad como

VEremaos.

No obstante, los discursos, sobre todo maternos, vuelven una y otra vez sobre la
experiencia vivida, lo que pone de manifiesto la huella profunda que ha dejado en sus
vidas. Tratamos de dar cuenta de esa experiencia ordenando la reflexion en tres campos:
la vivencia de los padres en las Unidades de Neonatologia; las relaciones domésticas y

familiares; y las relaciones con el entorno social mas amplio.

a) Percepciones y vivencias de las familias en las Unidades de Neonatologia

Cualquier aproximacién a la experiencia de tener un hijo o hija gran prematuro pasa por
el relato minucioso de la situacion del parto y con ello la experiencia hospitalaria tanto de
la propia madre como del bebé nacido antes de tiempo. Todos los participantes inician su
relato con este acontecimiento, siendo también unénime la consideracién traumatica del

mismao.

En el grupo de mujeres con hijos entre ocho y dieciocho afios es donde aflora el
sentimiento de culpa desde el inicio del discurso; en cambio, en el grupo de madres de
niflos entre cero y cuatro afios no se menciona en ningun momento la palabra culpa, quizas
por una constelacion de factores, entre los que se cuenta la mejor y mayor atencion que

el sistema sanitario y sus profesionales esta dedicando a este asunto y la mayor
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probabilidad de que las familias se puedan implicar hoy desde el principio en el cuidado
del hijo; la badsqueda de informacién, también a través de internet, y las explicaciones
cientificas que sefialan como los desencadenantes de los partos son sobrevenidos e
independientes de su conducta en la mayoria de los casos; o bien, que aun les cueste

expresar un sentimiento tan intimo que consideran irracional.

El parto prematuro es una experiencia traumatica porque sucede antes del tiempo
estimado y, con frecuencia, lleva aparejados problemas en la salud de las mujeres que
necesitan tratamiento sanitario a la vez que sus hijos estan en la Unidad de Cuidados
Intensivos de Neonatologia. Cualquiera que sea la situacion de la mujer, frecuentemente
es separada de sus hijos a los que no siempre puede ver antes de recuperarse del parto, la
cesarea (dos, tres dias), o de los problemas de salud sobrevenidos (semanas). Ese hecho
las trastoca porque sienten que no estan preparadas para la separacion, sienten un vinculo
fuerte con el hijo que llevaban dentro y no han tenido tiempo para asumir la separacion
no solo fisica sino también espacial. “Siempre eres la ultima en conocerlo” (GDM+11:3).
(Un hecho doloroso que a menudo se suma a esta situacion, y que destacan todas las
madres, es tener que compartir habitacion con otra mujer con su bebé a término. No
reclaman estar solas, sino compartir el espacio con alguien en situacion similar, que

entienda lo que les esta pasando).

En estrecha relacion con lo expresado, estdn las complejas reacciones sociales y
familiares. Sefalan la incapacidad del entorno para enfrentar un parto prematuro, lo que
Ileva a que personas cercanas tengan reacciones erraticas y distantes: la gente no sabe si
dar la enhorabuena o el pésame. Es tal el desajuste que ni siquiera las conductas rituales
—recibir un ramo de flores en el hospital como sucede cuando nacen otros hijos- parecen
tener cabida. Consideran que estas conductas ahondan el vacio que sienten: “Entonces ti

estds ahi como la que estd en un velatorio, entre comillas” (GDMO0-6:63).

En este contexto, de incomprension por parte de la familia y donde no siempre hay
sensibilidad por parte de la organizacion sanitaria, el apoyo que se prestan los padres y
madres que también tienen hijos prematuros ingresados es importante: “O sea, por eso la
familia se convierte en los padres del hospital. Que son los que tu notas que estan
sintiendo exactamente lo mismo que ti. Entonces, hay cosas que no tienes que explicar”

(GDM+11: 25). (Una relacion que puede tener su lado negativo porque supone estar
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inmerso permanentemente en un ambiente estresante, “Oyendo problemas todo el dia y

tu ya tienes un problemén™).

Conocer al hijo/a neonato
Han visto fotos, sus parejas les han dicho como de chiquitos sin embargo, la primera
impresion es siempre impactante. Ademéas del tamarfio, resaltan su fealdad: son

’

“transparentes”, “como un gremlin”, “una madeja de lanugo”... son algunas de las
expresiones usadas para describirlos. Todas convienen en sefialar lo que les conmocion6
ver a sus hijos, el temor que sintieron, la sospecha de la inviabilidad de la criatura, el
rechazo que sintieron por cuanto se alejaba de sus expectativas (y también ponen de
manifiesto lo infrecuente que es todavia que cuenten con ayuda psicoldgica para

enfrentarse estas situaciones).

Como hemos dicho, muchas de ellas no se atrevieron a tocarlos, incluso los rechazaron.
Esta reaccion tiene que ver con el presentimiento de su inviabilidad: no quieren

desarrollar vinculos afectivos con criaturas que sienten que no van a poder salir adelante.

Pasada la primera impresion, unas pudieron tocar a los hijos y manipularlos enseguida,
motivadas por el personal de las UCIN, otras no lo hicieron hasta pasados veinte dias.
Muchas retrasaron su implicacion en la manipulacion por el temor que les producia su
fragilidad, el miedo a “romperios”. En el discurso de nuestras entrevistadas se ve una
variedad de situaciones y de respuestas que tienen que ver principalmente con dos
factores: el estado de salud del hijo y la diferencia en el ritmo con el que se estan poniendo
en marcha los cuidados centrados en el desarrollo y la familia y las barreras con las que

aun tropieza su implantacion.

Como muestran los discursos, las mujeres con nifios prematuros mayores de 11 afios
parieron en una época en la que los horarios de estancia en la UCIN eran restrictivos,
estuvieron muy separadas de sus hijos, y tardaron mucho en llevéarselos a casa. En sus
referencias a la estancia hospitalaria de sus bebes se ven a si mismas como «madres de
pasillo™ y "sacaleches», dando la impresion de seres deambulantes sin una clara funcion,

sin una tarea que hacer mas que esperar y esperar.
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Estas situaciones ambiguas no han desaparecido y también las mujeres con nifios menores
de cuatro afios tienen experiencias variadas respecto al horario de estancia en las
Unidades. Quienes han vivido negativamente el no haber estado con sus bebés denuncian
la injusticia de haberse visto afectadas negativamente por una situacion que ya estaba en
practica en muchos otros hospitales; en sintesis, su experiencia refleja el momento de

cambio, algo muy reciente, aln en proceso.

La estancia hospitalaria implica relaciones con el personal sanitario que a veces se
prolongan en el tiempo. Todas las personas participantes sefialan la calidad del trato
recibido por parte del personal de las UCIN, considerandolos «especiales». Sin embargo
su apreciacion del personal -el “otro” personal-, al que encuentran al salir de intensivos,
es distinta: en este caso, se habla en genérico y solo cuando afloran criticas se personaliza.
Hay quejas sobre la forma de comunicar las informaciones mas duras, por lo que
consideran que el personal sanitario, sobre todo los médicos, deben saber dosificar la
informacidn de acuerdo a la capacidad de las personas para asumir y aceptar las noticias.
Y reivindican que la especializacion de los cuidados que deben dispensar a los neonatos
exige personal cualificado y que esto no es siempre asi, sobre todo en el periodo
vacacional donde hay menos personal.

Para ellos, las idas y venidas al hospital estuvieron siempre llenas de angustia porque la
evolucidn de los bebés prematuros no parece seguir una secuencia progresiva sino ser un
constante avance y retroceso: “esto es un dia a dia. Tu te tienes que quedar con lo que
pasa hoy” (GDMO0-6:29). Ademas de esta desasosegante oscilacién y los posibles
problemas, siempre incomprensibles para ellos y a veces también inexplicables para los
profesionales, esta la amenaza de las infecciones hospitalarias (en el hogar, el miedo es a
las infecciones, sobre pulmonares; lo que condiciona el dia a dia de la vida doméstica y
las relaciones con familiares y amigos, afectando decisivamente al inicio de la

escolarizacion de estos nifios).

b) Las relaciones domésticas y familiares

Las mujeres se lanzan rapidamente a referir la sobrecarga emocional y fisica que supone
compaginar la vida familiar, especialmente cuando tienen otros hijos, con la estancia
hospitalaria del neonato. Y quienes enfrentan situaciones de discapacidad en sus hijos,

sienten que asumieron demasiada responsabilidad y que a la larga les ha supuesto un
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desgaste fisico y emocional importante porque han carecido de las herramientas o de la
ayuda especifica que les hubiera permitido liberarse de tanta carga. Esta experiencia les
ha marcado la vida, si bien, siempre dependiendo de la evolucion de su hijo y de las

posibilidades de futuro de este.

Desde el principio el papel del padre es fundamental. Son quienes primero ven a los nifios
y quienes median entre ellos y las madres convalecientes o enfermas. Son quiénes
trasmiten la primera impresion y tratan de preparar a las madres. Para ellos es igualmente
duro repartirse entre la unidad de neonatologia y la habitacién donde esta ingresada su
mujer; para ellos es también una experiencia traumatica y dolorosa, de lo que sus parejas
son conscientes, aunque ellas consideran que tienen formas diferentes de manifestar las
emociones y que tardan tiempo en permitirse una flaqueza, llorar o reconocer ante ellas

su sufrimiento.

En torno a estas reflexiones, los entrevistados sacan a colacién el tradicional y apenas
cuestionado reparto de roles. La mayoria de las mujeres ha asumido, casi sin
cuestionarselo, el papel de cuidadora casi exclusiva de su fragil descendencia. Entienden
que son ellas las que estan dispuestas al sacrificio y que dificilmente la pareja enfrenta la
situacion planteando la posibilidad de otro reparto. (Sélo una de las parejas optd porque
fuera el padre el que se convirtiera en el cuidador principal y mantenerse ella en el
mercado de trabajo, y esta decision tropez6 con unas resistencias sociales y familiares
que parecen mas fuertes por tratarse del cuidado de un bebé al que se ve mas vulnerable

por su prematuridad).

Otro momento importante es cuando hay que informar a los hermanos del nuevo hijo, v,
en especial a los méas pequefios, de la situacion, lo que se produce a menudo cuando aun
los padres estan superando sus propios temores y angustias. Los hermanos son sacados
de casa y enviados con los abuelos u otros familiares por mas tiempo del anunciado; no
pueden ver a su mama porque estd hospitalizada y, cuando regresa a casa, lo hace sin el
esperado hermanito (o0 hermanita). Ninguna explicacion es satisfactoria. A veces, las
propias madres no saben cémo decirles algo que choca tanto con el hermoso relato que
habian estado construyendo con respecto a la eventual experiencia, siendo mas dificil
cuanto mas pequefios son los hijos; algunas resolvieron la situacion llevando a sus hijos

pequefios a las Unidades de Neonatologia, para que conocieran a sus hermanos/as (la
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mayoria de estos pequefios -de entre tres y cinco afios— se sintieron aliviados al conocer
a sus hermanos/os porque por fin cerraban la historia inconclusa, y ain hoy, méas de diez

afios después en alguno de los casos, recuerdan la experiencia como emocionante).

En general, los hermanos actian como estimuladores esenciales en la vida del nifio nacido
prematuro y son un factor de desarrollo motor, neurolégico y afectivo de primer nivel.
(En algunas ocasiones y con el paso del tiempo, los hermanos sienten que reciben menos
atencion de los padres/madres, lo que es mas habitual cuando el hijo tiene secuelas graves

y necesita muchos cuidados).

Los abuelos tienen también una gran implicacion emocional y afectiva. Sufren
doblemente por su hijo o hija y por su nieto/a. Suelen ser pacientes, aunque para ellos
siempre ha habido alguna posibilidad de acceder a las UCIN para conocer a sus nietos, al

menos, sustituyendo un rato al hijo.

Vuelta a casa y reorganizacién familiar: La complicacion que introduce en la vida
familiar tener un hijo nacido tan prematuramente se traduce necesariamente en una
dréstica reorganizacion de las practicas familiares, situacion que se suele afrontar con la

ayuda puntual del grupo amplio de parentesco.

Un problema mayor es conciliar la vida laboral y la vida familiar. Las estrategias, como
se ha sefialado, pasan porque sea la madre la que se dedique en exclusiva a los cuidados.
Cuando pueden, las mujeres optan por la excedencia laboral, la prolongacion del permiso
maternal por depresion u otro motivo o por la no renovacion de sus contratos, es decir,
por el despido. Muy pocas veces, son los padres los que asumen la carga del cuidado, si
bien, la crisis economica y de empleo esta obligando a reconducir esta situacion. No
obstante, todavia predomina claramente el reparto de roles tradicional, aunque se presente

en términos de decision personal.

Con la vuelta a casa, se inicia una nueva etapa en la vida familiar que gira en torno a las
necesidades y exigencias de cuidados y seguimiento del hijo. La vuelta a casa es deseada
y temida. Deseada por salir del hospital y poder normalizar la situacion lo antes posible,
pero también llena de incertidumbres, sobre todo en el caso de los bebés que necesitan

algun tipo de soporte vital y deben irse a casa con aparatos. (No obstante, el paso del
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tiempo ensefia a los padres de grandes prematuros que el alta hospitalaria no acaba con
los problemas, sino que a partir de ese momento se inicia un recorrido muy largo, en
algunos casos inacabado después de trece, quince o dieciocho afios, porque las secuelas

que presentan sus hijos son irreparables).

Al volver al hogar, la primera decision que suelen tomar es la restriccion de visitas para
evitar las infecciones asi como unas pautas severas de higiene, lo que a menudo les
acarrea incomprension por parte de familiares y amigos. El relato que construyen es el de
la relacion permanente con el sistema sanitario durante el primer afio de vida, aunque la
evolucion del hijo fuera buena, por los protocolos a los que estdn sometidos todos los

nacidos con <1.500 g.

Aunque todas las madres insisten en lo bien que estan sus hijos no ocultan que el recorrido
esta lleno de incertidumbres, de miedos ante cual puede ser su evolucion, que se refleja
en una "lista interna” de la que van tachando con alivio cada hito del desarrollo que
consolida su hijo; cada etapa que supera: “Eso... ya va andando y tu dices, “vale, una
cosa conseguida”. Ya va hablando, y tu dices, “vale, una cosa conseguida”; la entiendo
bien, o me razona en esto y tu dices “vale, otra cosa conseguida”. Y es como siempre,
mucha.... Tienes una lista grande y vas tachando, tachando. (GDMO0-6:38). Una lista que
conlleva a menudo la permanente vigilancia del hijo y el incremento del estrés materno;
un estrés que, cuando se hace muy intenso, puede afectar negativamente al desarrollo del

nino.

Actualmente hay establecidos protocolos precisos para el seguimiento de estos nifios que,
dependiendo del hospital, abarcan hasta sus 5-8 afios de edad, siempre que hablemos de
centros publicos. También la derivacion a los centros de Atencion Temprana es inmediata
tras el alta hospitalaria, si bien no en todas las CC. AA. el acceso es inmediato porque en
algunas existen listas de espera. Sin duda estos recursos contribuyen a la seguridad y

tranquilidad de las madres.

Unas madres, que dadas las muchas energias que ponen en la crianza y las diversas
capacidades que desarrollan, finalmente hacen un balance muy positivo de su tarea. Se
sienten orgullosas de su capacidad de superacién y se sienten dispuestas a asumir los retos

que la vida les presente: “es gue lo que yo he vivido no lo ha vivido todo el mundo. Y aqui
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estoy yo. Y ahi esta mi nifia”. (Los estudios de Saigal et al., 2010, sefialan también esta

cuestion).

Las relaciones de pareja siempre se ven afectadas por un nuevo hijo, pero mas en los
casos de gran prematuridad y cuando el bebé requiere una dedicacién mas intensiva.
Como dicen nuestros entrevistados, la prematuridad "pasa factura” a la relacion de pareja.
La pareja a menudo se resiente por esta situacion, que supone “como un standby, un corte
en lavida y luego ya reanudaremos”. Se reconoce la importancia de todo lo vivido juntos
y que la relacién es una mezcla de union y desencuentro, pero también que las enormes
exigencias del dia a dia apagan el deseo de pareja para ambos. (Los padres sienten,
ademas, que no siempre estan a la altura de las necesidades emocionales de las madres,

lo que les preocupa porque consideran que son su principal sostén).

Las mujeres con hijos mayores y con secuelas enlazan las relaciones de pareja con los
sacrificios personales que hicieron en beneficio de la familia; algunas se encuentran
perdidas porque en ese recorrido han perdido su carrera profesional, incluso su

identidad “... Me he convertido en la madre de Ramon jtoma! Ni figuro como nombre”.

La normalizacion de la vida del neonato y de la familia, permite la reconstruccién de la
relacion de pareja. La existencia de otros hijos acelera la reorganizacion familiar. Si la
vida de la mujer se concentra en exclusiva en el cuidado del nifio/joven con discapacidad

por razon de la gran prematuridad, la fractura interior de la pareja se perpetua.

El coste socioeconémico que tiene para las familias la gran prematuridad se expresa
claramente en los grupos® y entrevistas de madres con hijos mas mayores; sobre todo en
los casos donde hay secuelas graves y discapacidad. Estas madres, algunas de las cuales
han tenido que perder incluso los ingresos derivados del empleo, sefialan la falta absoluta
de recursos sanitarios, sociales, y educativos especificos. Ante la falta de recursos, ellas
se ven abocadas a convertirse en "profesionales” polivalentes: “Te haces profesional ti a

todos los niveles. Ya te haces enfermera, te haces... Te haces fisioterapeuta, te haces

3 Los/as participantes en los grupos de discusion pertenecen a las clases medias y medias

bajas y trabajan principalmente en el sector servicios.
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logopeda, porque terminas corrigiéndole el habla, corrigiéndole el tal...” (GDM+11:
33). Por su parte, las madres con hijos menores reconocen el coste emocional, afectivo,
fisico y psiquico pero no hacen balance econémico, posiblemente porgue los recursos que
necesitan sus hijos todavia son ofrecidos como parte del protocolo de seguimiento que

tienen los menores nacidos con <1.500 g.

Por ultimo, y aungue es un tema que conoceremos mejor a traves de la encuesta a las
familias* que empezamos a realizar en estos momentos, las variables sociofamiliares de
mayor incidencia en el desarrollo de los hijos parecen ser el nivel educativo de los
padres, el numero y calidad de los recursos sociosanitarios de la localidad de residencia

y las redes de apoyo con las que cuenta la familia.

c¢) La prematuridad en el contexto social: lo raro frente a la norma
Las familias y, en especial las madres de nifios nacidos muy prematuramente, viven
experiencias y se ven sometidas a relaciones que son muy diferentes a las de las familias

con hijos nacido a término.

Dada la importancia que tiene el cuidado intensivo de la salud de un nacido gran
prematuro, las familias hablan frecuentemente de las relaciones que establecen con los
profesionales. A menudo, se quejan del desconocimiento que los pediatras de Atencion
Primaria tienen de la gran prematuridad y cémo, a su entender, no saben manejarse con
nifios tan fuera de la norma en cuanto a talla, peso y desarrollo general. Si ademas del
desfase madurativo sus hijos tienen otros problemas de salud, el problema se agudiza y
ellas sienten que saben mas sobre sus hijos que los médicos o pediatras de turno, a los
que a veces tienen que ayudarles a sosegar su angustia ante los problemas comunes
(catarros o infecciones leves) que padecen sus hijos. Junto a la conciencia de desarrollar
una “carrera” de madre de prematuro, que pasa por conocer un montén de términos
médicos y hacerse “profesional” polivalente, las madres demandan explicitamente mayor
coordinacion entre los entornos sanitarios, educativos y asistenciales, una mayor y mejor

formacion y especializacion de los profesiones y recibir informacion precisa sobre el

4 Esta encuesta tiene como antecedente la realizada por Gémez Esteban, Sanchez Carrion
y Segovia en 2010, “Las consecuencias de la prematuridad en las familias", financiada

por la Asociacién de Padres de Nifios Prematuros APREM
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estado y el seguimiento del hijo para una mejor toma de decisiones en relacion con la

salud y el desarrollo del nifio.

También se enfrentan a la reaccion de un entorno social, que se extrafia ante la pequefiez
de sus hijos. Las madres se sienten agobiadas en los contactos informales por las
constantes preguntas sobre la edad de los nifios y la consecuente indisimulada reaccion:
“ihuy! jQué pequerio!”. Este comportamiento les provoca distintas reacciones que van
desde no desear volver a los lugares donde la gente pregunta, descontar los meses de
adelanto del parto (la denominada edad corregida), explicar pacientemente el motivo del

pequefio tamafo e, incluso, mentir sobre la edad del hijo.

También muestran su preocupacion por las primeras experiencias escolares porque el
desarrollo de sus hijos es menos lineal que el de los nacidos a término. Y siempre, siempre
estd presente su pequefiez. Las madres sienten pena por sus hijos y sefialan como sus
comparfieros parecen superarles en todos los sentidos y lo crueles que pueden ser los
escolaresen sus observaciones. (Por otra parte, consideran a los nifios prematuros
especialmente sensibles por todas las experiencias acumuladas de lucha y sufrimiento y
sienten que esa especial sensibilidad les lleva, no a defenderse antes las reacciones
adversas de los demas sino a comprender el comportamientos de los otros). Las madres
aceptan lo dificil que puede ser el entorno escolar para sus hijo, pero sienten mas
frustracion e ira ante lo que consideran comportamientos insidiosos que soportan sus
hijos hechos desde la buena fe de los familiares y amigos mas cercanos: “;Como estd la
enana?”; “;Anda pequenaja, te vamos a coger en brazos!”; “No le digas “la enana”

2T PR

[...] estd harta ya de tanta “pequeriaja’, “enana”, “bajita”, “canija” (GDM+11: 28).

Esta situacion de desajuste entre el desarrollo peculiar de los nifios nacidos pretérmino y
las expectativas sociales son motivo de sufrimiento para los padres y, a menudo, revierten
en que la prematuridad de los hijos se convierta en un tabd, del que no siempre es facil
hablar. Saben también que algunos problemas van aflorando con el desarrollo y que
algunos padres los ocultan o minimizan ante la incapacidad de enfrentarlos personal y

socialmente.

La adolescencia es una etapa de la vida crucial porque el estado de salud de los hijos no

deja ya dudas sobre si podran tener una vida razonablemente normalizada o viviran con
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secuelas mas 0 menos graves. Es una etapa en la que los padres tienen que enfrentarse a
la discapacidad de su hijo o hija. La aceptacion de la realidad ya no puede dilatarse mas

y han de hacer un duelo, a veces demorado durante tiempo.

I11. Cambios en los entornos neonatales y repercusion en la prematuridad

Otro de los objetivos de este proyecto consiste en detectar cuales son los principales
cambios y transformaciones gque se han producido entre 1993 y 2011 en las practicas bio-
médicas relativas al cuidado y a la atencion neonatal de los nacidos grandes prematuros
y conocer la opinion de los expertos y de las familias sobre su repercusion a largo plazo

en las condiciones de salud y la calidad de vida de estos menores.

Partimos de la hipdtesis de que, aunque nuestro pais esta todavia a una gran distancia en
los cuidados neonatales en relacién con otros paises europeos, principalmente de los
nordicos (Greisen et al, 2009), se estan produciendo cambios positivos en los Gltimos
afios. Estos cambios, que se acelerarian a partir del afio 2004-2005, por fijar una fecha
aproximada, supondrian un avance hacia la mayor humanizacién de la atencién perinatal
y hacia enfoques mas centrados en el cuidado, incluido el de la familia del neonato.
Algunos datos que sefialan en esta direccion es el importante incremento de unidades
neonatales abiertas a los padres 24 horas que se ha producido en los ultimos afios, el
desarrollo de los llamados "Hospitales Amigos de los Nifios", el interés por controlar
mejor el ambiente de las Unidades donde se desarrolla el nifio y buscar la minima
manipulacion médica del neonato, el fomento de la lactancia materna también entre los
grandes prematuros o la implantacion progresiva de enfoques como el de los Cuidados
Centrados en el Desarrollo y en la Familia; iniciativas todas que laboran para prevenir la

morbilidad y acoger a la familia de estos grandes inmaduros.

Al entender de los profesionales entrevistados, los avances producidos en los Gltimos
ocho afos en el tratamiento médico-terapéutico que tendrian una mayor repercusion en
la salud de los nacidos con <1.500 g. serian los siguientes: la introduccion de la hipotermia
protectora y el uso de anticonvulsivos mas suaves, asi como mejoras en tratamientos
respiratorios; el ambiente de las unidades también es algo que progresivamente se esta
transformando y se cuidan cuestiones como la luz o el ruido; y la tendencia hacia el
desarrollo de una terapia cooperativa, no sélo entre los especialistas sino también mas

adaptada a los ritmos del bebe y mas abierta a la participacion de la familia. Como
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aspectos negativos destacan que el seguimiento médico que se realiza actualmente a los
grandes prematuros "'se queda corto™ (aunque tambien hay voces que alertan del peligro

que supondria extenderlo y "patologizar"” la prematuridad).

En relacion con la estructura organizativa nuestros entrevistados sefialan como
cambios importantes la mayor coordinacion entre los diferentes entornos que participan
en la atencidn que se presta a los nacidos con <1.500 g. (hospital y servicio de atencion
primaria, servicios sociales y educacion), si bien, consideran que sigue habiendo
importantes lagunas que se ponen de manifiesto, por ejemplo en el caso de los traslados
hospitalarios del bebé (recordemos que la falta de coordinacion era una queja
generalizada de las familias). También el que se haya empezado a impartir formacion
especifica en los ultimos seis afios, aunque aun de modo poco formalizado y con menos
incidencia en los hospitales privados. Un aspecto positivo es también la incorporacion,
que se considera enriquecedora, de agentes no clinicos como los padres o las asociaciones

que les representan.

Una préctica que se considera crucial por las familias y los profesionales es la tendencia
a incrementar el horario de apertura de las Unidades de Neonatologia a las familias. Una
situacion que exige la reorganizacion de los protocolos y que no solo produce beneficios,

sino nuevos problemas y resistencias como vamos a comentar.

En Espafa en 2008 y segun el estudio realizado por Greisen G. et al. (2009), solamente
habia un 27% de Unidades abiertas a los padres 24 horas. Estudios mas recientes como el
de APREM (2011) para la Comunidad de Madrid, o el de la Asociacién El Parto es
Nuestro (2012), de ambito estatal, ponen de manifiesto una importante mejora en esta
practica pero tambien el mucho camino que ain queda por recorrer. Segun El Parto es
Nuestro las Unidades Neonatales abiertas 24 horas serian un 48% de las 256 analizadas
en su estudio; las Unidades con lactancia materna sin restriccion horaria el 39%; y las que
fomentarian el método canguro el 60%; y solamente habria un 31% de los centros que
cumplirian las tres recomendaciones. (Hay que destacar tanto que los todos indicadores
son mejores en el caso de los centros de titularidad publica como la mayor tendencia de
la sanidad privada, en practicamente todas las CCAA, a restringir el acceso de los padres
a sus Unidades Neonatales. Parece confirmarse la opinion mayoritaria entre nuestros

entrevistados de que los cambios se estan produciendo con mayor lentitud en los
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hospitales privados porque hay menos personal, menos medios y también mas

reticencias).

En general hemos encontrado bastante unanimidad entre las personas entrevistadas que
trabajan en prematuridad (personal de enfermeria y atencion temprana, médicos,
psicologos etc.) en cuanto al reconocimiento de los numerosos aspectos positivos de este
proceso de transformacion de practicas y modelos. Se percibe un cambio de paradigma,
e incluso de filosofia, que difumina los limites de un enfoque exclusivamente medico que
ha sido incuestionable hasta hace escasas décadas, y se valoran también la capacidad de
estos cambios para favorecer una vinculacion temprana y positiva entre los padres y el
hijo, que redundaria en beneficio de todos. (Incluso se humaniza la despedida del hijo,
por cuanto ahora se apoya que muera en brazos de los padres; humanizandose no solo el
vivir sino también el morir). En las unidades de neonatologia se estaria caminando hacia
una atencién mas holistica del bebé prematuro, que reconoce como una cuestion central

el implicar a la familia en su recuperacion y cuidado.

Los profesionales entrevistados, pero especialmente el personal de enfermeria, constatan
que gracias a esta mayor participacion en el cuidado del hijo los padres adquieren una
mayor confianza que les prepara y capacita para el complicado momento de la vuelta a
casa, pues regresan al hogar sintiéndose mas seguros y habiendo establecido un vinculo
paterno-filial mas intenso que en otras épocas donde no estaban generalizadas estas
practicas. (A ello también contribuye el que cada vez sean mas frecuentes las “escuelas
de padres” realizadas por el personal sanitario y padres "veteranos", que han pasado por
la misma experiencia, para apoyar a los padres ante la "vuelta a casa"; para un modelo de
cuidados neonatales centrados en la familia, véase Saenz-Rico de Santiago, 2002). Otras
mejoras que se han puesto en marcha son el acondicionamiento de salas de descanso para
padres, incluso de un “hotel de madres” para que puedan dormir en el hospital las

personas que mas lo necesiten.

Junto a este reconocimiento casi undnime de los aspectos positivos de las
transformaciones en curso, también existe la percepcion generalizada entre los
profesionales de que este proceso de cambio estd siendo muy dificil porque exige
informar y formar a todas las personas que trabajan alrededor de los bebés prematuros

(desde los distintos especialistas que los tratan al personal de limpieza); porque la puesta
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en marcha y consolidacion de estas medidas debe ser apoyada e impulsada desde la
gerencia y direccion del hospital, lo que no siempre sucede; y, en general, porque estas
nuevas practicas exigen remover formas antiguas muy arraigadas y resistencias de todo
tipo en las organizaciones sanitarias. A menudo, incluso, los cambios generan conflictos
entre el propio personal sanitario por la diferente actitud con la que los distintos
profesionales los acogen: “era luchar, todo el dia luchando para introducir esos cambios
que eran buenos al final para el prematuro, ¢(no?” (GDME:7). Resistencias entre el
personal sanitario que son menores en las nuevas generaciones, y que se aceptan mejor
cuando se da formacién sobre los beneficios de los nuevos modelos y se apela a la

justificacion cientifica para legitimar su implantacion.

A menudo el personal de enfermeria, que esta mas proximo a las familias, es el principal
motor de muchos de estos cambios; si bien, este es un proceso gradual y lleno de aristas
que genera impotencia cuando no se apoya desde "arriba" segun la queja expresada por
las enfermeras (en un discurso que muestra cierta ambivalencia sobre el papel de los
padres y que pone de manifiesto que algunas sienten una cierta incomodidad por pensar
que su autoridad y saber es cuestionado por ellos). Y, aunque en lineas generales va
calando la idea de que hay que trabajar segun el ritmo de los pacientes y no de los
profesionales y de que los usuarios tienen derecho a decidir sobre muchos aspectos de los
gue antes nos eran participes, se trata de un proceso que pone en cuestion las complejas
y contradictorias relaciones que se establecen entre los sistemas expertos y los usuarios
en las instituciones tardomodernas y comportamientos que estan aun muy arraigados y
naturalizados (en Diaz de Rada, Velasco y Cruces, 2006, puede estudiarse algunas de las
estrategias con las que los sistemas expertos enfrentarian estos cambios en concreto en

las Unidades de Neonatologia).

Cambios en las practicas sanitarias que deben adaptarse a las caracteristicas de las
familias y a los cambios sociales mas amplios (por ejemplo, planteando la necesidad de
un cuidador extra distinto al de los padres ante la situacion de familias monoparentales,
muchas de ellas de poblacién migrante, que tienen condiciones laborales precarias y una

escasa red de apoyo que les permita estar atendiendo a sus hijos en el hospital).

Como lo expresan los profesionales entrevistados: “ES un cambio yo creo radical en

cuanto al contacto que ellos tienen, al apego, cdmo evolucionan los nifios, la tranquilidad
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que tienen los padres, la confianza que tienen en los profesionales” (GDME:4). “Todo
esto es una corriente de cambios que se van enganchando unos con otros, se van
articulando. No es s6lo una cosa, son muchas pequefias cosas que van generando un

cambio en cémo se trabaja con esos nifios” (EHEM: 15).
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