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Material suplementario I.
Dimensiones de indagacion y guia de preguntas

Dimensiones de indagacién

Preguntas guia

1) Itinerario en la busqueda de diagnéstico: primeros indicios,

redes informales de definicién del diagndstico,
redes profesionales de diagndstico y de derivacién,
y creencias iniciales

(Coémo fue que llegaron al programa? (;Por qué vienen al centro?)
¢Su hijo/a asisti6 a otro centro antes de ingresar al programa?

2) Significados del diagnédstico

a- ;Como se llama el diagnéstico que tiene su hijo/a?

b- ;Qué es lo que le explicaron los profesionales de qué significa
esto?

c- ;Qué piensa ahora de la situacién de su hijo/a?

d- ;Hay alguna diferencia respecto a cémo lo pensaba al
comienzo?

3) Busqueda de informacién y sentidos

a- ;Busca algo de informacién sobre la problemética de su hijo/a?
b- ;Dénde la busca?

c- ;Coémo vive lo que le pasa a su hijo/a?

d- ;Tiene alguna religiéon? ;Lo ayuda la religion? ;De qué manera?

4) Significados de los tratamientos: tratamientos deseados

a- ;Cudles tratamientos realiza actualmente?

b- ;Cémo son los tratamientos (preguntar por tratamiento)?

c- ;Paso por otras instancias de tratamiento?

d- ;Puede describir lo que hace en cada tratamiento?

e- ;Qué cambios nota con este tratamiento? En la escuela,

en la casa.

f- ;Cudl es la importancia que le da a los tratamientos? ;Por qué?
f- ;Qué avances espera que ocurran a partir de los tratamientos?
h- ;Qué debe tener un tratamiento para ser ttil?

i- ;En qué medida los tratamientos que hace acd cumplen con
estos criterios?

5) Obstaculos percibidos: geograficos y econémicos

a- ;Cuénto tiempo cree que deberia tomarles desplazarse hasta

el Centro?

b- ;Qué tratamientos no cubre la obra social?

c- ;Qué otras actividades/ tratamientos cree que deberfa cubrir?
d- ;Cudl es el impacto econémico de estos tratamientos para la

economia familiar? ;Y el del transporte?

6) Gastos indirectos que tienen que ver con el
cese de actividad laboral de las madres

a- ;Cudles son las principales cuestiones y preocupaciones
econdmicas que para usted y su familia son importantes?

7) Administrativas

a- ;Cémo considera que es el funcionamiento del sistema de
turnos por parte del programa? ;Y la autorizacién de los
tratamientos?

b- ;Cudnto tiempo les lleva realizar estos trdmites?

¢- ;Qué modificaciones cree que deberian realizarse?

8) Insercion en el sistema escolar en el inicio

a- ;Tienen algtin tipo de apoyo en la escuela?
b- ;Cémo fue que lleg6 a esta escuela?
¢- ;A cudntas escuelas fue su hijo/a?

9) Relacién actual con la escuela: jcomo es la relacion con el
personal docente, el personal directivo y el del gabinete?

a- ;Cémo es la relacién con el personal docente, el personal
directivo y el del gabinete?

b- ;Cémo le parece que se puede mejorar la relacién con

la escuela?

c- (Hay alguien del programa que se vincule con la escuela?
(Quién/quiénes? ;Qué es lo que hacen?

10) Obstdculos del sistema escolar

a- ;Cémo se tomo la decisién de pedir la integracion?
b- ;El programa cumpli6 algtin papel en esta decisién?

11) Escuela especial (si la mencionan)

a- ;A qué edad comenzé a ir a la escuela especial? ;Como se
tomo la decision?
b- ;Cudl fue el papel del programa en esta decisién?




Itinerarios de tratamiento segiin las narrativas de madres y padres de nifios y nifias con discapacidad secundaria a trastornos del neurodesarrollo | 11

12) Cuidados: rol de los miembros de la familia en el cuidado

a- ;Cudles son las actividades de cada integrante de la familia
actualmente? (Por ejemplo, en una semana comuin)

b- ;Qué actividades realizaban antes de iniciar el tratamiento?
c- (Cémo se organizan para que cada integrante de la familia
haga sus actividades (los nifios y los adultos), en qué participa
o colabora cada uno?

d-;Cémo es una semana comun y corriente?

13) Expectativas a- ;Qué le pareceria bueno para su hijo/a en este momento?
b- ;Qué otras cosas se imagina que le harfan bien a su hijo/a?
c- Mis alld de lo que le dijeron los médicos, ;cree que hay
alguna otra explicacién para lo que le pasa a su hijo/a?

14) Calidad percibida a- A nivel general, ;jcudl es su opinién sobre el programa?

;Qué cree que se deberia agregar o modificar?

b- ;C6émo cree que es la comunicacién con los profesionales del
programa?

c- Al principio nos coment6 que habia participado de otros
centros de tratamiento (si es que nos lo dijo): jcudles son las
similitudes y diferencias que encuentra con este programa?

d- ;Cudles son las principales fortalezas y debilidades del
programa?

e- ;Se sienten parte del programa? ;Cudl creen que debe ser el
rol del familiar en el tratamiento?
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Material suplementario II.

Descripcion resumida del inicio de los itinerarios terapéuticos de los nifios y las nifias incluidos en el estudio

Descripcién del inicio del itinerario terapéutico

Grupo de inicio precoz

p6-Jimena

Jimena fue operada a los 7 meses como consecuencia de una craneosinostosis. Su itinerario terapéutico comenzoé
practicamente desde el nacimiento segiin cuenta su mamd, e interpreta que el retraso fue producto de esa
craneosinostosis: “Desde que naci6 se empezaron a ver cosas respecto a sus reflejos que no eran como el resto de
los nifios, de los bebés, entonces la pediatra la mandé a estimulacién temprana (...) ella tenia un ojo un poquito més
para afuera y después de hacerle distintos estudios resulté que tenia craneosinostosis (...). Entonces creemos que
el retraso vino por esto”. Fue derivada precozmente a estimulacién temprana por su pediatra. A este tratamiento
inicial, se le fueron agregando fonoaudiologfa, terapia ocupacional y mds tarde psicopedagogia.

p9-Patricia

Patricia debuté con un cuadro convulsivo de dificil manejo a los 10 meses, que requirié cuidados intensivos y
asistencia respiratoria durante 3 semanas. “Alos 10 meses un dia de golpe (...) empez6 con su primera convulsién y
caimos en una salita, de la salita al hospital y de ahi al Italiano, ese mismo dia a la noche terminé en terapia intensiva
con respirador (...) no paraban las convulsiones”. A partir de este primer episodio, comenzé con estimulacién
temprana y continué con terapia ocupacional y fonoaudiologfa. Fue en ese momento cuando Patricia comenzé
sus itinerarios. El diagndstico médico devino a los 3 afios a partir de un estudio genético en el momento en que su
mamd estaba embarazada de 3 meses esperando su segundo hijo.

p12-Benicio

Benicio naci6 con una hernia diafragmatica y con serios problemas para aumentar de peso. Requeria internaciones
frecuentes por infecciones banales. Durante todo el primer afno de vida, realizaron mdltiples consultas por los
problemas gastrointestinales: “Empez6 a los 2 afios y medio mds o menos con fono (...) se notaba la diferencia con
los nenes, fue muy bebotén porque él pasd por una hernia (...). Entonces empezamos a probar médicos (...) todos
los médicos me decian: «S5f, tiene algo, pero no sabemos»”. Una vez solucionadas sus dificultades nutricionales,
sus padres detectaron un retraso en la adquisicién de pautas motoras, por ejemplo refirieron que al afio y medio
de vida no querfa pisar ninguna superficie, y a partir de ese momento lo derivaron a estimulacién temprana.

p15-Valentina

Valentina fue una prematura extrema (naci6 en la semana 24 de gestacién con un peso de 500 gramos), por eso
tuvo que permanecer internada en una unidad de cuidados criticos durante mads de 5 meses. “Tiene varias cosas
que surgen por ser prematura”. Valentina comenz6 los tratamientos desde que fue dada de alta de Neonatologia
con un médulo que inclufa estimulacién temprana, fonoaudiologia y kinesiologfa.

Grupo de inicio en la primera infancia e infancia tardia

pl-Eliseo

p2-Juan

P3-Mariana

El papéd y la mama de Eliseo describen una larga etapa durante el jardin de infantes y el preescolar en los que habia
indicios de trastornos en el desarrollo, que eran desestimados por el entorno familiar e incluso por el pediatra. Durante
el jardin, Eliseo “casi no hablaba, eran palabras sueltas y le tenia miedo a todo, se escondia debajo de la mesa, no
charlaba con otros compatieros, no se integraba”. En ese momento pensaban que Eliseo podria tener “trastorno del
lenguaje, que le costaba un poquito mds el colegio, pero que, con terapias, con fono, con psicopedagogia, pensamos
que esto se iba a resolver”. Aun asi, continuaron envidndolo a una escuela exigente. A los 5 afios la mamad se dio
cuenta de que Eliseo podria presentar dificultades de aprendizaje: “... hasta que me di cuenta de que esos niveles
no los iba a lograr y bueno en salita de 5 empezamos”. A los 5 afios una médica psiquiatra hizo el diagnéstico de
TGD. Necesitaron este diagnéstico para tomar la decisién de cambiarlo a otro colegio que permitiese la inclusion
de maestra integradora.

Los primeros indicios de que Juan pudiese presentar alguna alteracién en el desarrollo madurativo se dieron a los
2 afios de edad, momento en que desde la escuela sugirieron tratamiento fonoaudioldgico porque “hablaba poco
y lo poco que hablaba lo hablaba mal, era el tinico nene que hablaba mal”. La mamad relaté que inicialmente no le
dio relevancia a la indicacién, lo que retrasé el inicio de los tratamientos, que finalmente comenzaron a los 5 afios.
A esa edad se registr6 en la historia clinica el diagndstico de trastorno mixto del lenguaje. Sin embargo, tanto la
madre como el padre recién hacen referencia a un problema a partir del diagnéstico de dislexia, cuando Juan tenia
7 afos, momento en el que les informaron que el nifio iba a repetir de grado.

La madre identific6 tempranamente dificultades en Mariana y, si bien consulté con la pediatra, el inicio del
tratamiento se retrasé hasta que la maestra sefial6 dichas dificultades: “Me di cuenta de la discapacidad a los 2
afios (...) primero fue que no se expresaba bien, no hablaba mucho, entonces yo habia consultado con la pediatra
que me decfa: «Vamos a ver con una foniatra». (...) Ahi dije: «Vamos a esperar que empiece el jardin, capaz que se
larga més a hablar», y bueno ahi en el jardin ya me daba cuenta de que no, porque se aislaba, una serie de cosas
que me marcaron las docentes y ah si, ya fui directamente con una neurolingiiista”.

Relata que “estuvieron 1 afio realizando evaluaciones” hasta determinar “lo que tenia”. En esa etapa hubo que
“descartar otras cosas (..) audiometrias y un montén de estudios”.

Desdeelinicio hubo continuidad enlos tratamientos, a pesar dela preocupaciéninicial: “En principio causé angustia
obviamente, porque nadie se espera una cosa asi, pero bueno siempre para adelante”. La mama relata que en la
escuela no permitian que Mariana realizara las mismas actividades que sus compafieros, por lo que decidieron
cambiarla de jardin de infantes.
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p4-Clarisa

Cuando tenfa 2 afios la mamad not6 cuestiones en Clarisa que le preocupaban, dificultad en el lenguaje: “No se le
entendia, hablar hablaba, pero no se le entendia”, e inquietud motora. La pediatra interpret6 inicialmente una
problematica familiar, de igual manera que lo hizo el resto del entorno familiar: “Cuando yo empecé a dudar
que habia algo raro en Clarisa, todos me decian que yo estaba loca”. Al finalizar salita de 2 la pediatra sugirié
una interconsulta con fonoaudiologia, “para que yo me quede tranquila”. Pero la mamd no pudo conseguir el
turno. Cuando comenz6 salita de 3 la maestra sefial6 un problema mds serio, y esta intervencién desencadené el
itinerario terapéutico: “Cuando ella empez6 salita de 3 ya en la primera reunién me empezaron a plantear que no
era clara y no se le entendfa lo que decfa, y bueno consulté con una fono, me consiguieron un turno urgente y ella
automdticamente la vio y me dijo: «Yo te voy a derivar al Italiano», me mandé con una psicéloga, (...) ambas cada
una por su lado me decian que Clarisa tenfa un retraso madurativo”.

p5-Yamila

A los 2 afios una maestra del jardin les advierte que Yamila no lograba integrarse con el resto del
grupo. También en esa época los familiares llamaron la atencién de la mamd. Ella no veia esas
dificultades en Yamila, y lo interpretaba como consecuencia de su poco contacto con otras ninas. A los
2 afios consulté con el pediatra que la derivé a fonoaudiologfa. Cuando la nifia tenfa 3 afios la mama
comenzé con tratamiento psicolégico, como consecuencia de las dificultades que presentaba Yamila.
Ensalade4 fuenuevamentelamaestra, de otrojardin, quienlesugirié alamamahacer unaevaluaciénintroduciendo
por primera vez el concepto de atraso. En sala de 5 desde el colegio solicitaron la inclusién de una maestra
integradora, y la necesidad de realizar el trdmite del certificado de discapacidad. El momento del diagnéstico
médico lo describen como angustiante.

p7-José

Desde la perspectiva de la mam4, el inicio del problema de José fue repentino, y comenzé a los 5 afios, a partir del
diagnéstico médico de epilepsia. “José empez6 con una convulsién, lo internaron y le diagnosticaron epilepsia
(...) porque José mds que un resfrio no habia tenido y de repente esto de la convulsién como que para mi era una
convulsién pasajera”. Sinembargo, yase evidenciaban dificultades escolares, quelamaméd denominaba “normales”:
“En preescolar no era tan evidente, pero tenfa algunas dificultades normales, ya después como que empezé a
evidenciarse mds”. En esa etapa ocurrieron experiencias penosas en la escuela: “Le qued6 una mala experiencia en
su colegio, el primer colegio al que fue, que era catélico, y es el dia de hoy que no quiere ni pasar por la puerta”.
El diagndstico fue dificil: “Al principio cuando nos dijeron que tenia epilepsia fue un shock, eso si que fue un mal
recuerdo, [rie], pero bueno (...) habia que aceptarlo (...) a mi sobre todo me cost6 aceptar el tema de la enfermedad
(...) la enfermedad de un hijo es como una trompada”.

p8-Santino

Elinicio que detectan la mam4d y el papd es los 2 afios, con problemas del habla: “Empez6 con problemas del habla,
entonces a los 2 aflos mds o menos”, y con fono. A los 3 la fonoaudidloga derivé a neurologia, y se diagnosticé
retraso madurativo. El problema del habla lo detect? el pediatra; la mamd y el papd no se daban cuenta.

p10-Marina

El proceso fue lineal, comenz6 a los 2 afios con una fonoaudiéloga que taxativamente le indicé que Marina tenfa
que comenzar tratamiento. En paralelo se hicieron varios estudios, que la mamd describe como “chocantes”,
pero los fueron realizando mientras a Marina se le agregaba tratamiento con psicopedagoga. La mediadora fue
una psicopedagoga. No describen sufrimientos vinculados a los itinerarios terapéuticos: “Por suerte no tuvimos
inconveniente, tuvimos un caminito muy derechito”.

P11-Dante

Lasprimerasconsultasfueronalos2afiosderivados porsu pediatra porretrasodellenguaje (estonosurgiéenlaentrevista
porlamamad). Enestemomentoestabanatravesandodificultadesfamiliaresserias, relacionadasconepisodiosde violencia
del papdy realizando terapia vincular. Impresiona que en este primer momento lamamanologré direccionary accionar
frente alas dificultades que se reconocian. Dicelamama: “Me cost6 darme cuenta de que mi hijo necesitaba todoesto”.
La evaluacién nunca termind y el préximo contacto con el sistema de salud por el desarrollo de Dante fue a los 4
afios y medio, cuando a partir del jardin le mencionaron dificultades de conducta y del lenguaje. Por este motivo
comenzaron de manera simultdnea evaluaciones en salud mental pedidtrica y en fonoaudiologia (ambos en el
central). Existieron multiples sefiales de alarma desde el sistema de salud, y muchos inicios y suspensiones de los
tratamientos, y desconfianza hacia las recomendaciones médicas. La fonoaudi6loga logré articular el inicio de los
tratamientos. Indirectamente, refiere padecimientos de Dante antes de iniciar los tratamientos.

p13-Denise

Proceso largo, poca descripcién de las evidencias iniciales, excepto que Denise participaba poco. La mama

lo interpreta como “timidez”. Comenzé con fonoaudiologia; la mamad al inicio desconfi6 de lo que le decia

la psic6loga. Ella misma habla de negacién. “Desde el primer momento que nos dijeron que Denise tenia un
problema no pudimos asimilar, no pudimos aceptarlo, como que no (...) o sea que lo pasamos muy mal, no
pudimos aceptar, 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”. La mediadora fue una médica, a la que mencionan
repetidamente.

pl4-Vanina

La mamad y el papd identifican dificultades tempranamente a los 3 afios por dificultades en el jardin: “Le
costaba expresarse, no tenfa fluidez en lo que serfan las palabras”. Comenzaron con terapias particulares, luego
se afiliaron al Plan de Salud, y comenzaron los estudios diagndsticos: “Yo entendi de entrada que tenfa un
inconveniente y entendi que uno se pone en manos del profesional”. El papd destaca la incertidumbre inicial,
por no tener un diagnéstico. A los 4 afios ya tiene diagnéstico de retraso de desarrollo en la historia clinica.
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pl6-Tobias Tobias presentaba indicios de algtin inconveniente, como hiperactividad, y también tuvo un episodio que

podria ser una muerte stbita. A los 3 afios tuvo un accidente mayor en el jardin (se llevé por delante una mesa,
que le destruyé6 el parpado), por el que tuvieron que operarlo, dej6 de hablar, y a partir de alli comenzaron los
tratamientos. Para la mamd el problema de Tobias fue el accidente del jardin, que sin embargo puede haber
sido producto del mismo problema, y que sean sufrimientos producto del problema que no se podia reconocer.

Los sufrimientos contintdan porque durante mucho tiempo no encuentran un marco adecuado de tratamientos.
Muchos problemas con la medicacién psiquidtrica.

TGD: trastorno general del desarrollo.



