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RESUMEN

Introduccion. Lostrastornosenelneurodesarrollo
infantil constituyen un 10 % de las causas
de discapacidad en la nifiez. La busqueda
de atencién médica configura itinerarios
terapéuticos, entendidos como los procesos de
busqueday atencién para el cuidado delasalud,
donde surgen oportunidades de diagndstico
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.

Poblacion y métodos. Estudio cualitativo
mediante entrevistas en profundidad a madres
y padres de nifios (de junio de 2018 a noviembre
de 2019). El andlisis se realizd sobre la base
del modelo social de la discapacidad y del de
desarrollo infantil propuesto por Vygotsky.
Resultados. Se realizaron 16 entrevistas.
Considerandolaedad deinicio delositinerarios
terapéuticos y el diagnoéstico, se identificaron
dos grupos: aquellos que los comenzaron desde
el nacimiento hasta los 2 afios (inicio precoz) y
quienes lo hicieron a partir de los 3 afios (inicio
en la primera infancia e infancia tardia). En el
primero se habilita tempranamente la bisqueda
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 tardio se
acompaid dedificultades enlaescuela, periodos
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
tardfaenotros. Elinicio de tratamientos permitié
incorporar herramientas para acortar la brecha
de incongruencia entre las lineas biolégica y
cultural de desarrollo.

Palabras clave: desarrollo infantil, trastornos del
neurodesarrollo, diagndstico precoz, accesibilidad alos
servicios de salud, investigacion cualitativa.
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INTRODUCCION

Los trastornos en el
neurodesarrollo infantil, que
incluyen el retraso global del
desarrollo, la discapacidad intelectual
y los trastornos generalizados del
desarrollo y del aprendizaje,
constituyen un 10 % de las causas que
generan discapacidad en la nifiez.! 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.?

Algunos estudios que analizan los
itinerarios terapéuticos y diagndsticos
en nifios con este tipo de trastornos
describen incongruencias entre los
estimulos que necesitan los nifios
segun 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
fueron conceptualizadas por
Vygotsky, que las define como brechas
entre las lineas de desarrollo bioldgico,
social y cultural.®* Este desacople
puede traducirse en ansiedad e
incertidumbres de los padres y
madres acerca del diagnéstico, en
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retrasos para iniciar tratamientos adecuados y en
situaciones de estrés relacionadas con la crianza.>®

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.

POBLACION Y METODOS
Disefio

Investigacién cualitativa mediante
entrevistas en profundidad (de junio de 2018 a
noviembre de 2019) a madres y padres de nifios
con discapacidad secundaria a trastornos del
neurodesarrollo y triangulacién con datos de las
historias clinicas electrénicas.

Ambito, poblacién y muestreo

La poblacién accesible fueron nifios/as de
4 a 12 afios con diagnéstico de trastorno del
neurodesarrollo que se encontraban realizando
tratamientos en el Hospital Italiano de Buenos
Aires en un programa interdisciplinario de
tratamientos. Se utilizé muestreo intencional para
recabar diversidad de experiencias, en cuanto al
diferente tiempo de incorporacién al programa
(=<1 afio, >1 afo), tipo de escuela (comun si/
no) y comorbilidad psiquidtrica (si/no).” Para
la seleccioén, se categorizé al total de nifos del
programa segun los 8 perfiles posibles y se invitd
al azar a 1 o 2 nifos por perfil.

Herramientas de recoleccién de datos

Se utiliz6 el modelo de entrevista no directiva.®’
El equipo de investigacién compuesto por
médicas (neurdloga infantil y clinica médica),
dos antropélogos, una licenciada en nutricién y
una sociéloga construyé colectivamente la gufa
de entrevistas (Material suplementario I en formato
electronico).

La construccién de la gufa de entrevistas se
realizé sobre la base de la conceptualizacion de
la discapacidad y los tratamientos asociados
a ella segtn el modelo te6rico denominado
“Modelo social de la discapacidad”” y, dentro
de este, al concepto de “Itinerarios terapéuticos”
desarrollado por Venturiello.'”!" E] estudio se
basd, asimismo, en la teoria de las trayectorias de
desarrollo propuesta por Vygotsky.'?

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

a una participacién social limitada en la esfera
econdémica, con escaso reconocimiento simbdélico
y material.”** En la dimensién cultural también
experimentan limitaciones y son estigmatizadas
por su apariencia fisica, alejada del ideal de
“normalidad”.'? Asi es como las personas con
capacidades fisicas particularmente diferentes a
las de la mayoria se convierten en discapacitadas.

Las familias constituyen el &mbito en donde
se construyen las respuestas a esas limitaciones
sociales. La btisqueda de atenciéon médica
especializada constituye una parte esencial de
esta construccion, ya que es la que les otorga a las
familias los conocimientos técnicos y los recursos
materiales para la atencién de esos nifios. Este
proceso de bisqueda de atencién en salud va
delineando itinerarios terapéuticos, entendidos
como las trayectorias de bisqueda, produccion y
gerenciamiento del cuidado de la salud.**

El neurodesarrollo es un complejo proceso
biolégico, psicolégico y sociocultural, y para
comprenderlo es necesaria una concepciéon que
abarque cada uno de estos ejes, como también
las interrelaciones entre ellos. Vygotsky utiliza la
expresion trayectoria de desarrollo para definir los
multiples procesos en que las lineas de desarrollo
bioldgicas se acoplan a las de desarrollo social
y cultural. Segdn esta concepcidén, a medida
que el nifio se va desarrollando, se genera una
conjuncién entre estas lineas, haciendo que
el entorno social y cultural respondan con
estimulos especificos a cada etapa del desarrollo
psicomotriz, dando andamiaje y promoviendo el
neurodesarrollo. En la discapacidad, segtin este
autor, se producen desacoples entre estas dos
lineas, algo que denomina “la incongruencia del
desarrollo”."? Es decir, el entorno social y cultural
no tienen la capacidad de acompanar cada etapa de
neurodesarrollo de los nifios con discapacidad, lo
que trae como resultado la falta de oportunidades
terapéuticas, educativas y de crianza adecuadas.

Basada en este marco tedrico, la guia de
entrevistas se construyé 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 (duracién 2 horas en promedio).
Se grabaron y luego se desgrabaron textualmente
para su andlisis. A partir de las historias clinicas,
la neurdloga recab6 los datos diagnodsticos,
evaluaciones, interconsultas y tratamientos.
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Analisis

Se sigui6 el abordaje propuesto por Emerson,'®
con una primera etapa de lectura en reuniones
de equipo linea por linea, identificando
categorias nativas y analiticas. En una segunda
etapa, el material fue revisado nuevamente
para seleccionar —segin las categorias ya
identificadas— un conjunto mds restringido de
ideas y categorfas.'® Este andlisis se llevé a cabo
en forma iterativa y, en cada ciclo iterativo, se
fueron redactando descripciones analiticas de
progresivamente mayor nivel tedrico."”

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

RESULTADOS
Perfil de entrevistados y nifios

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

Respecto de los nifios, todos requerian
algtin tipo de soporte para la educacion, la mas
frecuente fue la integracion escolar en escuela

TaBLA 1. Perfil de los entrevistados

comun."®El 80 % contaba con certificado tnico
de discapacidad. En promedio concurrian al
programa 2 veces por semana; los tratamientos
mads frecuentes fueron fonoaudiologia y
psicopedagogia (Tabla 2). Ademds, el 30 %
realizaba alguna terapia domiciliaria, en su
mayoria psicologia 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 afios (denominado grupo
de inicio precoz) y quienes los comenzaron a partir
de los 3 afios (denominado grupo de inicio en la
primera infancia e infancia tardfa). Esta distincién
hace referencia al momento que las entrevistadas
reconocieron como los primeros tratamientos
para abordar la discapacidad, que temporalmente
puede no coincidir con el diagnéstico médico de
trastorno del neurodesarrollo.

El grupo de inicio precoz se caracteriz6 por
la presencia de algin evento médico perinatal
o posnatal inmediato, o un diagndstico médico
especifico (por ejemplo, nacimiento prematuro
o el diagnédstico de un sindrome epiléptico)
que motivé el inicio precoz de los tratamientos
(Material suplementario II en formato electrénico).

Entrevistado/a Edad

Nivel educativo

Situacién ocupacional

pl-Eliseo Mama 47

Papa 55
p2-Juan Mamad 39
p3-Mariana Mama 46
p4-Clarisa Mamad 42
p5-Yamila Mama 60
p6-Jimena Mamd 33
p7-José Mama 50
p8-Santino Mama 39

Papa 39
p9-Patricia Mama 39
pl0-Marina Mama 41
pll-Dante Mama 36
p12-Benicio Mama 38
p13-Denise Mama 46
p14-Vanina Papa 52
pl5-Valentina Mama 40

pl6-Tobias Mama 52

Terciario completo
Universitario completo
Secundario incompleto
Universitario incompleto
Secundario completo
Universitario completo
Universitario incompleto
Terciario completo
Universitario completo
Universitario incompleto
Terciario completo
Secundario completo
Universitario completo
Secundario completo
Secundario completo
Secundario completo
Terciario completo

Terciario incompleto

Trabaja en el hogar

Trabaja en relacién de dependencia
Trabaja en el hogar

Trabaja por cuenta propia

Trabaja por cuenta propia. Busca trabajo
Profesional independiente
Trabajadora independiente

Trabaja en relacién de dependencia
Trabaja en relacién de dependencia
Patrén/empleador

Trabaja en relacién de dependencia
Trabaja por cuenta propia

Trabaja en relacién de dependencia
Trabaja por cuenta propia

Trabajo no remunerado

Patrén

Trabaja en relacién de dependencia

No trabaja
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TasLa 2. Perfil de los nifios y nifias

Edad ala Sexo Edad al* Diagnéstico Tratamiento  Escolaridad™ Grupo de
entrevista diagnéstico médico actual actual convivencia
(afios)
pl-Eliseo 12 M 5 Trastorno del TO Comtin con Madre
desarrollo PSI integracién Padre
Hermano
p2-Juan 9 M 5 Trastorno del lenguaje FONO Comtin con Madre
y del aprendizaje PSI integracién Padre
PSPG Hermano
P3-Mariana 7 F 3 Trastorno del lenguaje TO Comiun con Madre
y del aprendizaje PSPG integracion =~ Marido de la madre
Hermana
p4-Clarisa 9 F 3 Trastorno del FONO Comtin con Madre
comportamiento PSI integracion Padre
PSPG Hermano
Hermanas (2)
p5-Yamila 13 F 4 Discapacidad FONO Colegio de Madre
intelectual PSPG recuperacién 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 integracion Padre
PSI Hermano
p9-Patricia 9 F 1 Discapacidad FONO Especial Madre
intelectual TO Padre
Hermano
pl0-Marina 11 F 3 Discapacidad FONO Comtin con Madre
intelectual PSPG integracién Padre
Hermano
P11-Dante 6 M 2 Discapacidad TO Comuin con Madre
intelectual PSPG integracion Padre
Hermana
pl2-Benicio 11 M 5 Discapacidad FONO Comtin con Madre
intelectual TO integracion Hermanas (2)
PSI
PSPG
pl13-Denise 9 F 7 Discapacidad FONO Comtin con
intelectual PSPG integracién
pl4-Vanina 9 F 4 Discapacidad intelectual ~ FONO Especial Madre
PSPG Padre
pl5-Valentina 6 F 2 Retraso global FONO Comtin con Madre
del desarrollo TO integracién Madre
PSPG
pl6-Tobias 9 M 4 Discapacidad intelectual. ~ FONO Comtin con Madre
Trastorno del lenguaje TO integracién Padre
PSI Abuela
PSPG

*Diagnéstico médico: hace referencia a la edad del diagnéstico de trastorno del neurodesarrollo.

** Escolaridad comtin: cumple con el objetivo de lograr que la poblacién escolarizada adquiera los conocimientos, las destrezas,
capacidades, actitudes y valores que la estructura del sistema educativo prevé en los plazos y en las edades teéricas previstos.!”
FONO: fonoaudiologfa, TO: terapia ocupacional, PSI: psicologia, PSPG: psicopedagogfa.
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).En estos casos, las familias contaban con un
diagndstico o condicién médica (craneosinostosis,
prematuridad extrema), al que consideraban
relacionado con discapacidad, aun cuando el
diagnostico de trastorno del neurodesarrollo se
realiz6 afios mds tarde. Esto hizo que asumieran
rapidamente que sus hijos/as debian comenzar
con alguna terapia. Un ejemplo lo cuenta la mama
de Valentina:

Fue algo que te va llevando, ella nacié con
560 gramos, estuvo en terapia de Neo 5 meses y desde
ahi no para de tener consultas con médicos (...) hoy,
que viene a fono, que va a un control, que va a otro,
eso es ast, vas a un médico y te dice, tendria que ir a
la psicopedagoga y después todos los afios se hace un
balance de como estd ella y ahi van surgiendo otros
médicos o vas dejando otros.

En el segundo grupo (de inicio en la primera
infancia e infancia tardia), los nifios comenzaron
en su mayoria con fonoaudiologia (n = 11) a
partir de una derivacién del pediatra o por una
sugerencia del jardin de infantes. Fue el retraso
en el lenguaje o en las pautas de comunicacion
lo que encendi6 alguna alarma. En varios casos,
el diagndstico de trastorno del neurodesarrollo
se produjo afios mds tarde, en su mayoria al
inicio de la escuela primaria. En otros, si bien
hay registros tempranos en las evoluciones de la
historia clinica compatibles con discapacidad, no
aparece mencionado en las entrevistas.

En este grupo la etapa de identificaciéon de
un posible problema fue mds prolongada. En
la mayoria de los nifios incluy6 varios tipos
de evaluaciones e intervinieron las opiniones
de distintos actores (padre, madre, pediatra,
maestras, fonoaudiélogas y familiares
principalmente) que fueron interpretando los
signos y sintomas que presentaban los nifios de
manera diferente (Material suplementario II en
formato electrénico).

Un ejemplo de esto es el caso de Yamila. Su
mamad percibfa que su desarrollo no era igual al
de otras nifias, pero interpreté que se debia que
era hija tinica 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 tfas le mencionaron a la
madre que notaban un retraso en la adquisicién
de pautas madurativas. A partir de una consulta
con el pediatra, fue derivada a fonoaudiologfa y
a los 5 afios, luego de diferentes evaluaciones, se
diagnosticé retraso global del desarrollo.

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

St, fue angustiante. Yo lo senti como mds
angustiante porque era como que habia un tema a
resolver, sentendés?, trabajar y estar.

En este grupo observamos que el inicio de los
tratamientos habilité que se incorporaran a la
vida de los nifios herramientas que permitiesen
acortar la brecha de incongruencia entre las lineas
bioldgica 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 mam4é describié el rol
positivo que tuvo su médica en el inicio de los
tratamientos:

Es un proceso muy largo que recorri (...). Desde
el primer momento que nos dijeron que Denise tenia
un problema no pudimos aceptarlo, (...) 0 sea que lo
pasamos muy mal (...) fue un transcurso largo, fui
a distintos lugares y no lo acepté, pensé que era una
equivocacion, pensé que se equivocaron, mi esposo lo
mismo. Cuando llegamos acd estaba muy angustiada
(...) la doctora me dijo: “Te vamos a ayudar”, fue la
palabra que mds o menos me pudo quitar un peso, me
generd confianza (...). Empezamos a hacer todos los
tramites, todo lo que me mandaron a hacer lo hice.
(...) Mi imaginacion era que ojald que todo lo que
me dijeron se equivoque, que sea erroneo, pero ya la
confianza estaba (...). Voy aceptindolo de a poco.

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

En la totalidad de los casos de inicio tardio,
el comienzo de los tratamientos trajo aparejado
un cambio de escuela hacia otras que aportaron
condiciones acordes a las posibilidades de los
nifios. En este nuevo contexto, lograron integrarse
a un grupo de pares y en la mayoria de los casos
llegaron a alfabetizarse.
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DISCUSION

En este estudio fue posible observar que las
familias, luego del diagndstico o bien del inicio
de los tratamientos, comenzaron a internalizar
la idea de que su hijo necesitaria visitas médicas
y tratamientos, y que se verfan obligados a
organizarse de una manera diferente.

Se identificé que en el grupo de inicio precoz
las familias se dispusieron rdpidamente 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 incorporacion de lo que Goffman
denomina habitus de la discapacidad, que es
la internalizacién de miradas y reglas que la
sociedad aplica a la discapacidad, y las relaciones
de poder que estas reglas implican.'®!” En cambio,
en el segundo grupo, la incorporacién de este
habitus es progresiva y el diagndstico es posterior
al inicio de los tratamientos.

Esta divisién, realizada segtn los itinerarios
terapéuticos, no hace referencia a grupos
sustancialmente diferentes en cuanto a tipos
de tratamiento, sino que constituye una
distincién que result6 ttil para analizar qué
lugar ocupa la figura del diagndstico médico en
dichos itinerarios y en la crianza. Observamos
que en el grupo de inicio precoz se habilité
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, asi como sobre
el tipo de terapias, y aparecieron situaciones
de padecimiento por la invisibilizacion 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 realizé en nifios que
cuentan con acceso a cobertura privada de salud,
por lo que serfa aconsejable estudiar cada grupo
en su propio contexto.

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

escolar, si bien el diagnéstico es posible a partir
delos 16 a 24 meses.? 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 situacién, y como observamos
en esta investigacién, expone tanto a los nifios
como a sus familias a la vivencia de experiencias
estresantes.>*!

CONCLUSIONES

Los itinerarios terapéuticos se iniciaron
en forma precoz en algunos casos y tardia
en otros. El inicio de tratamientos permiti6
incorporar herramientas para acortar la brecha de
incongruencia entre las lineas bioldgica y cultural
de desarrollo. ®

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