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RESUMEN
Introducción. Los trastornos en el neurodesarrollo 
infantil constituyen un 10 % de las causas 
de discapacidad en la niñez. La búsqueda 
de atención médica configura itinerarios 
terapéuticos, entendidos como los procesos de 
búsqueda y atención para el cuidado de la salud, 
donde surgen oportunidades de diagnóstico 
y tratamiento. El objetivo fue explorar dichos 
itinerarios para comprender las oportunidades 
y barreras que se presentan para instaurar 
terapias y pautas de crianza que promuevan el 
neurodesarrollo. 
Población y métodos. Estudio cualitativo 
mediante entrevistas en profundidad a madres 
y padres de niños (de junio de 2018 a noviembre 
de 2019). El análisis se realizó sobre la base 
del modelo social de la discapacidad y del de 
desarrollo infantil propuesto por Vygotsky.
Resultados. Se realizaron 16 entrevistas. 
Considerando la edad de inicio de los itinerarios 
terapéuticos y el diagnóstico, se identificaron 
dos grupos: aquellos que los comenzaron desde 
el nacimiento hasta los 2 años (inicio precoz) y 
quienes lo hicieron a partir de los 3 años (inicio 
en la primera infancia e infancia tardía). En el 
primero se habilita tempranamente la búsqueda 
de tratamiento, mientras que en el segundo se 
prolongaron en el tiempo las decisiones sobre el 
inicio y/o el tipo de terapias. El inicio tardío se 
acompañó de dificultades en la escuela, períodos 
de incertidumbre, angustia y/o conflictos 
familiares por las complejidades de la crianza.
Conclusiones. Los itinerarios terapéuticos se 
iniciaron en forma precoz en algunos casos y 
tardía en otros. El inicio de tratamientos permitió 
incorporar herramientas para acortar la brecha 
de incongruencia entre las líneas biológica y 
cultural de desarrollo.
Palabras clave: desarrollo infantil, trastornos del 
neurodesarrollo, diagnóstico precoz, accesibilidad a los 
servicios de salud, investigación cualitativa.
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INTRODUCCIÓN
L o s  t r a s t o r n o s  e n  e l 

n e u r o d e s a r r o l l o  i n f a n t i l ,  q u e 
i n c l u y e n  e l  r e t r a s o  g l o b a l  d e l 
desarrollo, la discapacidad intelectual 
y los trastornos generalizados del 
d e s a r r o l l o  y  d e l  a p r e n d i z a j e , 
constituyen un 10 % de las causas que 
generan discapacidad en la niñez.1 En 
un estudio realizado en un hospital 
universitario, la prevalencia global de 
discapacidad fue del 3,2 %; el 10 % de 
este grupo presentaban alteraciones 
en el neurodesarrollo.2

Algunos estudios que analizan los 
itinerarios terapéuticos y diagnósticos 
en niños con este tipo de trastornos 
describen incongruencias entre los 
estímulos que necesitan los niños 
según sus dificultades y los recursos 
que las instituciones y el entorno 
familiar les ofrecen para una adecuada 
crianza y con el objetivo de estimular el 
neurodesarrollo. Estas incongruencias 
f u e r o n  c o n c e p t u a l i z a d a s  p o r 
Vygotsky, que las define como brechas 
entre las líneas de desarrollo biológico, 
social y cultural.3,4 Este desacople 
puede traducirse en ansiedad e 
incertidumbres de los padres y 
madres acerca del diagnóstico, en 
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retrasos para iniciar tratamientos adecuados y en 
situaciones de estrés relacionadas con la crianza.5,6

El objetivo fue explorar los itinerarios 
terapéuticos para comprender las oportunidades 
y las barreras que se presentan para instaurar 
terapias y pautas de crianza que promuevan el 
neurodesarrollo.

POBLACIÓN Y MÉTODOS
Diseño

I n v e s t i g a c i ó n  c u a l i t a t i v a  m e d i a n t e 
entrevistas en profundidad (de junio de 2018 a 
noviembre de 2019) a madres y padres de niños 
con discapacidad secundaria a trastornos del 
neurodesarrollo y triangulación con datos de las 
historias clínicas electrónicas.

Ámbito, población y muestreo
La población accesible fueron niños/as de 

4 a 12 años con diagnóstico de trastorno del 
neurodesarrollo que se encontraban realizando 
tratamientos en el Hospital Italiano de Buenos 
Aires en un programa interdisciplinario de 
tratamientos. Se utilizó muestreo intencional para 
recabar diversidad de experiencias, en cuanto al 
diferente tiempo de incorporación al programa 
(≤1 año, >1 año), tipo de escuela (común sí/
no) y comorbilidad psiquiátrica (sí/no).7 Para 
la selección, se categorizó al total de niños del 
programa según los 8 perfiles posibles y se invitó 
al azar a 1 o 2 niños por perfil.

Herramientas de recolección de datos
Se utilizó el modelo de entrevista no directiva.8,9 

El equipo de investigación compuesto por 
médicas (neuróloga infantil y clínica médica), 
dos antropólogos, una licenciada en nutrición y 
una socióloga construyó colectivamente la guía 
de entrevistas (Material suplementario I en formato 
electrónico).

La construcción de la guía de entrevistas se 
realizó sobre la base de la conceptualización de 
la discapacidad y los tratamientos asociados 
a ella según el modelo teórico denominado 
“Modelo social de la discapacidad”7 y, dentro 
de este, al concepto de “Itinerarios terapéuticos” 
desarrollado por Venturiello.10,11 El estudio se 
basó, asimismo, en la teoría de las trayectorias de 
desarrollo propuesta por Vygotsky.12

De acuerdo al modelo social, la discapacidad 
es una construcción que no se origina en 
los estados de salud de las personas, sino 
en relaciones de poder.  A part ir  de esta 
denominación, las personas se ven expuestas 

a una participación social limitada en la esfera 
económica, con escaso reconocimiento simbólico 
y material.13,14 En la dimensión cultural también 
experimentan limitaciones y son estigmatizadas 
por su apariencia física, alejada del ideal de 
“normalidad”.12 Así es como las personas con 
capacidades físicas particularmente diferentes a 
las de la mayoría se convierten en discapacitadas.

Las familias constituyen el ámbito en donde 
se construyen las respuestas a esas limitaciones 
sociales. La búsqueda de atención médica 
especializada constituye una parte esencial de 
esta construcción, ya que es la que les otorga a las 
familias los conocimientos técnicos y los recursos 
materiales para la atención de esos niños. Este 
proceso de búsqueda de atención en salud va 
delineando itinerarios terapéuticos, entendidos 
como las trayectorias de búsqueda, producción y 
gerenciamiento del cuidado de la salud.13,14

El neurodesarrollo es un complejo proceso 
biológico, psicológico y sociocultural, y para 
comprenderlo es necesaria una concepción que 
abarque cada uno de estos ejes, como también 
las interrelaciones entre ellos. Vygotsky utiliza la 
expresión trayectoria de desarrollo para definir los 
múltiples procesos en que las líneas de desarrollo 
biológicas se acoplan a las de desarrollo social 
y cultural. Según esta concepción, a medida 
que el niño se va desarrollando, se genera una 
conjunción entre estas líneas, haciendo que 
el entorno social y cultural respondan con 
estímulos específicos a cada etapa del desarrollo 
psicomotriz, dando andamiaje y promoviendo el 
neurodesarrollo. En la discapacidad, según este 
autor, se producen desacoples entre estas dos 
líneas, algo que denomina “la incongruencia del 
desarrollo”.12 Es decir, el entorno social y cultural 
no tienen la capacidad de acompañar cada etapa de 
neurodesarrollo de los niños con discapacidad, lo 
que trae como resultado la falta de oportunidades 
terapéuticas, educativas y de crianza adecuadas.

Basada en este marco teórico, la guía de 
entrevistas se construyó para describir los 
itinerarios terapéuticos y, dentro de ellos, las 
posibilidades que se presentan para promover el 
neurodesarrollo.

Las entrevistas fueron realizadas a uno de los 
progenitores (excepto dos casos, donde concurrieron 
madre y padre) y se llevaron a cabo por duplas de 
investigadores (duración 2 horas en promedio). 
Se grabaron y luego se desgrabaron textualmente 
para su análisis. A partir de las historias clínicas, 
la neuróloga recabó los datos diagnósticos, 
evaluaciones, interconsultas y tratamientos.
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Análisis
Se siguió el abordaje propuesto por Emerson,15 

con una primera etapa de lectura en reuniones 
de equipo l ínea por l ínea,  identi f icando 
categorías nativas y analíticas. En una segunda 
etapa, el material fue revisado nuevamente 
para seleccionar –según las categorías ya 
identificadas– un conjunto más restringido de 
ideas y categorías.16 Este análisis se llevó a cabo 
en forma iterativa y, en cada ciclo iterativo, se 
fueron redactando descripciones analíticas de 
progresivamente mayor nivel teórico.17

El trabajo fue aprobado por el Comité de 
Ética del Hospital Italiano de Buenos Aires. 
Los participantes firmaron un consentimiento 
informado y la identidad se reservó mediante el 
uso de nombres de fantasía. Las citas textuales de 
las entrevistas se presentan entre comillas.

RESULTADOS
Perfil de entrevistados y niños

Se realizaron 16 entrevistas en las que 
participaron en su mayoría las madres (Tabla 1). El 
nivel educativo, la profesión de madres y padres, 
y lo mencionado por ellos/as en las entrevistas 
reflejan familias con dificultades económicas para 
sostener la cobertura de salud.

Respecto de los niños, todos requerían 
algún tipo de soporte para la educación, la más 
frecuente fue la integración escolar en escuela 

común.18 El 80 % contaba con certificado único 
de discapacidad. En promedio concurrían al 
programa 2 veces por semana; los tratamientos 
más frecuentes  fueron fonoaudiología  y 
psicopedagogía (Tabla 2). Además, el 30 % 
realizaba alguna terapia domiciliaria, en su 
mayoría psicología cognitivo conductual.

Eventos marcadores que iniciaron los 
itinerarios terapéuticos

Teniendo en cuenta la  edad en la  que 
las entrevistadas identificaron y narraron el 
momento en que sus hijos iniciaron los itinerarios 
terapéuticos, fue posible diferenciar dos grupos: 
por un lado, aquellos que los comenzaron desde 
el nacimiento hasta los 2 años (denominado grupo 
de inicio precoz) y quienes los comenzaron a partir 
de los 3 años (denominado grupo de inicio en la 
primera infancia e infancia tardía). Esta distinción 
hace referencia al momento que las entrevistadas 
reconocieron como los primeros tratamientos 
para abordar la discapacidad, que temporalmente 
puede no coincidir con el diagnóstico médico de 
trastorno del neurodesarrollo.

El grupo de inicio precoz se caracterizó por 
la presencia de algún evento médico perinatal 
o posnatal inmediato, o un diagnóstico médico 
específico (por ejemplo, nacimiento prematuro 
o el diagnóstico de un síndrome epiléptico) 
que motivó el inicio precoz de los tratamientos 
(Material suplementario II en formato electrónico).

Tabla 1. Perfil de los entrevistados

 Entrevistado/a Edad Nivel educativo Situación ocupacional

p1-Eliseo Mamá 47 Terciario completo Trabaja en el hogar 
 Papá 55 Universitario completo Trabaja en relación de dependencia
p2-Juan Mamá 39 Secundario incompleto Trabaja en el hogar 
p3-Mariana Mamá 46 Universitario incompleto Trabaja por cuenta propia
p4-Clarisa Mamá 42 Secundario completo Trabaja por cuenta propia. Busca trabajo
p5-Yamila Mamá 60 Universitario completo Profesional independiente
p6-Jimena Mamá 33 Universitario incompleto Trabajadora independiente
p7-José Mamá 50 Terciario completo Trabaja en relación de dependencia
p8-Santino Mamá 39 Universitario completo Trabaja en relación de dependencia
 Papá 39 Universitario incompleto Patrón/empleador
p9-Patricia Mamá 39 Terciario completo Trabaja en relación de dependencia
p10-Marina Mamá 41 Secundario completo  Trabaja por cuenta propia 
p11-Dante Mamá 36 Universitario completo Trabaja en relación de dependencia
p12-Benicio Mamá 38 Secundario completo Trabaja por cuenta propia
p13-Denise Mamá 46 Secundario completo Trabajo no remunerado
p14-Vanina Papá 52 Secundario completo Patrón
p15-Valentina Mamá 40 Terciario completo Trabaja en relación de dependencia 
p16-Tobías Mamá 52 Terciario incompleto No trabaja
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Tabla 2. Perfil de los niños y niñas 
 Edad a la Sexo Edad al*  Diagnóstico Tratamiento Escolaridad** Grupo de 
 entrevista  diagnóstico médico actual actual  convivencia 
 (años)

p1-Eliseo 12 M 5 Trastorno del TO Común con Madre 
    desarrollo PSI integración Padre  
       Hermano

p2-Juan 9 M 5 Trastorno del lenguaje  FONO Común con Madre 
    y del aprendizaje PSI integración Padre  
     PSPG   Hermano 

P3-Mariana 7 F 3 Trastorno del lenguaje  TO Común con Madre 
    y del aprendizaje PSPG integración Marido de la madre 
       Hermana

p4-Clarisa 9 F 3 Trastorno del  FONO Común con Madre 
    comportamiento  PSI  integración Padre  
     PSPG  Hermano  
       Hermanas (2)

p5-Yamila 13 F 4 Discapacidad  FONO Colegio de Madre 
    intelectual PSPG recuperación  Padre

p6-Jimena 6 F 3 Discapacidad  FONO Colegio Madre 
    intelectual TO  especial Abuela 
     PSI    
     PSPG   

 p7-José 13 M 6 Problemas de  PSI Colegio Madre 
    aprendizaje PSPG integrador Padre   
       Hermana

p8-Santino 5 M 3 Trastorno del  FONO Nivel inicial Madre 
    desarrollo TO con integración Padre 
     PSI   Hermano

p9-Patricia 9 F 1 Discapacidad  FONO Especial Madre 
    intelectual TO  Padre  
       Hermano

p10-Marina 11 F 3 Discapacidad  FONO Común con Madre 
    intelectual  PSPG integración  Padre  
       Hermano

P11-Dante 6 M 2 Discapacidad  TO Común con Madre 
    intelectual PSPG integración Padre 
       Hermana

p12-Benicio 11 M 5 Discapacidad  FONO Común con Madre 
    intelectual TO integración Hermanas (2) 
     PSI 
     PSPG  

p13-Denise 9 F 7 Discapacidad  FONO Común con 
    intelectual PSPG integración  

p14-Vanina 9 F 4 Discapacidad intelectual FONO Especial Madre 
     PSPG  Padre

p15-Valentina 6 F 2 Retraso global  FONO Común con Madre 
    del desarrollo TO integración Madre 
     PSPG   

p16-Tobías 9 M 4 Discapacidad intelectual. FONO Común con Madre 
    Trastorno del lenguaje TO integración Padre 
     PSI  Abuela 
     PSPG   

*Diagnóstico médico: hace referencia a la edad del diagnóstico de trastorno del neurodesarrollo.
** Escolaridad común: cumple con el objetivo de lograr que la población escolarizada adquiera los conocimientos, las destrezas, 
capacidades, actitudes y valores que la estructura del sistema educativo prevé en los plazos y en las edades teóricas previstos.17

FONO: fonoaudiología, TO: terapia ocupacional, PSI: psicología, PSPG: psicopedagogía. 



Itinerarios de tratamiento según las narrativas de madres y padres de niños y niñas con discapacidad secundaria a trastornos del neurodesarrollo  /  395

).En estos casos, las familias contaban con un 
diagnóstico o condición médica (craneosinostosis, 
prematuridad extrema), al que consideraban 
relacionado con discapacidad, aun cuando el 
diagnóstico de trastorno del neurodesarrollo se 
realizó años más tarde. Esto hizo que asumieran 
rápidamente que sus hijos/as debían comenzar 
con alguna terapia. Un ejemplo lo cuenta la mamá 
de Valentina:

Fue algo que te va llevando, ella nació con 
560 gramos, estuvo en terapia de Neo 5 meses y desde 
ahí no para de tener consultas con médicos (...) hoy, 
que viene a fono, que va a un control, que va a otro, 
eso es así, vas a un médico y te dice, tendría que ir a 
la psicopedagoga y después todos los años se hace un 
balance de cómo está ella y ahí van surgiendo otros 
médicos o vas dejando otros.

En el segundo grupo (de inicio en la primera 
infancia e infancia tardía), los niños comenzaron 
en su mayoría con fonoaudiología (n = 11) a 
partir de una derivación del pediatra o por una 
sugerencia del jardín de infantes. Fue el retraso 
en el lenguaje o en las pautas de comunicación 
lo que encendió alguna alarma. En varios casos, 
el diagnóstico de trastorno del neurodesarrollo 
se produjo años más tarde, en su mayoría al 
inicio de la escuela primaria. En otros, si bien 
hay registros tempranos en las evoluciones de la 
historia clínica compatibles con discapacidad, no 
aparece mencionado en las entrevistas.

En este grupo la etapa de identificación de 
un posible problema fue más prolongada. En 
la mayoría de los niños incluyó varios tipos 
de evaluaciones e intervinieron las opiniones 
de distintos actores (padre, madre, pediatra, 
m a e s t r a s ,  f o n o a u d i ó l o g a s  y  f a m i l i a r e s 
principalmente) que fueron interpretando los 
signos y síntomas que presentaban los niños de 
manera diferente (Material suplementario II en 
formato electrónico). 

Un ejemplo de esto es el caso de Yamila. Su 
mamá percibía que su desarrollo no era igual al 
de otras niñas, pero interpretó que se debía que 
era hija única y a la falta de contacto con pares. 
Sus maestras en sala de 4 se comunicaron con 
la familia debido a que no se integraba con sus 
pares. Posteriormente sus tías le mencionaron a la 
madre que notaban un retraso en la adquisición 
de pautas madurativas. A partir de una consulta 
con el pediatra, fue derivada a fonoaudiología y 
a los 5 años, luego de diferentes evaluaciones, se 
diagnosticó retraso global del desarrollo.

Para la madre hasta ese momento el problema 
no estaba definido en términos de diagnóstico 
médico,  aun cuando la niña evidenciaba 
diferentes condiciones que la preocupaban. A 
partir del reconocimiento del diagnóstico, se 
confirmó la necesidad de “algo” para tratar, por 
eso lo mencionan como un momento de angustia:

Sí, fue angustiante.  Yo lo sentí como más 
angustiante porque era como que había un tema a 
resolver, ¿entendés?, trabajar y estar.

En este grupo observamos que el inicio de los 
tratamientos habilitó que se incorporaran a la 
vida de los niños herramientas que permitiesen 
acortar la brecha de incongruencia entre las líneas 
biológica y cultural de desarrollo.

En algunos casos intervino en el proceso una 
figura de confianza y de referencia. Por ejemplo, 
en el caso de Denise, la mamá describió el rol 
positivo que tuvo su médica en el inicio de los 
tratamientos:

Es un proceso muy largo que recorrí (...). Desde 
el primer momento que nos dijeron que Denise tenía 
un problema no pudimos aceptarlo, (...) o sea que lo 
pasamos muy mal (...) fue un transcurso largo, fui 
a distintos lugares y no lo acepté, pensé que era una 
equivocación, pensé que se equivocaron, mi esposo lo 
mismo. Cuando llegamos acá estaba muy angustiada 
(...) la doctora me dijo: “Te vamos a ayudar”, fue la 
palabra que más o menos me pudo quitar un peso, me 
generó confianza (...). Empezamos a hacer todos los 
trámites, todo lo que me mandaron a hacer lo hice. 
(...) Mi imaginación era que ojalá que todo lo que 
me dijeron se equivoque, que sea erróneo, pero ya la 
confianza estaba (...). Voy aceptándolo de a poco.

En las entrevistas se relatan, asimismo, 
experiencias penosas de los niños con la escuela 
y dificultades para socializar con sus pares, así 
como largos períodos de incertidumbre, angustia 
y/o conflictos familiares por las dificultades 
de crianza (Material suplementario II en formato 
electrónico). 

En la totalidad de los casos de inicio tardío, 
el comienzo de los tratamientos trajo aparejado 
un cambio de escuela hacia otras que aportaron 
condiciones acordes a las posibilidades de los 
niños. En este nuevo contexto, lograron integrarse 
a un grupo de pares y en la mayoría de los casos 
llegaron a alfabetizarse.
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DISCUSIÓN
En este estudio fue posible observar que las 

familias, luego del diagnóstico o bien del inicio 
de los tratamientos, comenzaron a internalizar 
la idea de que su hijo necesitaría visitas médicas 
y tratamientos, y que se verían obligados a 
organizarse de una manera diferente.

Se identificó que en el grupo de inicio precoz 
las familias se dispusieron rápidamente a aceptar 
e iniciar los itinerarios terapéuticos, y a llevar 
a cabo todas las reorganizaciones en la vida 
cotidiana que eso implicaba. Estas disposiciones 
constituyen la incorporación de lo que Goffman 
denomina habitus de la discapacidad, que es 
la internalización de miradas y reglas que la 
sociedad aplica a la discapacidad, y las relaciones 
de poder que estas reglas implican.18,19 En cambio, 
en el segundo grupo, la incorporación de este 
habitus es progresiva y el diagnóstico es posterior 
al inicio de los tratamientos.

Esta división, realizada según los itinerarios 
terapéuticos, no hace referencia a grupos 
sustancialmente diferentes en cuanto a tipos 
de tratamiento,  s ino que const i tuye una 
distinción que resultó útil para analizar qué 
lugar ocupa la figura del diagnóstico médico en 
dichos itinerarios y en la crianza. Observamos 
que en el grupo de inicio precoz se habilitó 
tempranamente la posibilidad de formular otras 
propuestas de crianza o de explorar diferentes 
opciones de abordaje terapéutico. En cambio, en 
el segundo grupo, se extendieron temporalmente 
las decisiones sobre el inicio, así como sobre 
el tipo de terapias, y aparecieron situaciones 
de padecimiento por la invisibilización de las 
dificultades que se presentaban.

En cuanto a la posibilidad de generalizar 
estos perfiles a otros grupos, es importante tener 
en cuenta que el estudio se realizó en niños que 
cuentan con acceso a cobertura privada de salud, 
por lo que sería aconsejable estudiar cada grupo 
en su propio contexto.

Conrad y Potter señalan, en sus estudios sobre 
discapacidad, que es necesario el acuerdo entre 
los médicos y la familia para lograr un diagnóstico 
que permita redefinir al “niño problema” como 
un niño con una condición legítima de ser 
atendida.20 El tiempo transcurrido desde que 
las familias detectan algunas dificultades hasta 
que finalmente se arriba al diagnóstico y las 
consecuencias aparejadas fueron, asimismo, 
descriptos por otros autores. En los trastornos 
del espectro autista, un número importante de 
pacientes no son diagnosticados hasta el ingreso 

escolar, si bien el diagnóstico es posible a partir 
de los 16 a 24 meses.20 El retraso el reconocimiento 
del problema representa oportunidades que 
se pierden para dar respuestas, aunque sea 
tentativas, orientadas a estimular pautas de 
neurodesarrollo. Tampoco habilita a las familias la 
posibilidad de adquirir estrategias y herramientas 
para abordar la situación, y como observamos 
en esta investigación, expone tanto a los niños 
como a sus familias a la vivencia de experiencias 
estresantes.3,21

CONCLUSIONES
Los itinerarios terapéuticos se iniciaron 

en forma precoz en algunos casos y tardía 
en otros. El inicio de tratamientos permitió 
incorporar herramientas para acortar la brecha de 
incongruencia entre las líneas biológica y cultural 
de desarrollo. n

Material suplementario disponible en: 
https://www.sap.org.ar/docs/publicaciones/
archivosarg/2022/2444_AO_Pugal_Anexo.pdf
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