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Resumen

El presente articulo trata de una comunicacidn preliminar, a partir de los primeros hallazgos de un
trabajo de investigacién enmarcado en un hospital pediatrico de Montevideo, en Uruguay. Objetivo:
la construccion de dispositivos de escucha del padecimiento vinculado al proceso de
salud/enfermedad/atencion, a partir de la visibilizacidon de las experiencias de los usuarios como
herramienta de cuidado para los nifios con enfermedades orgdanicas crdnicas. Metodologia: analisis
discursivo realizado a partir de entrevistas con ninos ingresados para tratamiento de enfermedades
organicas crénicas. Resultados: el discurso de los informantes son enunciados concretos y
constituyen la materializacién de condiciones socio-histdricas de produccién subjetiva. Se observa
la exclusidon del decir de los nifios en el discurso hegemdnico, y se argumenta a favor del
protagonismo de estos en tanto sujetos de derecho en el proceso de salud/enfermedad/atencion.
Conclusiones: la necesidad de construccidn de estrategias participativas y contrahegemodnicas de
cuidado para los nifios con enfermedades orgdanicas crénicas.

Palabras Clave: Enfermedad crénica. Cuidado del nifio. Integralidad en salud
Resumo

O presente artigo trata-se de uma comunicagdo preliminar, a partir dos primeiros achados de um
trabalho de pesquisa num hospital pedidtrico de Montevidéu, no Uruguai. Objetivo: a construcao
de dispositivos de escuta do padecimento vinculado ao processo de satide/doenga/atengdo, a partir
de la visibilizagdo das experiéncias dos usuarios como fer-ramenta de cuidado para criangas com
doencas organicas cronicas. Metodologia: analise discursivo realizado a partir de entrevistas com
criangas internadas para tratamento de doengas organicas cronicas. Resultados: o discurso dos
informantes sdo enunciados concretos e constituem a materializacdo de condicdes sdcio-histéricas
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de producgdo subjetiva. Observa-se a exclusdo da fala das criangas no discurso hegemonico, e se
argu-menta a favor do protagonismo destes que sdo sujeiotos de dereito no processo de
salide/doenca/atencdo. Conclusdes: a necessidade de construcdo de estratégias participati-vas e
contra-hegemonicas de cuidado para as criangas com doencas organicas cronicas.

Palavras-chave: Doenca cronica. Cuidado da crianga. Integralidade em salde
Introduccidn

Desde un enfoque integral de la salud?, los aspectos psicoldgicos y sociales de las enfermedades
organicas deben ser tenidos en cuenta en el abordaje sanitario, mas alld de la presencia de
sintomatologia psiquiadtrica. En este sentido, se torna necesario el estudio no sélo de las
caracteristicas biofisiolégicas que constituyen a las enfermedades orgdnicas crénicas (en adelante
EOC), sino también de las dimensiones subjetivas y sociales que se encuentran en relacion a las
mismas?>.

La enfermedad crénica, definida como un tipo de enfermedad de larga duracidn, es entendida desde
un modelo biopsicosocial® no como un diagnédstico concreto sino como una experiencia
condicionada por la interaccion de multiples factores (psicoldgicos, sociales, bioldgicos), la cual serd
particular para cada individuo. En esta linea, Falvo y Hogan’ destacan la complejidad de la tarea de
definir la enfermedad crdnica, y proponen que la misma sea conceptualizada como “condiciones de
salud” (health conditions), haciendo énfasis en las capacidades funcionales y no en los déficits, y
entendiendo dichas condiciones de salud como una experiencia, en lugar de la enfermedad
biomédica como diagndstico.

De la pregunta sobre cémo es esta dimensidn subjetiva de las EOC se desprende la interrogante
sobre cudles son los modelos explicativos que tienen los niflos en relacién a su situacién de
enfermar. Cdmo construyen® su propia historia vinculada a la enfermedad, cémo es su imagen
corporal, cudl es su sentido de identidad® y de qué manera se integra el “yo soy enfermo crénico”
en la misma, cdmo proyectan su futuro. El decir de los niflos ha sufrido histéricamente una doble
exclusién del discurso hegemdnico en los hospitales: no son médicos, y no son adultos. Y sin
embargo proliferan los saberes y las practicas entorno y sobre sus cuerpos, sus habitos cotidianos,
sobre lo que son, “(...) por demasiado tiempo hemos asumido que los nifios no tienen nada de
interés o importancia para decirnos sobre sus vidas y que nosotros los adultos entendemos mucho
mejor lo que es importante para ellos y cémo los eventos los impactan.”*%18, Esta construccién
epistemoldgica se inscribe en una manera particular de concebir a la nifiez en general por parte de
la sociedad, que si bien ha evolucionado en el correr de los afios, conserva el sentido etimoldgico
primario infantia, del latin “quien no sabe o no puede hablar”, aquel que necesita al adulto para que
hable por él. El propdsito del estudio propuesto es la posibilidad de construir estrategias de cuidado
y/o terapéuticas a partir del protagonismo de los propios nifios, entendiendo a los mismos como
sujetos de derecho'! y no como objetos de tutela ni de intervencién.

Ahora bien, dado que los enunciados que se materializan son posibles en tanto las condiciones de
produccion de los mismos estén dadas'?, se reformula lo antedicho en las siguientes preguntas:
¢qué enunciados pueden decir los nifios en relacién a su situacion de enfermar? ¢Cuales son las
producciones discursivas de los nifios respecto a la EOC?

Practicas discursivas y producciones de sentido de los nifios sobre las EOC

Desde una perspectiva foucaultiana, los enunciados materializan discursos, son practicas
discursivas. Dicen aquello que puede ser dicho a razéon de condiciones de produccion discursiva. El
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discurso es entendido como “un campo practico, un lugar de accidn, un punto de emergencia de
acontecimientos”3°4, en tanto las formaciones discursivas son reguladas por procedimientos que
normalizan para cada momento histérico la produccion de saber y los efectos de poder. Al decir de
Revel: “El ‘orden del discurso’ propio de un periodo particular, pues, posee una funcidén normativa
y regulada y pone en marcha mecanismos de organizacién de lo real a través de la producciéon de
saberes, estrategias y practicas.”*. Es a través de la genealogia del acontecimiento que Foucault
propondra una analitica del poder, es decir, una historizacién del presente que busque los modos
de circulacion de las relaciones de poder a través del estudio de las discursividades: “Desnaturalizar
eso que aparentemente viene ya dado implica percibir en la emergencia (entstehung) todo un
conjunto de luchas y de tensiones. Enfrentamientos aparentemente mindsculos; tensiones y fuerzas
gue dejan su rastro en los cuerpos son los puntos que han hecho nacer a la institucion médica
moderna.”1>342

Se considera, tomando los aportes realizados por Menéndez®, que el discurso imperante en el
campo de la salud ha respondido a lo que él denomina modelo médico hegemadnico. El mismo se
estructura en funcién de un marcado biologicismo, reduciendo lo complejo de lo humano a lo
concreto del hecho bioldgico, volviendo las précticas y los saberes construidos en salud ahistoéricos,
asociales e individuales'’. Esta forma de comprender las enfermedades organicas se viene desde
hace un tiempo superponiendo con una mirada mds integral sobre el usuario del sistema de salud,
entendiéndolo ya como un sujeto inserto en una red de relaciones, determinado por variables socio-
histdricas, culturales y relacionales, entre muchas otras. El diagndstico de una EOC implica, a partir
de este entendido, algo mdas que una afeccién en la esfera de lo biolégico: interpela a los
profesionales de la salud a considerar a cada niflo desde su multidimensionalidad.

Una de las conceptualizaciones que ha contribuido a este intento de ampliar la mirada sobre las EOC
ha sido la diferenciacién acufiada entre otros por Cassell’® entre enfermedad (disease) y
padecimiento (illness), donde la primera remite al malfuncionamiento de procesos biolégicos o
psicoldgicos y la dolencia es entendida como la experiencia psicosocial y subjetiva de la enfermedad.
Kleinman?® sefiala que ambos son constructos dentro de las configuraciones de la realidad social
que él denomina “modelos explicativos”. Por tanto, estos modelos pueden variar
considerablemente entre los profesionales y los usuarios, y entre estos entre si. Asumir que los
usuarios tendran el mismo modelo explicativo que el médico constituiria una falla en la
comunicacion. Asimismo, Young?® toma una tercer categoria de anélisis, referida como sickness, la
cual refiere a las construcciones socioculturales entorno a las enfermedades, y que condicionaran
las experiencias de las personas en tanto sujetos a cada sociedad.

Se parte del entendido, entonces, que los enunciados de los nifios dardn cuenta del discurso
biomédico al estar en contacto con un diagndstico y un prondstico determinado por el saber de esta
disciplina, posiblemente algunos reproduciendo dicho discurso, dotandolo de caracter de verdad, y
otros cuestionando las causas o los tratamientos que se le ofrecen, asi como la atencidén que reciben.
En este sentido, algunos estudios sostienen que los nifios con determinadas EOC le otorgan
importancia a la disponibilidad de los profesionales para tomarse su tiempo con ellos, informarles
directamente la estrategia de intervencién, escucharlos, asi como a la posibilidad de mantener
contacto con el mundo exterior y conservar su privacidad al estar hospitalizados??, y destacan que
los pediatras utilizan estrategias como el lenguaje técnico y el tener poco tiempo para no contestar
preguntas formuladas por los usuarios y sus familias??.

Asimismo, se suponen indisociables las producciones de sentido de los nifios con respecto a las
practicas discursivas de la familia. La emergencia de la enfermedad organica crdnica sera
metabolizada por el grupo familiar de determinada manera, generandose un conjunto de saberesy
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practicas que incidirdn a su vez en el nifio?® en tanto constituye la materializacién de una de las
instituciones sociales mas subjetivantes.

En base a estos lineamientos, y en el marco del proyecto de tesis de la Maestria en Salud Mental
(Universidad Nacional de Cérdoba, Argentina) se estructura la presente investigacién enmarcada en
el Hospital Pediatrico del Centro Hospitalario Pereira Rossell (Montevideo, Uruguay). La hipétesis
fundamental del presente estudio es que los enunciados concretos realizados por los nifios, y el
analisis discursivo a partir de los mismos supondran una materializacion de condiciones de
produccién subjetiva que son atravesadas por las instituciones sanitaria, familiar, escolar, entre
otras. En este sentido, el objetivo de esta investigacion es analizar las producciones de sentido sobre
la situacién de enfermedad orgdnica crénica que realizan los nifios que las padecen: identificar y
caracterizar las experiencias y nociones que realizan los usuarios y sus familiares sobre el
padecimiento de EOC; identificar la presencia de saberes y practicas en los nifios y sus familias en
relacion a la enfermedad organica crdnica que se superpongan al discurso biomédico; y determinar
la existencia de rasgos identitarios en los nifios relacionados a la situacion de enfermedad organica
cronica.

Metodologia

La estrategia utilizada en el estudio implica considerar al mismo como una investigacién cualitativa,
ya que busca la comprensién del fendmeno en profundidad y su contextualizacidn, sin intencién de
generalizar?® Es un estudio descriptivo®® en tanto intentard mostrar las caracteristicas de las
producciones de sentido que realizan los nifios sobre su experiencia de padecimiento. Debido a que
se analizan principalmente datos primarios, recogidos de dicha experiencia de padecimiento, el
estudio es un disefio de campo?®. Dentro de estos, se toman casos tipicos para realizar estudio de
casos?’. Se procede, entonces, un balance entre la variacién?’ de la muestra vy la tipicidad de los
casos??, seleccionando nifios con distintas EOCs a la vez que nifios que no representen un extremo
del problema. Dado que no se busca llegar a una generalizacidn, sino a la mayor comprension de la
vivencia de enfermedad de los nifios con EOC, se utiliza el criterio de saturacion?® para definir el
tamafio de la muestra.

Sobre los criterios de inclusién, se entrevistan nifios en internacién por patologia organica crénica
diagnosticada al menos un afo antes de la presente hospitalizacidn, dado que la intencién del
estudio es conocer las producciones de sentido que realizan cuando la patologia ya es parte de la
realidad cotidiana. Se seleccionan nifios de edades comprendidas entre los siete y once afos
inclusive, tomando en cuenta para esta decisiéon la mayor homogeneidad posible en cuanto a las
etapas evolutivas a nivel cognitivo y psicosexual. La seleccidn de los participantes es a través de un
muestreo teérico®® ya que la metodologia implica la generacién de teoria basada en los datos,
intencionada3! en tanto se busca la representatividad de los individuos (nifios con EOC) en un
contexto determinado (hospitalizacidon) y flexible3? dado que el estudio serd concebido como un
proceso capaz de incluir nuevas posibilidades de disefio. Se excluirdn de la muestra nifios con
patologias neurolégicas que impidan la comprension verbal, nifios que no se encuentren
acompafiados por ninguno de los padres o tutores legales, nifios que tengan el alta prevista dos dias
luego del primer contacto.

Para la recoleccion de datos se solicita a los equipos médicos de las salas de internacion del CHPR
informen sobre la presencia de un nifio que cumpla los criterios de inclusion, luego de lo cual se
informa al mismo y a su familia sobre la investigacidn, se pide consentimiento y asentimiento
informados, y se pauta la primer entrevista. En la misma, se realiza una entrevista abierta
comenzando con una presentacion sobre el nifio a través de dibujos y de forma oral. A partir de lo
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gue surge se continua la entrevista, introduciendo la tematica de la EOC segun los tiempos y las
modalidades de cada nifio, enfatizando en aquello que sea mas relevante para cada uno. Las
entrevistas son grabadas y transcriptas, se realiza un analisis preliminar de lo recabado, y al dia
siguiente se contrasta los resultados con el nifio mediante una segunda entrevista de devolucién y
cierre. Se recuerda a los padres y al nifio la posibilidad de continuar una intervencién
psicoterapéutica breve en caso que lo soliciten. Son entrevistas abiertas y en profundidad,
tomando el decir de los nifios como dato principal para la recoleccién, pero considerando a su vez
las interacciones que surjan entre estos y sus figuras de apego, y las impresiones del investigador.
Tienen lugar en ambientes cdmodos para el nifio, y utilizan medios de expresion alternativos y/o
complementarios a la palabra oral®*: dibujos, mufiecos, titeres, juegos de doctor. En todos los casos,
se cuida de recoger lo que el nifio intenta comunicar por sobre lo que el investigador interpreta del
material. Mas aun, se busca instrumentar un espacio lo suficientemente flexible para que el nifio
despliegue sus emociones y soluciones a la interaccion, tal como sostienen Vergara y colaboradores:
“[...] idear formas que disminuyan la desigualdad de poder entre nifios e investigadores adultos. Se
busca generar formas de investigacion no directivas, flexibles y abiertas, que restrinjan lo menos
posible la expresion de los universos de significacion de los nifios [...]"”3>¢

Con el material recogido de las entrevistas se realiza un andlisis discursivo, tomando como
referencia la sistematizacion realizada por Alldred y Burman3®: produccion del texto (transcripcién
de entrevistas); elaboracién del discurso (asociacidn libre sobre significados y connotaciones);
identificacion de objetos y sujetos (desglose de sustantivos, identificacion de objetos implicitos y
explicitos, identificacion de categorias de personas a las que se refieren, asociaciones entre
categorias); roles (determinar qué es lo que puede ser dicho desde cada sujeto encontrado);
relaciones institucionales (relaciones entre las personas construidas culturalmente, dinamicas
institucionales); équé estd en juego? (examinar la manera en que la practica discursiva funciona
ideoldgicamente sosteniendo o desafiando instituciones, considerando la institucién salud).

Estos momentos del andlisis se realizan a través de un dialogo entre lo que haya sido producido
discursivamente por los nifios, las conceptualizaciones tedricas antes sefialadas, y la implicancia de
la investigadora.

Se pretende a través de este estudio, en primer lugar, visibilizar aquello que los nifios tienen para
decir sobre sus propias experiencias con una EOC. Partir de la consideracién que los nifios son
sujetos de derecho, y como tales sus perspectivas sobre sus necesidades y experiencias son
relevantes, implica una posicion politica y epistemoldgica en la cual se busca un corrimiento de la
mirada desde lo hegeménico hacia lo socialmente excluido y silenciado3>37.

Por otro lado, explorar la dimensién subjetiva de las EOC, la vivencia psicoldgica y social de quienes
transitan por este diagndstico, tiene una importancia tedrica (en el sentido de aportar al
conocimiento categorias concretas de analisis) pero también practica, en tanto contribuird a la
creacion de estrategias de intervencidn centradas en el usuario®® y que sean de esta forma mas
efectivas. El impacto de este estudio podra traducirse en su mayor expresion al momento de poder
generar estrategias de cuidado desde el protagonismo de los usuarios, utilizando sus modelos
explicativos y las producciones de sentido realizadas a partir de su propia experiencia.

Existe un consenso entre todos los actores involucrados que una atencién integral en salud
redundara en practicas mas efectivas y en una mejora en la calidad de vida. Desde el Departamento
de Psicologia Médica de la Facultad de Medicina (Universidad de la Republica) se vienen realizando
esfuerzos en este sentido, entendiendo que las intervenciones en salud frente a las enfermedades
organicas, aunque éstas no sean pasibles de tratamientos curativos, deben implicar una
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comprensidon de las caracteristicas de cada usuario y de su entorno. La Direccion del Hospital se
encuentra afin con la mejora en la atencion integral de los usuarios y sus familias, posibilitando el
acceso a la poblacidn de estudio en acuerdo con las consideraciones éticas pertinentes.

Asimismo, los equipos de salud del Hospital Pediatrico, quienes colaboran con el estudio a través de
la notificacion de presencia de usuarios que cumplan con los criterios de inclusidn, son debidamente
informados de las caracteristicas e implicancias del estudio, recibiendo una devolucién de los
resultados y conclusiones del mismo.

Los usuarios y sus familias participan de manera enteramente voluntaria. Reciben una devolucién
de resultados y conclusiones del estudio, asi como la posibilidad de contar con un espacio donde
dialogar sobre sus experiencias con una profesional de la salud mental, quien quedard a disposicién
para una intervencién focal en caso que esto sea requerido por ellos.

Consideraciones éticas

Al tratarse de nifios, se pide consentimiento informado escrito tanto a los padres (al menos un
adulto que posea la custodia) como a los nifios. En los mismos se les asegura la confidencialidad de
los datos, el respeto por sus derechos, la posibilidad de retirarse del estudio en cualquier momento
qgue lo deseen, y el derecho a que los padres participen de las entrevistas. El estudio no implica la
exposicion intencional a movilizaciones de afecto significativas, sin embargo ante la posibilidad que
esto suceda de todas formas, las entrevistas sélo son dirigidas por un profesional de la salud mental,
quien queda a disposicion de asistir al nifio y la familia durante el tiempo y las veces que lo requieran.
Asimismo, los nifios incluidos en el estudio no podran tener el alta hospitalaria prevista para al
menos dos dias luego de la entrevista, y se asegurard la posibilidad de posteriores entrevistas
ambulatorias en caso necesario fuera del marco de la investigacién. El Estudio fue aprobado en el
Comité de Etica en Invesigacion del Centro Hospitalario Pereira Rossell, con fecha 28 de junio de
2018.

Resultados Preliminares y Discusion

Partiendo de las primeras entrevistas, ya podemos observar una serie de resultados preliminares a
partir del andlisis de las producciones de sentido de los nifios, que pueden indicar caminos posibles
de construccion de estrategias de cuidado. Tomaremos aea-dos informantes, ambos acompafiados
por sus respectivas madres en las entrevistas.

El primer informante, aqui identificado por el alias Teo, es un nifio de 11 afios. Como modelo
explicativo sobre su proceso de salud/enfermedad/atencién3?, lo califica como “un atardecer a la
media noche”. Cuenta que se siente muy mal, pues no puede respirar, no puede salir a la calle, se
gueda encerrado en su habitacion. Se queja de la casa que, segun su punto de vista, “sigue
apretada”, a pesar de una reciente mudanza de la familia, que le alejé del barrio donde vivia, del
colegio ya conocido y, principalmente, de los amigos. Estar apretado es la definicion de su condicién.
Apretado en el pecho, apretado en la vida, siente que “la vida nunca sera larga”. En este sentido,
mas que referirse a un pesimismo respeto a la duracién de su vida, habla de los cortos espacios de
tiempo en que puede divertirse, que puede salir a jugar con sus amigos, en que se siente vivir.
Tiempos nunca largos y siempre antecedidos de un “disparo” de la medicacién inhalada. La angustia
de sentirse en un espacio pequefio en casa, pero también de estar apretado en el poco tiempo que
realmente puede disfrutar jugando. Lo que le aprieta el pecho y le deja sin aire, también le aprieta
la vida en los pocos momentos en que se siente vivir. Habla de la dificultad de hacer amigos, sin
poder correr y jugar con los compafieros de escuela, tanto por la prevencién de los sintomas, cuanto
por los largos tiempos en el hospital. Teo transmite todo su miedo a la soledad y la idea de que su
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proceso de salud/enfermedad/atencidn pasa por la profundizacién de este miedo. Los colores de su
atardecer a la media noche llevan los tintes de la soledad de un vivir nunca largo. Un atardecer que,
en las crisis, en la agudizacién de su condicidn, algunas veces se viste de blanco en el hospital. El
blanco que tampoco le protege de la soledad, tal como nos cuenta Teo, la potencializa, tanto por el
alejamiento de su cotidiano escolar, cuanto por el simple hecho de nunca saber con certeza cuando
podra salir del ingreso hospitalario.

La segunda informante es una nifa, alias Maria, de 7 afios. Para ella, su proceso de
salud/enfermedad/atencion es marcado por el silencio. Un silencio tan grande que hace el reloj de
la sala de entrevistas parezca picar en altavoces los segundos. El silencio como modelo explicativo,
gue sélo se puede romper en el mundo de los adultos. Habla sobre su condicién, o cualquier otra
condicidn de salud, solamente jugando a ser adulta, por ejemplo, como médica o como madre. Un
juego que en la entrevista también inicia sin palabras, sin muchas explicaciones sobre lo que pasa
con la mufieca que ella como médica atiende. “Tiene vémitos”, dice lacénicamente, ya ofreciendo
una pista de lo que presentara a continuacion como forma de atencién, como el cuidado posible
para su condicidn. Pero en este inicio de la entrevista, presenta en su juego el silencio como se siente
tratada. Como médica apenas pronuncia el laconico diagndstico y ya prepara una jeringa para
“pinchar” a su paciente. De médica que trata vomitos, después de una serie de silencios, sigue
jugando a ser adulta, ahora la duefia de un buen restaurante que hace comidas ricas. La mesa llena
de exquiciteces rompe el silencio al compartir comentarios sobre la comida, sonrisas y afectos. Este
simple estado de bienestar de la mesa compartida es el eje para su modelo explicativo de cuidado.
El sabor del bienestar, el saber cuidar.

Soledad y silencio. Es bien-verdad que no sdlo nifios y nifias diagnosticados con una EOC lo sienten
asi y con esto tienen que enfrentarse en su proceso de salud/enfermedad/atencién. Sin embargo,
podemos aprender con Teo y Maria caminos para otras estrategias de cuidado. Estrategias, por
ejemplo, que favorezcan el encuentro con sus amistades, que alejen el minimo posible de su
entorno cotidiano. Combatir la soledad también sera para Teo tan importante cuanto sus problemas
respiratorios. En este sentido, en su casa e incluso en el ingreso hospitalario, hay que estructurar
ejes de accidon contra la soledad, que produzcan tiempos mas largos de sentirse vivir. Al mismo
tiempo, buscar estrategias de comunicacién de los tratamientos y tiempos de hospitalizacién al
encuentro del entendimiento infantil. Desde la conversacidn franca, cuidadosa y directa con nifios
y nifias, hasta haeerle-por medio de juegos u otras formas creativas de realmente establecer el
didlogo con estos interlocutores. Didlogos que rompan el silencio del mundo de los adultos, y
puedan establecer el cuidado como produccion del bienestar compartido y afectuoso entre todos
los implicados en la accion de salud.

Consideraciones

Los resultados aun preliminares de esta investigacion en curso nos indican ya una serie de caminos
posibles para estructurar una mejor atencion a las condiciones crdénicas en nifios y nifias. El primer
y mas importante de todos, es que hay que dar voz a elles para realmente producirse un cuidado
integral. Maria y Teo nos ensefian desde ya que tomar sus modelos explicativos sobre sus procesos
de salud/enfermedad/atencion como modo de participacidn activa en las estrategias de cuidado,
mas que un respeto a la condicién humana, es una necesidad para realmente tratar el cuidado de
las personas con enfermedades organicas crénicas desde un enfoque de derechos.
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