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2.Descripcion

Este trabgo investigativo identifica y describe las précticas de agencia y los procesos de
construccion de identidad en nifios que presentan enfermedad respiratoria crénica y que en €
marco de su tratamiento médico asisten a la Fundacion Hospital de la Misericordia (HOMI)
ubicada en la ciudad de Bogota — Colombia.

La enfermedad respiratoria cronica es una ateracion en la salud que repercute gravemente en las
dindmicas econdémicas, sociaes, educativas y culturales del nifio que la padece y sus familiares.
En virtud de €llo, se busca identificar cudles son los &mbitos de ocurrencia en los que los nifios
gue padecen la enfermedad desarrollan practicas de agencia y llevan a cabo procesos de
construccion de identidad, en un esfuerzo por reconocer desde las propias voces de l0s nifios y sus
familiares cuales son |os aspectos que las propician y cual es la singularidad que comportan.

El documento sefidla algunos puntos de confluencia entre los nifios participantes —
independientemente del componente biolégico de base especifico que presenten- en lo que
respecta tanto a las préacticas de agencia como a los procesos de construccion de identidad que
desarrollan y a mismo tiempo, permite evidenciar la particularidad de cada caso. Asi mismo, la
investigacion identifica las caracteristicas mas significativas en relaciéon a la influencia que la
enfermedad respiratoria cronica gerce en las dindmicas de vida de los nifios que la padecen y sus




familias.

3. Fuentes

Los autores que con sus ideas nutrieron el proceso de interpretacion y andlisis de la informacion
recabada en e trabajo de campo en lo que respecta a la categoria de infancia son: Oscar
Saldarriaga, Javier Séenz, Zandra Pedraza, Maria Cristina Torrado, Ernesto Duran y Allison
James.

Respecto a las categorias de agencia e identidad los autores referenciados son: Judith Butler,
Dorothy Holland, William Lachicotte, Debra Skinner, Carole Cain, Laura M. Ahearn, Manuel
Castells, Zandra Pedrazay Leonor Arfuch.

Finamente, en lo concerniente a la enfermedad respiratoria crénica se tomaron en cuenta los
planteamientos tedricos de autores como: Manuel Parra, Norma Gonzalez, José Vadez, Hans Van
Barneveld, Sergio Gonzalez, Claudia Grau, Joan Barbera, Pilar Escribano, Pilar Moraes, Miguel
Angel Gémez, Claudia Burgoa, Ariel Salas, Johnayro Gutiérrez, Guillermo Latorre, German
Campuzano, Hernan Véez, Ignacio Sanchez, Angélica Pérez, Lina Boza, Viviana Lezana,
Eduardo Lara-Pérez, Lilian Jiménez, Luis Fernandez y Susan Sontag, entre otros.

4.Contenidos

El estudio devela las précticas de agenciay los procesos de construccion de identidad de los nifios
que presentan una enfermedad respiratoria cronicaen el marco de un abordaje que analiza desde la
voz de los participantes y sus familias, las dindmicas de vida que la enfermedad impone a los
sujetos, identificando las incidencias que tiene en la formulacién de expectativas futuras y en las
relaciones que se instauran con otros suj etos.

El documento producto de investigacion esta compuesto por varios capitulos en los que
inicialmente, se presenta la introduccion, se establecen €l planteamiento del problema, la pregunta
de investigacion, lajustificacion y € propésito, |os objetivosy €l contexto como marco a partir del
cual se delimita la problemética a trabgjar. En seguida, se expone el marco tedrico que estructura
la investigacion y que contiene los antecedentes, asi como los referentes tedricos y € marco
juridico de la politica publica en salud para la infancia. Posteriormente, se encuentra e disefio
metodol 6gico en el que se delimitan € tipo de investigacion, |os procesos de recoleccién y andlisis
de lainformacion, los criterios de validez y fiabilidad y € rol de las investigadoras. Finalmente,
se presentan |os resultados obtenidos a partir del andlisis efectuado entre la informacion recabada
con los sujetos participantes, los referentes tedricos y los antecedentes investigativos, lo cua




permitio plantear las respectivas conclusiones del estudio. Adicional alo anterior, se presentan en
la parte final de documento los anexos que corresponden alos formatos empleados en el trabajo de
campo Y latranscripcion de las entrevistas y relatos de vida.

5.Metodologia

La investigacion se sitla en la perspectiva metodoldgica de descripcion / comprension del
paradigma cualitativo de las ciencias sociaes, dentro del tipo de investigacion hermenéutica, en la
gue se emplearon técnicas propias de la Etnografia como |a observacién participante, los relatos de
viday € diario de campo.

Inicialmente se parti6 de la definicion de una situacion a estudiar que fue explorada de acuerdo a
un cronograma de trabgjo, en el marco del cual, se efectuaron relatos de vida y entrevistas abiertas
individuales y colectivas, que con posterioridad fueron codificadas, analizadas e interpretadas ala
luz de los referentes tedri cos abordados.

Esta investigacion se llevd a cabo con nifios porque ademas de constituir una poblacion poco
estudiada en la investigacion socia que se desarrolla en €l dmbito de la salud, es poco lo que la
legislacion nacional 1a cobija en relacién a la especificidad medica de sus componentes biol 6gicos
de base.

6. Conclusiones

El estudio devel6 que las practicas de agencia de los nifios con enfermedad respiratoria cronica
participantes se relacionan principalmente con la sintomatologia que la enfermedad genera 'y las
implicaciones que tiene en su cotidianidad, en la medida en que se reconoce que la agencia una
posibilidad de actuacién gue configura nuevas realidades para los sujetos y sus familias. De otra
parte, se observa que la agencia puede manifestarse no solo en e actuar de sus protagonistas, sino
también en su narracion historica. Aqui, es importante referir que la enfermedad respiratoria
cronica puede dgjar de tener una connotacion estigmatizante para los nifios que la padecen en la
medida en que la familia también desarrolle practicas de agencia frente a la situacion especifica
del nifio.

Se hace imperativo reconocer a los nifios la habilidad que tienen para desarrollar préacticas de
autocuidado y participacion frente a las decisiones que se toman con respecto a su cuerpo, todo 1o

cual, se encuentra relacionado con los proceso de construccion de identidad que generan.

Ahora bien, es pertinente mencionar que en los cuatro casos abordados se evidenciaron puntos en




comun referidos a la incidencia de la enfermedad en la separacion de los padres, la grave
afectacion en lo econdmico que envuelve la situacion familiar, € aplazamiento o abandono de las
dindmicas laboraes a causa de la necesidad de cuidar al nifio enfermo y e desgaste emociona y
fisico que sufre lafigura del cuidador principal.
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Introduccién

Los nifios comparten con otros actores sociales de forma permanente diversos
escenarios en los que se configuran como sujetos y es en e marco de esa interaccion que
aprenden a reconocerse asi mismos y alos demés. Sin lugar a dudas, la familia, € colegio,
los amigos y todas aquellas circunstancias y experiencias que viven, van constituyendo sus
identidades y su forma particular de posicionarse en el mundo. En e caso de los nifios con
enfermedad respiratoria cronica, la situacion particular de vida en la que se encuentran
inmersos se caracteriza por hospitalizaciones frecuentes y sintomas constantes como latos 'y
las sensaciones de ahogamiento y fatiga, las cuales afiaden a su cotidianidad circunstancias
especificas que pueden o no diferir de un caso cansancio a otro y de las cuales —
recurrentemente-, solo el nifio y su familia perciben los efectos mas fuertes. Asi, algunos
nifios pueden ir a la escuela 'y dada su condicion de salud, participar de manera diferente en
algunas actividades como el juego, mientras que otros, deben ausentarse e incluso desligarse
de éste &mbito y permanecer en casa u hospitalizados por la severidad de la enfermedad. En
este sentido, se puede advertir que las consecuencias singulares que genera la enfermedad en
los nifios, median sus formas de vivir y relacionarse con otros, permeando la manera en que

se conciben a si mismos, se proyectan a futuro y son reconocidos por otros sujetos.

Por consiguiente, las comprensiones que € nifio elabore de si mismo y la
retroalimentacion que reciba de su entorno, mediaran su proceso de configuracion identitaria,
influiran considerablemente en su capacidad de agencia y por tanto, en su reconocimiento
como sujeto y en su posicionamiento frente a mundo, lo cua es relevante en la tarea por

comprender las dindmicas de relacion que instauran los nifios con enfermedad respiratoria
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crénica con otros sujetos que bien pueden o no, ser pares en edad, asi como sus formas de ver
la vida y de concebirse como nifios. En esta medida, la enfermedad respiratoria cronica
ademas de condicionar la manera de ver el mundo, le confiere a sujeto que la padece una
serie de caracteristicas fisicas por las cuales es reconocido, tanto en su contexto familiar
como socia y en e marco de las cuales, surge la posibilidad de conocerse a si mismo y sus
posibilidades de actuacion, todo lo cual, representa la posibilidad de comprender y analizar

los significados que son otorgados a lainfancia desde lavoz de los nifios.

En tal sentido, en e presente trabajo de investigacion se determinaron desde lavoz del
nifio con enfermedad respiratoria crénica y sus familiares los aspectos que influyen en las
précticas de agencia y los procesos de construccién de identidad que los nifios desarrollan,
identificando los ambitos de ocurrencia y reconociendo las précticas propias de los nifios y
sus familias, con € objetivo de comprender, por una parte, las especificidades que presenta la
agencia como forma de actuacién que esta mediada culturalmente y por otra, la singularidad
gue caracterizala construccion de identidad como proceso constante de autoreconocimiento y
reconocimiento social que configura e ser sujeto. Lo anterior, brinda la posibilidad de
conocer otras formas que tienen los nifios de ser y actuar en su entorno, formas que no
siempre coinciden con la nocién de infancia que se ha construido socialmente y que ha se

apoya en lalegisacion vigente.

En € primer apartado se describe la problematica abordada, la pregunta de
investigacion, la justificacion en términos de necesidades y pertinencia, los objetivos
planteados, la delimitacion del objeto de estudio y e contexto de la investigacion. Aqui, es
importante referir que la presente investigacion se llevd cabo en e contexto clinico,

especificamente en los servicios de medicina interna pedidrica y sala de cuidados
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intermedios de la Fundacién Hospital de la Misericordia (HOMI) y en e contexto familiar de

uno de los sujetos que participaron en el estudio.

En e segundo apartado se esbozaréan los aportes de algunos trabgjos de investigacion
gue han abordado |as categorias de agencia e identidad con nifios, no exclusivamente en €l
ambito de salud, sino también en otros ambitos como & educativo y € comunitario, asi como
algunos articulos que a pesar de diferir en la poblacion de estudio, han analizado a fondo las
mismas categorias en contextos de enfermedad cronica. De igua forma, se presentan las
bases tedricas que sustentan €l trabagjo de investigacion y que se encuentran centradas en las
categorias de infancia, agencia, identidad y enfermedad. Por Ultimo, se presenta € marco
normativo que delimita la investigacion y que contribuye en el gercicio por comprender las
implicaciones sociales, culturales, econdmicas, educativas y familiares que genera la

enfermedad respiratoria cronicaen lainfancia.

En € tercer apartado se detalla € disefio metodoldgico de la investigacion, que es de
corte cualitativo y enfoque hermenéutico con técnicas propias de la Etnografia como la
observacion participante, los relatos de vida 'y € diario de campo. Se presenta también de
forma maés detallada el contexto y la poblaciéon de estudio, en donde se evidencia que los
sujetos participantes son cuatro nifios cuyas edades oscilan entre los dos y los doce afios de
edad y sus familiares: madres, padres y abuelas. Dichos participantes fueron seleccionados en
atencion a gque presentan una enfermedad respiratoria cronica, reciben tratamiento medico en
el HOMI y una vez consultados, manifestaron su intencion de participar voluntariamente en
el estudio. De igual forma, se presentan las principales categorias de investigacion y aquellas

gue fueron emergiendo en el proceso investigativo, al tiempo que se sintetizan |as técnicas de
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recoleccion de lainformacion anteriormente mencionadas y se expone € método de andlisisy

procesamiento de lainformacion que fue empleado.

En & cuarto apartado se presentan los resultados de la investigacién: los andlisis
generados y las interpretaciones suscitadas al contrastar los resultados hallados con los
aportes de trabajos previos, asi como las respectivas conclusiones. Al final, se relacionan
bajo la denominacién de anexos, las entrevistas transcritas y codificadas asi como los
consentimientos informados, los asentimientos y los compromisos de confidencialidad que

fueron empleados en €l proceso de investigacion.

Finalmente, vale anotar que para efectos del presente escrito, en |os momentos en los
gue se hace ausién a apelativo de nifio o nifios, dicha referencia incluye tanto a nifios como

anifnas.
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1. Descripcion del problema

1.1. Planteamiento del problema

La enfermedad respiratoria cronica constituye un conjunto de patologias que afectan
de manera directa e sistema respiratorio por largo tiempo y de manera indirecta otros
organos y sistemas. Estas enfermedades implican la recurrencia de una serie de sintomas que

dependiendo de su severidad, condicionan laformade vivir del pacientey su familia.

La enfermedad respiratoria cronica puede ser adquirida o congénita. En este sentido,
existen situaciones particulares que pueden constituir €l inicio de la cronicidad o exacerbar
los sintomas de una enfermedad ya instaurada. Tal es € caso de la enfermedad respiratoria
aguda, la cual produce una alta mortalidad de nifios a nivel mundial, por 1o que se considera
una prioridad en salud publica de acuerdo con Rodriguez y Sanchez (2000). Seguin el Centers
for disease control and Prevention (CDC) citado por los autores, cada afio mueren
aproximadamente 3.6 millones de nifios por esta causa y de los que sobreviven, e 1% queda
con secuelas, Esto significa a que 3.600 nifios y sus familias se ven abocados a vivir con €

impacto de esta enfermedad por un tiempo prolongado o incluso, de por vida.

Dentro de lo que implica vivir con enfermedad respiratoria cronica, mas alla de los
sintomas se destacan una serie de dinamicas que de manera regular no experimentan otras
personas. Tal es €l caso de respirar a través de una Tragueostomia, con O Sin soporte
mecanico o e hecho de requerir el uso de oxigeno pararealizar actividades propias de lavida

diaria como dormir, caminar, comer y vestirse. Estos requerimientos o necesidades
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particulares, restringen las posibilidades de acceder y participar en actividades cotidianas. En
el caso puntual de los nifios, e solo hecho de utilizar oxigeno puede limitar sus posibilidades
de asistir d colegio o de jugar de manera regular. Ademés de lo hasta aqui referido, es
importante tener presente que la enfermedad respiratoria crénica comporta una deformidad de
la arquitectura de la cgja torécica 'y en algunos casos, de la columna como consecuencia del
atrapamiento aéreo. Estas situaciones ademés de limitar aln més la participacion,
condicionan el deseo o motivacion de los sujetos para llevar a cabo ciertas actividades como
la préactica deportivay € establecimiento de relaciones sociales con sus pares, pues el temor a
la burla surge como una constante que tiene implicaciones como, el desarrollo de
sentimientos de autocompasién y bagja autoestima. Aunado a ello y tal como lo menciona el
Gobierno de Cantabria (2011) en su Manua de formacion para la atencién y cuidado de las
personas en situacién de dependencia, existe la posibilidad de que los padres como
cuidadores de los nifios con enfermedad respiratoria cronica desarrollen sentimientos de
sobreproteccién, generando que € nifio vea aln més limitadas sus posibilidades de autonomia

en actividades generales y en el desarrollo de sus relaciones sociales.

Vale decir que de acuerdo con los lineamientos del Ministerio de la Proteccion Social
En su decreto 3039 de 2007, los esfuerzos del Estado Colombiano frente a la enfermedad
respiratoria cronica se han enfocado principalmente en disminuir la mortalidad que genera,
pero poco se ha hecho por |os sujetos que sobreviven a ella. Sobre este aspecto en particular,
se ha reflexionado y avanzado en otros paises. Girardi, Astudillo y Zdfiga (2001), afirman
gue en Chile, luego de disminuir e nimero de nifios que fallecen a causa de la enfermedad,
ha surgido un interés por mejorar la calidad de vida de aquellos que sobreviven a ella'y sus
familias. Al respecto, es importante rescatar que estas acciones emprendidas por € gobierno

chileno concuerdan con la pretension de la investigacion social de develar las variables que
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afectan a los sujetos en los &mbitos en los que éstos se constituyen. Lo anterior, en aras de
generar reflexiones en torno a la posible solucion de sus probleméticas de forma que
impacten directamente sobre las politicas publicas y en manos de ellas, en €l propio sujeto y
en la comunidad en general, todo lo cual demuestra que un gercicio respetuoso, consiente y
riguroso que tenga en cuenta las necesidades de esta poblacién y las implicaciones de la
enfermedad en su vida, permite delinear un camino que conduce a mayores posibilidades para

estos nifios y sus familias.

Aqui, es relevante mencionar que hasta e momento, el tema de la agencia y la
construccion de identidad de nifios con enfermedad respiratoria crénica no ha sido abordado
directamente, por tanto, este estudio busca aportar en la comprension de las implicaciones
subjetivas y sociales que la enfermedad conlleva, |0 que a su vez, permitira contribuir en la
tarea porque las medidas adoptadas para proteger y salvaguardar a estos nifios sean

contextualizadas y eficientes.

En e marco de esta situacion, es importante no perder de vista que la percepcion de
“infancia” que impera en lo social también permea la forma en que los nifios que padecen la
enfermedad deben enfrentar las mudltiples situaciones que ésta acarrea. Debido a
establecimiento de multiples formas de interpretacion desde miradas adultocéntricas y
estereotipadas, se han instaurado modelos de infancia que se encuentran completamente
genos a la realidad que los circunscribe. Asi —por gemplo-, cuando €l nifio se encuentra
hospitalizado debe aceptar en muchas ocasiones y sin ser consultado -aun estando en
condicion de comprender la situacion y expresar su punto de vista-, tratamientos que no le
han sido explicados a € sino a sus familiares y que pueden llegar a ser incomodos y

dolorosos. De igua forma, cuando se le permite a nifio salir de la hospitalizacion, las
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recomendaciones de los profesionales de la salud son dirigidas principalmente a adulto, en
un gercicio profundamente lacerativo gque tiende a anular por completo la capacidad del nifio
para comprender y actuar, a tiempo que deja de lado la idea de que “(...) la confianza, la
curiosidad, la capacidad pararelacionarse con los demas y la autonomia, dependen del tipo de
atencién y cuidado que reciben los nifios por parte de ambos padres y de las personas

encargadas de cuidarlos” (Fondo de | as naciones unidas paralainfancia - UNICEF).

Aunado a ello, se evidencia en muchas oportunidades que € nifio deja de ser llamado
por su nombre para ser denominado “paciente”, “pacientico” 0 incluso, como “el de la
fibrosis” 0 “el de la cama x”. Lamentablemente &l exceso de sujetos hospitalizados en las
instituciones del sector salud -entre otras posibles causas-, hace que la rutina despersonalice
el trato y con €llo, se le asigne a nifio un rétulo para identificarlo. De otra parte, se observa
gue lainteraccién que € nifio desarrolla en su estancia hospitalaria con el personal de salud,
administrativo y de servicios generales 1o hace reconocido, aunque no necesariamente segiin
lo que é expresa, sino por lo que su historia clinicadice de é y en virtud de ello, € cuidado
le es proferido de acuerdo a nociones y expectativas adultocéntricas, provenientes de las
comprensiones que hacen otros sujetos de la situacion particular del nifio —médicos, padres,

cuidadores-, aun a despecho de sus propios deseos, intereses y expectativas.

Ahora, las pocas aproximaciones que desde la investigacion se han generado en torno
a los procesos de agencia y construccion de identidad en lo que a infancia se refiere -
especificamente en € area de la salud-, han hecho que & tema no sea reconocido y que por
tanto, las implicaciones que tiene en términos sociales y culturales sean poco advertidas.
Aqui, dicho vacio, pasa a constituirse en un obstéculo adicional que no permite comprender

afondo los acances que la enfermedad tiene en la vida de los sujetos
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En esta medida y de acuerdo con €l Decreto 3039 de 2007 del Ministerio de la
Proteccién Social, se percibe que las entidades publicas y privadas, las cuales les competen
los temas relacionados con el érea de la salud, se encuentran méas enfocadas en disminuir e
gasto sanitario y prevenir las enfermedades cronicas que presentan mayor nimero de reportes
—lo cual, se asume también como una tarea necesaria y relevante-, que en mejorar la calidad
y pertinencia del servicio que se presta a la poblacion infantil que se encuentra enferma. Por
tanto, frente a la situacion especifica de los nifios portadores de enfermedad respiratoria
cronica, se ha venido creando y sosteniendo un manto de invisibilidad y de no
reconocimiento de la enfermedad como situacion transitoria 0 como condicion permanente
que trae consigo fuertes restricciones en términos de participacion y de aprendizaje y que
indiscutiblemente, tiende a mediar la forma como los nifios configuran su identidad y la

manera como se agencian.

1.2. Pregunta de investigacion

Esasi, como en el marco de |la problemética anteriormente referida, surgié la pregunta

gue oriento el presente trabajo de investigacion:

¢Cudles son las practicas de agencia y los procesos de construccion de identidad

gue desarrollan los nifios con enfermedad respiratoria cronica?
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1.3. Justificacion y Propdsito

En Colombia, la ausencia de un marco regulativo que incentive la calidad en los
servicios, ha desembocado en que los familiares de los nifios que presentan enfermedades
respiratorias cronicas se sientan desilusionados frente a la profunda percepcion de que los
procesos administrativos se encuentran por encima de lavida de |os sujetos y en que |os nifios
manifiesten sentimientos de tristeza y frustracion, a percibir que las dinamicas familiares se
ven afectadas por 10s esfuerzos sostenidos de sus familiares para conseguir una mejor calidad

en el servicio médico que se les presta.

En medio de ésta situacion, la forma como los nifios portadores de una enfermedad
respiratoria cronica actlan -transformando o no su realidad-, en € marco de la situacion
particular de vida a la que se ven enfrentados, requiere ser estudiada, en un esfuerzo por
comprender como configuran su identidad en su interaccién con otros, como se visibilizan a
si mismos y coOmo se proyectan sociamente. En esta medida, €l estudio de las précticas de
agencia de estos nifios y la forma en que se desenvuelven individual y socialmente en
diferentes contextos, permite una aproximacion comprensiva a su redidad y a las

problematicas que viven.

La presente investigacion pretende, a través de la descripcion y andisis de agunos
relatos de vida, identificar las précticas alas que recurren |os nifios para posicionarse frente a
su condicion de salud y enfrentar las barreras o dificultades que encuentran en e desarrollo
de sus actividades. De igual forma, develar cudles son las concepciones que elaboran de si

mismos en relacion con otros, como se visibilizan a futuro y qué esperan o anhelan para su
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vida. Con €llo se espera, en primer lugar, generar una reflexion frente a cuidado que se les
brinda a estos nifios, en lamedida en que si bien es necesario que obedezca a los lineamientos
de la medicina basada en la evidencia, también es necesario que tenga en cuenta sus
opiniones y expectativas. En segundo lugar, se busca contribuir ala generacion de un dialogo
entre el Estado, las instituciones del &rea de la salud y por supuesto, los profesionales que en
ellas laboran. en cuanto a la concepcidn actual que se tiene frente a los nifios que presentan
enfermedad respiratoria cronica. Se pretende reiterar la importancia de comprender que son
sujetos que presentan fuertes barreras para €l aprendizaje y la participacion que pueden 0 no
ser permanentes, de forma que sea posible influir en la generacion de politicas publicas
viables que redunden en beneficios para ésta poblacion que frecuentemente es invisibilizada e
incluso, menospreciada por las limitaciones que la enfermedad les ocasiona. Situandolos en

una posicién de vulnerabilidad.

En este sentido, cabe anotar que las lineas del presente documento como fruto de la
discusion académica y profesional buscan tender puentes para discutir posibilidades de
actuacion que consientan unas mejores condiciones de vida para estos nifios y sus familias.
Ante todo, se propende porgue més ala de la academia, estas reflexiones lleguen al mayor
nimero posible de sectores, entidades y sujetos involucrados en e abordge de esta
problematica para abrir el didogo y construir en conjunto acciones que contribuyan a mejorar

la situacion de los nifios que presentan al guna enfermedad respiratoria cronica.

Finalmente, se busca que los resultados de esta investigacion abonen el campo de
conocimiento de la infancia en relacion con la enfermedad y en esta medida, acicateen el

pensamiento y la curiosidad frente al tema.
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1.4. Objetivos de lainvestigacion

1.4.1. Objetivo General.

Identificar las précticas de agencia y los procesos de construccién de identidad que
realizan los nifios con enfermedad respiratoria cronica que asisten ala Fundacién Hospital de

laMisericordia de Bogot4, Colombia.

1.4.2. Objetivos Especificos.

e Identificar los ambitos donde los nifios con enfermedad respiratoria cronica desarrollan
préacticas de agenciay procesos de construccion de identidad.

e Determinar desde la voz del nifio y sus familiares, los aspectos que influyen en sus
précticas de agenciay en sus procesos de construccion de identidad.

e Reconocer las précticas propias de los nifios con enfermedad respiratoria crénica 'y sus

familias en sus contextos de ocurrencia.
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1.5. Contexto

El presente trabajo de investigacion se llevo a cabo en las instalaciones de la Fundacion
Hospital de la Misericordia ubicadas en la Avenida Caracas N° 1-13 en la ciudad de Bogot4,
Colombia. La Fundacién es una entidad dedicada a la atencién en salud de nifios que
provienen de diferentes regiones del paisy que constituye un referente a nivel nacional en €l

tratamiento médico de éste grupo etario.

Con més de 100 afios de experiencia, ésta entidad fue creada por el Doctor José Ignacio
Barberi Salazar, quién en homenaje postumo a su esposa Maria Josefa Cualla'y con € dnimo
de mejorar las condiciones de salud de los nifios més pobres del pais, funda el hospital en
1897, dejando con su fallecimiento un legado que su hijo y posteriormente su nieto, han
perpetuado. Actuamente, ésta entidad, alineada con la normativa que en salud controla los
procesos hospitalarios y con lainnovacion y desarrollo tecnol égico, ha ampliado la oferta de
servicios especializados atendiendo a nifios con diferentes enfermedades, entre las que se

cuenta la enfermedad respiratoria cronica.

En & hospital, la cotidianidad de los nifios y sus familias depende directamente del
diagnostico y € consecuente tratamiento ordenado por los profesionales de la salud, ya que
de ello dependen también €l trato recibido —prioritario o no-, los profesionales que atienden
el caso, los horarios e incluso, hasta las posibilidades de tener 0 no compaiia, ya sea

compartiendo la habitacion o recibiendo visitas.

! Informacién extraida de http://fundacionhomi.org.co/L a-Fundacion/Resena-Historica.aspx
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2. Marcotedrico

2.1. Antecedentes de la investigacién

L as situaciones personales, familiares y sociaes que delimitan |as précticas de agencia
y los procesos de construccion de identidad en nifios con enfermedad respiratoria cronica,
exigen la exploraciéon de investigaciones y textos de diversa indole que desarrollan una
mirada hacia la problemética planteada, su intervencion en diferentes &mbitos y la necesaria
reflexion en torno a su abordaje, que den cuenta de los diversos procesos, circunstancias y

saberes que recubren dichas practicas y procesos.

En virtud de ello, €l presente apartado es un rastreo de las producciones que a nivel
local, nacional e internacional se han realizado en cuanto a tema, guardando relacion directa
o indirecta con € presente proyecto de investigacion en lo referente a las categorias de
andlisis, la poblacion abordaday el tema de estudio. Larevisién documental de las categorias
de agencia e identidad en relacion con nifios que presentan enfermedad respiratoria cronica,
evidencio la escases de investigaciones directamente relacionadas con dichas categorias, no
solo en lo que respecta a tipo de poblacion elegida para éste trabgjo, sino a la nifiez en
general. En consecuencia se abordaron investigaciones desarrolladas con poblacion adulta
con enfermedades cronicas -no necesariamente respiratorias-, asi como trabgos que
permitieran evidenciar la agencia y la identidad en las dinamicas infantiles desarrolladas en

diferentes contextos, aunque no necesariamente ligados a situaciones de enfermedad.
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Finalmente, y para una mayor comprension del rastreo efectuado, este se clasificd y organiz6
por topicos, a saber: enfermedad espiratoria, agencia e infancia, identidad e infancia, agencia
de autocuidado, agenciay aprendizaje e identidad y enfermedad en los nifios con enfermedad
respiratoria cronica, que fueron seleccionados de acuerdo con su nivel de relacién con el

presente trabgjo de investigacion.

2.1.1. Develando la enfermedad respiratoria.

De acuerdo con Sontag (2012), una de las primeras patologias respiratorias
consideradas como cronicas fue la tuberculosis, la cual era considerada en la antigliedad
como una “(...) enfermedad de la pasion [y] (...) posteriormente como una enfermedad del
amor” (p.9). Se consideraba una enfermedad propia de la clase burécrata, tanto asi que
padecer los sintomas de la enfermedad se consideraba como una condicion de clase que
denotaba distincion, en esta medida, era encantador tener aspecto de enfermo, hasta tal
punto, que dicho aspecto paso a constituirse en un modelo de belleza parala mujer. Yaen €
siglo XIX, la tuberculosis paso a ser reconocida en un primer momento como un castigo
divino secundario a un problema en la voluntad. Bichat citado por Sontag (2012), llamaba a
lasalud € silencio de los érganos y ala enfermedad su rebelion. En un segundo momento,
fue reconocida como un padecimiento incurable y caprichoso. Finamente, en un tercer
momento, y a la par con la evolucion de la medicina, pasd a ser concebida como una
enfermedad curable con sintomas identificables. En este sentido, “la tuberculosis es una
desintegracion, es fiebre, es una desmaterializacion; es una enfermedad de liquidos [sic] €
cuerpo que se torna flemay mucosidad y esputo y, finalmente, sangre y de aire, necesidad de

aire mejor” (Sontag, 2012, p.5).
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A partir de los imaginarios que circundaban a las enfermedades respiratorias en la
antigliedad y que se pueden percibir en lo referido lineas més arriba, e conocimiento médico
se transformd hasta e punto de reconocer, tal como lo sostiene Karl Menninger referido por
Sontag (2012) que “(...) en parte la enfermedad es lo que el mundo ha hecho de la victima;

pero en mayor parte es lo que la victima ha hecho del mundo y de si misma” (p.21).

Con esto, se comprende que la enfermedad respiratoria crénica comporta una serie de
sintomas que afectan de manera global, no solo el metabolismo, sino las dinamicas que €
sujeto desarrolla, en la medida en que genera situaciones en las cuales, aunque e sujeto desee
ocultarla, los sintomas lo traicionan, todo lo cua implica una movilizacién por parte del
sujeto en la que suscita acciones gque le permitan acomodar las circunstancias especificas del

contexto a sus posibilidades y anhelos.

Ahora bien, aungque la mayoria de los sintomas de la enfermedad respiratoria cronica
tienen una explicacion desde lo fisiopatoldgico, para e sujeto y quienes lo rodean cobran
diferentes significados, pues “Cualquier enfermedad importante cuyos origenes sean oscuros
y su tratamiento ineficaz tiende a hundirse en significados (...) [de tal suerte que] la
enfermedad se adjetiva” (Sontag, 2012, p.28). Al adjetivarse, termina siendo un distintivo del
sujeto, hasta el punto que incluso en la antigiiedad y retomando & gemplo anterior, “(...) con

frecuencia se habia considerado sentimentalmente que la tuberculosis acentuaba la identidad

(p.49).
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2.1.2. Resistencia como expresion de agencia en la infancia.

Con respecto a las categorias de agencia e infancia se presenta, en primer lugar, €l
trabgjo de Szulc (2000), que en un contexto escolar ubicado en €l érearura y urbana de la
zona centro-sur de la provincia del Neuguén en Argentina y con una metodologia de corte
etnografico basada en observaciones participantes y no participantes, entrevistas individuales
y grupales -en ocasiones apoyadas en discusiones de casos “arquetipicos” y producciones
gréficas-, historias de vida y diarios de campo, devela algunas dindmicas de la comunidad
indigena y la forma en que los nifios desarrollan procesos de agencia y configuran su
identidad, a tiempo que identifica la concepcidn que en dicha comunidad se tiene de lo que

significa ser nifio o nifia.

Szulc (2000) sostiene que la nifiez y especificamente, la nocion de la misma “(...)
configura un campo heterogéneo y conflictivo, en e cual se observan diferencias entre los
diversos actores sociaes, alavez que ciertas confluencias” (p.80). En este sentido, define a
los nifios y nifias como sujetos sociales que reflexionan y participan en la construccion de lo
socia. Sujetos capaces de actuar criticamente segiin la situacién a la que se vean enfrentados.
Asi mismo, debido a la naturalizacién de lo cotidiano, que tiene lugar principalmente en la
escuela de corte tradicional, son vistos como sujetos que se encuentran en un ‘“‘estadio”

inferior a de los adultos, 1o cua los hace destinatarios de una proteccion y formacion

especial.

De esta forma, la nifiez vista como producto sociohistorico, en relacion a la
comunidad indigena Mapuche estudiada por Szulc 2000, es concebida como “(...) una etapa

en la cua es posible asumir responsabilidades en la relacion a la subsistencia del grupo
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domeéstico, distribuidas en funcion del género (...)” (p.103) y que alude a que los nifios son
seres capaces y responsables cuya principa caracteristica es e cumplimiento de érdenes en
su relacion de subordinacion con e adulto aquien se lerespetay se le valora. En esta medida,
las ideas expuestas en €l texto dan cuenta de lo que la comunidad concibe como identidad
Mapuche en tanto les permite defender sus ideadles y establecer hasta qué punto los procesos
de escolarizacién son 0 no pertinentes de acuerdo con su propia cosmovision. En dicha

identidad se resalta su natural eza resi stente como col ectivo:

(...) [Lo que] historicamente les ha valido el apelativo de “belicosos araucanos” (...) [ya que Su] rasgo
diacritico [es] € ser capaz de defender sus derechos colectivos en condiciones asimétricas, junto con el
autoreconocimiento como mapuche (sic) y las précticas y conocimientos acordes a la cosmovision
mapuche (sic)” (Szule, 2000, p.93).

De esta forma, se parte de la idea de que la cultura de la comunidad influye
fuertemente en la construccion de la identidad de los nifios. En éste escenario, La escuela
ademés de ser un lugar de formacion y socializacion, también es por 1o general, un espacio
donde los nifios tienen la posibilidad de enfrentar con sus propios argumentos, 10s puntos de
vista de sus profesores, en parte, gracias a aprendizaje contextualizado que les brinda la
familia 'y la comunidad y que de acuerdo con los planteamientos de Carolina Hecht, citada
por la autora, alude a un aprendizaje, situado y significativo para la comunidad especifica, en
donde e sujeto debe intervenir activamente en e mundo que le rodea, en igualdad de

condiciones, aungue jerarquicamente sea dificil de lograr.

Por su parte, se evidencia que la condicion etaria propia de lainfanciay su tradicional
obediencia a los adultos de la comunidad Mapuche no siempre es respetada y que los nifios
de la comunidad tienden —en oportunidades-, a desarrollar estrategias de resistencia que

pueden ser vistas como formas de agenciarse en relacion a précticas socialmente aceptadas.
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Al mismo tiempo, es importante tener presente que la autonomia que les brinda la comunidad
les otorga alos nifios un lugar diferente al tradicional: un lugar como agentes, gracias al cual,
pueden tomar decisiones y actuar siguiendo su propio criterio, ya que les es reconocida su
capacidad de agencia, lo cual “(...) no significa omitir las condiciones sociales, econémicasy

politicas estructurales que de diversas formas las limitan” (p.104).

En este sentido, e estudio efectuado por Szulc (2000) cobra importancia en €
presente trabajo de investigacion, porque brinda una concepcion diferente de infancia con
respecto a la reconocida tradicionalmente en o social y a mismo tiempo, permite identificar
las formas de agencia y de identidad propias de la comunidad indigena Mapuche. En ésta, los
nifos “(...) no asimilan mecanicamente identidades impuestas por otros, sino que vinculan,
resignifican y reorganizan los diversos mandatos, significados, experiencias, intereses e

identidades de multiples formas” (p. 105).

2.1.3. Identidad einfancia.

Zaduay Lenta (2012), analizan los procesos de subjetivacion, agencia e identidad de
nifios y adolescentes en situacion de calle frente alos discursos sociales que imperan sobre la
infancia y la adolescencia. En su trabgjo estos autores evidencian que la identidad de la
infancia, depende de las situaciones contextuaes que gestan las instituciones y
especificamente, 10os mecanismos de control y proteccion. Estos mecanismos condicionan |os
discursos sobre infancia, que surgen como resultado de las contradicciones entre los derechos
gue buscan proteger a los nifios y la realidad en que viven. Dichos discursos influyen, de
acuerdo con los autores, en laforma en que € nifio se concibe, asi como en laformaen quelo

hacen los demas y, adicional aello, en laforma en que e nifio determinalo que esy lo que
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no es, lo que debe ser y 10 que no debe ser. Aqui, “(...) La infancia se construye como objeto
del discurso en tanto se torna objeto de significacion socia™ (p.311). En ése sentido, el nifio o
adolecente, a encontrarse en medio de lo de lo que se dice de €, de lo que é produce o
reproduce y de lo que se le permite 0 no hacer de acuerdo con unos determinados canones
sociamente instituidos, adopta posiciones que van constituyendo su identidad. Sobre el tema,
Agamben (citado por Zadulay Lenta, 2012) sostiene que “(...) la nifiez y la adolescencia,
tradicionalmente “hablada” por el mundo adulto, se ha constituido en territorio paradigmatico
de la intervencion Biopolitica” (p.314). Dichaintervencion, es concebida como la mediacion
de las instituciones sobre |os posi cionamientos que como agente social gercen los individuos,
utilizando para ello, diferentes mecanismos con los que se pretende moldear la conducta y

con ello, moldear los ideales del sujeto frente alo que se considera debe ser y hacer.

En ese entramado de discursos disyuntivos entre el ideal adultocéntrico de infancia 'y
lo que realmente significa para € nifio ser nifio, se generan grietas en las cuales existen
sustancias de reflexividad provenientes de los nifios y adolescentes. Aquellas basadas en su
propia historia, se hacen manifiestas en sus actos. En dichas grietas, segin Zaldla y Lenta

(2012), los nifios y adol escentes:

(...) pueden interpelarse sobre e antes, €l hoy y e si mismo, en espacios que le dan lugar para
interrogarse e imaginarse y querer otra cosa (...) Se abren otros sentidos sobre la propia historia
singular y se crean opciones que pueden hacer emerger deseos, esperanzas, a pesar del peso de lo
instituido social mente (p.318).

Asi, en € estudio de Zaldua y Lenta (2000) a analizarse las categorias de infancia e
identidad, es posible visibilizar la forma en que desde diferentes disciplinas y en diferentes

ambitos de ocurrencia, se conciben dichas categorias y se establecen relaciones entre ellas.
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Este marco permitird4 tener mayor claridad conceptual en € egercicio de andlisis de la

informacidn recabada.

2.1.4. Agencia de autocuidado.

En e contexto clinico, € trabagjo de Achury, Sepllveda & Rodriguez (2009), trabaja
el concepto de agencia como expresién de autocuidado en un grupo de pacientes adultos
hipertensos, afirmando que € sujeto es agente cuando posee la capacidad de
autoadministrarse en relacion alos sintomas de la enfermedad y el tratamiento recomendado.
Al respecto, trabajan lateoria de autocuidado de Dorotea Orem, quien postula el concepto de
agencia de autocuidado como “(...) un fendmeno activo, que requiere que las personas sean
capaces de usar tanto larazén para comprender su estado de salud como sus habilidades en la
toma de decisiones, a fin de elegir un curso apropiado” (Achury et a, 2009, p.12). Desde esta
perspectiva de agencia, e sujeto es capaz de diferenciar aguellas situaciones que puede
manejar en casa de aquellas que necesariamente deben ser atendidas en un hospital o clinica,
generara adherencia a tratamiento y basado en el cambio del autoconcepto y la autoimagen
como aceptacion del propio estado de salud, aprende “(...) a vivir con los efectos de la

condicion patologica” (p.13). Segiin Orem (citado Achury et al, 2009), la agenciaimplica:

(...) lacompleja capacidad desarrollada que permite alos adultos y adolescentes, discernir los factores
que deben ser controlados o tratados para regular su propio funcionamiento y desarrollo, para decidir lo
que puede y deberia hacerse, con respecto a la regulacion, para exponer los componentes de su
demanda de autocuidado terapéutico y finalmente para realizar las actividades de cuidado determinadas
para cumplir sus requisitos de autocuidado alo largo del tiempo (p.237).

Entonces, los aportes del documento de Achury et a. (2009) a presente estudio se

encuentran relacionados con e reconocimiento de las habilidades que un sujeto enfermo debe
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desarrollar para definirse como agente de autocuidado: ““(...) la sensacion, la percepcion, la
memoriay la orientacion” (p.238). Estas habilidades que le confieren a sujeto la posibilidad
de autoreconocerse y actuar en concordancia a ello, apropiandose del manejo de su cuerpo y

por tanto, de su condicion de salud.

2.1.5. Agenciay aprendizaje.

En este orden de ideas, Larreamendy (2011) analizando e cuento de Pinocho, asocia
el aprendizaje a una reconfiguracion de agencia y sostiene que esta historia contribuyé a la
formacién de la identidad del pueblo Italiano. Resalta que la historia a pesar de no

desarrollarse en la escuel a,

(...) nos presenta (...) un personaje atrapado entre un deseo irrefrenable por la vida (...) e intentos
repetidos, y por lo demés fallidos, de institucionalizacion y normalizacion. Una necesidad pulsétil por
definirse y pertenecer a algo (...) y un aviso cautelar sobre las dificultades que implica una
construccion semejante (Larreamendy, 2011, p.34).

Desde la mirada de Larreamendy (2011), Pinocho representa una sucesiéon de
acontecimientos favorables y adversos que permean la configuracion de identidad del nifio en
la "vida cotidiana” y que se hace posible por el habla, en el entendido de que “(...) Su
historia no es, pues, una historia del aprendizaje de nUmeros y letras, sino de convertirse en
alguien” (p.34). Lo anterior es importante en el esfuerzo por comprender de qué forma se
constituye la identidad en los nifios y cuales son los principales factores de influencia en

dicho gjercicio de e aboracion subjetiva.

Con las reflexiones de Larreamendy (2011) se visibilizan dos aspectos. en primer

lugar, que la vida cotidiana constituye una especie de aula de clase en donde se aprende a



agenciarse a partir de las experiencias vividas y, en segundo lugar, que en la medida que €

sujeto aprende, se vareconfigurando su identidad.

2.1.6. Identidad y enfermedad en €l nifio con enfermedad respiratoria croénica.

La fibrosis cistica o quistica (FC), conocida también como mucoviscidosis, es una de
las patol ogias enmarcadas dentro de la enfermedad respiratoria cronica. Cursa un conjunto de
sintomas, que desde €l punto de vista de Pizzignacco, Mello y Lima (2010), encuadran
situaciones particulares que vulneran a sujeto que la padece y a su familia, por la condicion
estigmatizante que genera. La situacion influye en “(...) la adhesidon a tratamiento, en €
proceso de sociaizacion, en larelacion con los familiares y en la formacién de su biografia,
con reflejo directo en la calidad de vida” (p.1). En este documento, se comprende por estigma
aun escenario en € cua € individuo no es aceptado plenamente y en esta medida, se indica
gue es un concepto que proviene de la cultura griega en la cual poseia un significado siniestro
gue imponia una marca corpora y que en paabras de los autores, resulta un atributo

profundamente despreciativo.

Dado e carécter congénito de la fibrosis quistica, muchos pacientes presentan los
sintomas desde la infancia, lo que conduce a un cuestionamiento temprano de dos vias: por
un lado, el que e sujeto realiza sobre si mismo y su diferencia en relacion con sus pares'y,
por €l otro, el que los otros realizan sobre €. Aqui, caracteristicas como el bajo peso y talla
con respecto a sus pares en edad, la tos y la fatiga constante, pueden generar diferentes
significados en €l nifio y en los nifios que lo rodean. Estos significados mediaran en su actuar,
teniendo en mente que dependiendo del estadio de la enfermedad, |as caracteristicas de latos,

variaran, haciéndose més fuertes y repetitivos los accesos. En este sentido, la tos se convierte
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en e compafiero permanente y a la vez, en la caracteristica mas visible y estigmatizante.
Ahora, dado que en los accesos de tos € sujeto se torna azulado o cianético y considerando
gue a ésta se le ha atribuido la propiedad de contagio, es posible que quienes rodean a nifio
lo rechacen y éste desarrolle, como consecuencia miedo alainteraccion o recurra aformas de
encubrir la enfermedad con la finaidad de afrontarla. Bao ésta denominacion de
encubrimiento, los autores compilan las acciones a las que e nifio recurre para disminuir la
carga que su enfermedad representa, en un intento de normificacion. Dentro de las acciones
gue los nifios emprenden, se mencionan e abstenerse de utilizar algin medicamento o
contarle a un amigo que padece una enfermedad. No obstante, el hecho de compartir
dindmicas con un par en cuanto a enfermedad se refiere, contribuye a afrontar € estigma, ya
gue ‘“algunos estudios demuestran que e compartir informaciones, sentimientos,
preocupaciones y hasta mismo (sic) caracteristicas semejantes de los pacientes con FC y sus
familiares es uno de los soportes sociales méas deseados y significativos para esas personas”

(Pizzignacco et a, 2012, p.3-4).

A la par del aumento en la sobrevida de los pacientes con fibrosis quistica, se
incrementan las expectativas futuras que ellos se plantean en términos educativos, de
autoimagen, relacionales y reproductivos, entre otros. La preocupacion por la autoimagen y
el culto a cuerpo que se experimenta en las sociedades actuales, en donde existen unos
estereotipos bien definidos con respecto al aspecto fisico que deben tener los nifios, jovenes y
adultos, reflejan una respuesta social, denominada como de normalizacion (Pizzignacco et al.,
2010), “El atributo de la normalidad indica la formacién de un esquema cognitivo, a través
del cua e nifio comienza a interpretar su/sus experiencias relacionadas con la enfermedad

como ago natural y familiar” (Pizzignacco et a., 2010, p.575). Aqui, la cronicidad de la
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enfermedad termina por alterar laforma natural de la cgjatorécica, alejando alos sujetos que

la padecen del estereotipo configurado socialmente como bello y deseable.

Sin embargo, € conocimiento del caracter incurable de la enfermedad, plantea en €l
sujeto que la padece, una serie de contradicciones frente alo que esperahacer y lo queleesy
le sera posible hacer. Ta es el caso de la educacion, la cual, aungue es un derecho consagrado
constitucionalmente para los nifios y demas sujetos con enfermedades cronicas, viene a
constituirse en un privilegio, pues la severidad de los sintomas que caracterizan la
enfermedad, limita las posibilidades de los sujetos para asistir con regularidad a la escuela.
Ello es una expresion de la profunda desarticulacion entre los sistemas de sdud y la
educacién que no permite la deteccion de aquellos nifios que podrian recibir educacién en sus

hogares (Pizzignacco et al., 2010).

De otra parte, Pizzignacco et al. (2010) sostienen que, en los nifios, “(...) el
significado de la enfermedad dependera de lo que se les dice, de lo que han vivido y sus
capacidades de desarrollo” (p.572). De ali que no todos los nifios y sus familias desarrollen
las mismas percepciones y capacidades, ya que algunos nifios con fibrosis quistica y sus
cuidadores manifiestan llevar sus vidas con normalidad, fendmeno definido por los autores,

como normalizacion en grupos estigmatizados.

Ahora bien, Pizzignacco et a. (2010) mencionan -aungque no de manera explicita-,
dos posibilidades de agencia. En primer lugar, cuando €l sujeto se niega a adherirse del todo
al tratamiento para no darle tanta preponderancia a la enfermedad en su vida. Esta accion
viene a constituir una estrategia para escapar del yugo que la enfermedad supone y, en esta

medida, sentirse libre para decidir. En segundo lugar, la agencia también puede verse
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manifiesta cuando el sujeto gerce autocuidado por temor a que la enfermedad avance
rapidamente, ya que en la medida en que el sujeto conoce sobre su enfermedad, desarrolla
“(...) estrategias de afrontamiento positivas, o que permitira minimizar |os factores de estrés
que, naturalmente, se van a plantear en sus vidas como pacientes cronicos” (Pizzignacco et

a., 2010, p.574).

Sobre las implicaciones que tiene la enfermedad respiratoria en la vida de los sujetos,
Maestre, Ruiz y Rubio (2005) describen en relacion al asma, que e desencadenamiento de
una crisis -ademas de la predisposicion individual que la caracteriza-, depende de las
emociones que e nifio desarrolle como parte de su convivencia con otros, de su

autoreconocimiento y de las oportunidades que tenga de hacerlo manifiesto, puesto que:

Los nifios asmaticos se pueden sentir restringidos en el aspecto social, molestos por tomar la
medicacion y con temor hacia la aparicion de las crisis de asma. Experimentan situaciones estresantes

relacionadas con el concepto sobre “si mismo”, percibiéndose como diferentes a otros nifios (Maestre et
al., 2005, p.139).

Asi, en la medida en que € nifio aprende de su enfermedad y del manegjo que puede
darle, descubre que su tratamiento no es inocuo y que a largo plazo, sera posible que la
estructura de su cuerpo cambie, no solo por la enfermedad como tal, sino por los efectos

secundarios derivados de los farmacos.

En el caso de los sujetos que deciden abandonar e tratamiento, Maestre et a. (2005)
reconocen que dicha actitud puede deberse no solo a un capricho, sSino que puede darse a
consecuencia de una mala indicacion en cuanto a la implementacion del mismo, lo cual
conlleva al no alivio de los sintomas y por tanto, a la sensacion de que los procedimientos no

estan funcionando. De otra parte, es importante no perder de vista que el abandono puede
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deberse también a un acto intencionado, resultado de “(...) la negacion de la necesidad de
tratamiento, preocupacion por los efectos secundarios [y/o al] rechazo del consegjo de una
persona autoritaria” (p.140). Igualmente, se evidencia que algunos sujetos tienen formas
particulares de posicionarse que incluyen acciones como compartir con otros sus sintomas y
desarrollar mayor sensibilidad frente a los problemas de los demés, 10 que hace que vivan la

experiencia de la enfermedad de una manera menos negativa, tal como lo refieren los autores.

Los sentimientos de temor también son vividos por los familiares de los nifios con
enfermedad, generando que de alguna manera, la atencién de la familia se centre en |os nifios
y “(...) provocando cambios significativos en la conducta y en la vida personal de todos sus
miembros (...)” (Maestre et a., 2005, p.141). Lo anterior limita -en oportunidades-, la
posibilidad del nifio de posicionarse autbnomamente frente a su enfermedad. Al respecto, si
bien es cierto & nifio enfermo requiere una serie de cuidados para preservar su salud, es
importante no perder de vista que cuando dichos cuidados son excesivos, pueden llegar a
coartar la autonomia del sujeto, tal como se manifiestaen e Manua de formacién para la
atencién y cuidado de las personas en situacion de dependencia del Gobierno de Cantabria
(2011). En ésta medida, la situacion influird fuertemente en sus formas de agenciarse y en los

procesos de constitucion de su identidad.

Continuando con la identidad en el sujeto con enfermedad cronica, Sumalla (2009),
retomando un poco su propia experiencia como paciente con cancer y citando el ensayo de
Susan Sontag en algunos apartes, sostiene gque existe un mundo metaforico, en € cual €
enfermo es encasillado bajo un rétulo que lo define y lo dota de una ciudadania temporal que
se debe renovar cada cierto tiempo segun la evolucién de la enfermedad. Refiere ademés, que

el cancer como enfermedad cronica, “ha tenido la capacidad de definir a la persona que lo
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padece y de hacerlo hasta tal punto que, en ocasiones, e sujeto puede quedar socialmente

resumido, reducido y anulado por la simple etiqueta diagndstica” (Sumalla, 2009, p.8).

Sumalla (2009) resdlta tres tipos de narrativas que manifiestan la identidad del
paciente con enfermedad cronica. En primer lugar estan las narraciones de restitucion, en la
cuales, una persona aun cuando padece una enfermedad cronica, se encuentra estable, en un
momento dado enfermay posteriormente retorna a su estado de salud basal, tal es €l caso de
las crisis que € paciente puede presentar a consecuencia de una descompensacion de su
enfermedad. En segundo lugar, estdn las narraciones de caos que corresponden a momento
en que el sujeto, consciente de la irreversibilidad de la enfermedad, expresa de diferentes
maneras su impotencia. En tercer lugar se encuentran las narraciones de busqueda que
entienden la enfermedad como una oportunidad de cambio, de vaoracion de lavidamismay
ven en ela, un motivo para replantear su existencia. Cualquiera de ésta narraciones,

reposicionaa sujeto concediéndole oportunidades de agencia.

Al respecto, se sostiene que:

(...) si bien desde una perspectiva estrictamente personal la identidad o self se define como la vision
gue uno tiene de si mismo y de si como actor en el mundo, la construccion y reconstruccion de nuestras
identidades implican necesariamente la relacion con los otros en contextos socio-culturales bien

definidos (Sumalla, 2009, p.11).

El trénsito, como el autor denomina a camino que €l sujeto con enfermedad crénica
recorre, esta lleno de singularidades que o cuestionan permanentemente: los cambios en |o
fisico, las posibilidades de gecutar actividades que antes realizaba cotidianamente y sin
esfuerzo y e aumento de las necesidades médicas entre otras. Estos, transforma los

imaginarios presentes y futuros que € sujeto elabora en cuanto a como se percibe, en lo que
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espera de si mismo y en lo que considera que los demés esperan de é. En esta medida, €l
sujeto se puede reposicionar constantemente por e rompimiento de las concepciones

preconcebidas en cada estadio de la enfermedad.

Parafinaizar setraen a colacion agunas reflexiones de Gonzdlez (2011) en cuanto a
la investigacion de la infancia y la salud. Esta autora sostiene que a la hora de abordar los
temas de salud, es necesario involucrar a los propios sujetos tanto en e proceso de salud-
enfermedad como en la organizacion de los servicios sanitarios. Al proceder de esa manera,
el usuario -dentro del cual la autora menciona a los nifios-, se apropia de su situacion
particular de salud, aporta y toma decisiones responsables frente a ella. Basada en la lectura
detallada de los postulados de agunos autores como Boyden y Ennew (2004) y Robinson y
Kellet (2005), Gonzalez (2011) sostiene que en la investigacion de la infancia resulta
preponderante ““(...) dar voz alos nifios ya que, 10s nifios construyen su realidad, y participan
de ella de forma subjetiva” (p.112). Visto desde esta perspectiva, es necesario gque se les
reconozca su capacidad para propiciarse autocuidado asi como la capacidad de participar en
las decisiones que se tomen sobre su cuerpo. En éste escenario, y retomando a Woodgate
(2001), la autora sustenta que €l nifio pasa de ser solo un informante a ser un sujeto “(...)
activo en la construccion del mundo y la realidad que le ha tocado vivir” (Gonzaez, 2011,

p.113).
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2.2. Referentes Tedricos

A continuacion, se presentan |as categorias centrales sobre las cuales se fundamenta el
presente trabgo de investigacion y que auden principalmente a algunos de los
planteamientos que diferentes autores han trabajado sobre infancia, agencia, identidad y

enfermedad —con especial interés en la enfermedad respiratoria cronica-.

2.2.1. A proposito dela Infancia.

Para lograr un acercamiento a lo que en la actualidad se denomina infancia, es
necesario acudir a los discursos de algunos autores que han abordado € tema, 1o que
permitira una comprension del proceso historico que ha tenido esta categoria en los diversos
contextos donde se ha construido. Para ello se retomaran los aportes de Saldarriaga y Saenz
(2007) con respecto alainfancia en el contexto escolar, a Pedraza (2007) en e contexto del
trabgjo infantil, a Torrado y Duran (s.f.) en cuanto alainfancia en el ambito familiar y James

(2007) en torno alainfancia como espacio sociocultural.

El concepto de infancia se ha ido construyendo historicamente bajo la influencia de
diferentes circunstancias politicas, sociales, econémicas y culturales que han determinado la
forma de ver la nifiez desde dos enfoques que resultan extremos y que han sido
preponderantes segin el momento y las circunstancias epocales especificas. En e primer
enfoque, se observa lafigura del nifio del medioevo, un nifio desapercibido por una sociedad
gue lo ignoraba por completo, un nifio que permanecia invisible y que bien podia ser

considerado como un objeto més del contexto en el que vivia el adulto de la época. Invisibles,
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sin posibilidad de ser escuchados ni tenidos en cuenta, sus voces permanecian mudas. En el
segundo enfoque, se visibilizalafigura del nifio como sujeto, ge de preocupaciones sociales,

cientificas, politicas y educativas.

En e Medioevo, € nifio fue victima de abusos y maltratos que en su momento,
carecian de tal significado, pues a no existir los nifios como figuras sociales tampoco podia
hablarse de maltrato infantil. De acuerdo con Torrado y Durén (s.f.), solo ahora cuando se
trabaja en la reconstruccion histérica del concepto de infancia es cuando se analiza desde otra

miradalo que en su momento fuese una problemética no considerada como tal.

En Europa, segun Pedraza (2007), esta situacion se perpetud hasta comienzos del
siglo XX, gracias alaambicion capitaista de la épocay ala concepcion de una raza superior
-la raza blanca- que podia someter alas razas inferiores -indios, negros, mestizos y mulatos-
y a sus descendientes en un esfuerzo por prolongar laesclavitud en América, Africay Asia.
Yaafinaes del siglo XIX, se dan los primeros pasos hacia la concepcion de los nifios como
sujetos de derechos, siendo los hijos de los burgueses | os Gnicos beneficiados, pues aunque en
este momento, de acuerdo con Pedraza (2007) se describe la infancia como un espacio de la
vida que se caracteriza por la vulnerabilidad fisica y emocional, los nifios que eran hijos de
campesinos y esclavos continuaron siendo tratados como adultos y por lo tanto, su actividad
principal de vida seguiasiendo € trabajo. Ahora, si bien esta concepcion de fragilidad influyd
en su momento en la optimizacion de las condiciones de vida de algunos nifios de la época,
no debe ser considerada segun la autora como € unico referente de infancia o en su defecto,
como &l mejor con respecto a otros posibles, pues se hace necesario romper con las formas de
pensar homogenizantes de procedencia adultocéntrica en tanto tienden a desconocer la

variabilidad en las formas de vivir lainfancia
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Cunningham considera ésta perspectiva como la “(...) sacramentalizacion y
sentimentalizacion de la infancia” (referenciado por Torrado, s.f, p.5). En €ela, € nifio es
visualizado como un producto “(...) inacabado, frégil, vulnerable y por tanto objeto de
proteccion y cuidado y por otro lado, como maleable y educable, |0 que lo hace objeto de una
intensa intervencién pedagogica y moralizante” (Torrado, s.f, p.5). El nifio seria entonces, un
ser pasivo y sin capacidad de protegerse, una marioneta moldeable, que de revelarse a

esquema impuesto seria considerado como anormal.

En este escenario y retomando a Pedraza (2007), € concepto de educacion fue
tergiversado, al ser utilizado como un medio para ganar reconocimiento y estatus social. Una
educacion ala que se accedia bajo 1os presupuestos de una jerarquizacion socia y se centraba
en el género, laraza, la clase y la edad como variables de aceptaciéon o rechazo. El nifio
burgués permanecia en casa bgjo la tutoria constante de las madres, lejos de la influencia que
de los nifios pobres, mientras que € nifio de escasos recursos asistia ala escuela publica para
ser “transformado”. En dicho ambito, se utilizaba el maltrato como moldeador del caracter y
de la forma de proceder e incluso, se recurria a la medicalizacion de las conductas
consideradas como inapropiadas o peligrosas para la sociedad, coartando de esta manera toda
posibilidad de expresién propia y desconociendo la singularidad de las manifestaciones de
intersubjetividad que se gestan en la infancia. Bgjo éste lente problémico, Garcia Méndez
expresa que los derechos de los ““(...) menores surge[n] no con la intencion principa de
salvaguardar laintegridad de los nifios sino para “la proteccion de la sociedad frente a futuros

delincuentes™ (Citado por Torrado, s.f, p.6).

Ahora bien, durante € siglo XX y lo que va corrido del siglo XXI, mientras se

continua la discusion en torno a como definir la infancia, se pueden apreciar dos grandes



concepciones a respecto: una denominada por Torrado como la infancia Ideal, donde € nifio
realmente disfruta del goce méximo de sus derechos y otra referida a “(...) la infancia que
muere por desnutricion, violencia o enfermedades prevenibles, 0 que apenas sobrevive en los

campos y ciudades de los paises de Africa, Asiay AméricaLatina” (Torrado, sf).

En lo concerniente a la concepcion de nifio y familia, Torrado y Duran (s.f.) resaltan
como la familia a congtituir la primera institucion moldeadora de la conducta,
necesariamente interviene -aunque no de manera absoluta-, en la manera en que los nifios se
conciben y actlan. Es de anotar, que las dinamicas familiares siempre han estado
determinadas por la clase o grupo social a que pertenece la familia 'y por e Estado, como
institucion que busca que ésta se configure como € principal mecanismo de control social y
moral. En este sentido, se ha otorgado a la familia la responsabilidad de modelar a sus hijos
bajo estdndares que resulten acordes a concepto de nifio norma que ha estipulado la
sociedad en que se desarrollay por tanto, que sean consecuentes con las dindmicas que desde

la perspectiva adulta se esperan de ellos. Ta y como sefiala Pedraza (2007):

La percepcidn cultural de la infancia como una etapa preparatoria para la adultez, como una via para
adquirir el conocimiento propio del adulto, de sus destrezas y habilidades, carece de todo acercamiento
émico y se muestra indolente frente a las posibilidades de la ateridad cognitiva, de la diferencia de
potencialidades en las que se desenvuelve e nifio (p.88).

Es decir, cualquier intento en torno a la construccion de una nueva concepcion de
infancia seria insuficiente y muy posiblemente fallido, s no se empieza a mirar a nifio fuera

de concepciones adultocéntricas y adultoperfiladas.

Actualmente, se ha desnaturalizado €l concepto de infancia tal como o plantean

Saldarriaga y Saenz (2007) y James (2007) en sus respectivos trabgjos. Se ha obrado un
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trénsito de la perspectiva biologicista del desarrollo del nifio como el determinante de su ser a
una nueva concepcion del nifio como actor social, entendiendo que la infancia también es una
etapa que permite la construccién conjunta de 1o social entre e nifio y los adultos. En virtud
de dlo, sus actos no constituyen una simple imitacion de los actos de sus padres o de los
adultos que le rodean. En ésta perspectiva, €l nifio ya no es concebido como un sujeto pasivo
enclaustrado por la familia 'y la escuela en un sistema de dominacion en e que sufre, sino
COmo un sujeto activo, que reacciona y asume roles, un sujeto capaz de generar mediante la
apropiacion de | as situaciones, cambios en |os contextos en que habita. Por este motivo, cobra
gran relevancia la propuesta hecha por James (2007) de construir el conocimiento sobre la

infancia a partir delas experiencias y las voces mismas de |os nifios.

En este sentido, los nifios deben ser considerados como sujetos que reflexionan,
sienten y se posicionan activamente en lo socia, sujetos que poseen la capacidad de actuar

criticamente segun la situacién ala que se vean enfrentados.

Al respecto, actuamente las ciencias sociales se aislan con prudencia de dicha
perspectiva netamente biologicista para abrir espacio a una concepcion més inclusiva en la
gue hay un creciente interés por conocer, a partir de lainvestigacion, las interpretaciones que
el nifio hace desde su propia voz. Se afirma que “lainfancia, que significa mucho mas que el
tiempo que transcurre entre el nacimiento y la edad adulta, se refiere a estado y la condicion
de la vida de un nifio: a la calidad de esos afos” (UNICEF, 2005, p. 3). De este modo, se
confiere a contexto un papel protagonico en la medida que se asume que “la calidad de las
vidas de los nifios y las nifias puede cambiar de manera radical dentro de una misma
vivienda, entre dos casas de la misma cale, entre las regiones y entre los paises

industrializados y en desarrollo” (p.3).
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2.2.2. Lanocion de agencia.

La agencia como concepto es de uso relativamente reciente en las ciencias sociales.
Aun asi, la potencia de los aportes que brinda en la tarea por estudiar y comprender al sujeto
y la accién humana ha desembocado en un incremento paulatino de su uso en este ambito y
con é, en un aumento de su teorizacion. En esta medida, no solo es posible encontrar varias
definiciones del término segun e autor a que se aproxime €l investigador, sino también,
establecer confluencias entre algunos de sus planteamientos; tal es el caso del lengugje y su
influencia en los procesos de agencia que desarrollan los sujetos. Al respecto, las ideas
referidas en las lineas subsiguientes se sustentan en las contribuciones tedricas de Judith
Butler, Dorothy Holland, William Lachicotte, Debra Skinner, Carole Cainy LauraM. Ahearn
guienes se han ocupado ampliamente del tema en sus escritos y cuyos aportes han obrado

como soporte y guia de | as reflexiones que se eshozaran mas adel ante.

De acuerdo con Butler (1997) la agencia no es igua ala autonomia, la voluntad o €
libre albedrio que se le atribuye cominmente a | os sujetos como ago que les es propio —en o
cual también concuerda Ahearn (2001)-, de forma que es posible afirmar que para la autora
la agencia no es una propiedad innata del sujeto, es mas bien “(...) un efecto del poder (...)”
(p. 228) que aunqgue tiene limitaciones, no se encuentra determinado, porque dichas
limitaciones son —a la vez-, formativas y productivas. De hecho, la agencia es posible gracias
a que el sujeto esta inmerso en un campo linguistico en donde las restricciones que se le
imponen son también sus posibilidades de actuacion y en donde e lengugje ademas de
conferirle existencia social al sujeto, es una de las formas méas comunes en que se manifiesta

laagencia. Asi las cosas, en términos generales es posible afirmar que la “agencia serefiere a
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la capacidad socioculturalmente mediada de actuar” (Ahearn, 2001, p. 112). Entonces, los
actos o practicas de agencia de acuerdo con Ahearn son imposibles de medir
cuantitativamente, si se comprende que en una misma accién pueden confluir varias formas

de agenciay que ademés, pueden ser dificiles de diferenciar.

De otro lado y siguiendo de cerca los planteamientos de la teoria de Austin, Butler
(1997) indica que € lenguaje es una forma de accion socia y que por tanto, una de las
maneras méas comunes que tienen |os sujetos de hacer gala de su capacidad de agencia, reside
en los actos de habla, sefialando que éstos se dividen en ilocucionarios y perlocucionarios,
entendidos los primeros como aquellos que “(...) cuando dicen algo, hacen lo que dicen (...)
[siendo en si] mismo[s] el hecho que efectua[n]” (1997, p. 18), mientras que los segundos
vienen siendo aquellos actos que “(...) producen ciertos efectos como consecuencia, [ya que]
al decir algo, se derivan ciertos efectos” (p. 18) que no son iguales al acto de habla como tal,
porgue son temporalmente diferentes y de un carécter que bien puede considerarse de
acuerdo con Austin citado por Butler (1997) como instrumental. En esta medida, |os actos de
habla ilocucionarios y perlocucionarios se diferencian entre si por su condicién temporal,
segulin & hecho que se deriva de ellos exceda 0 no € tiempo de la enunciacion, ya que dicha
diferencia permite establecer cuando “(...) las acciones se realizan en virtud de las palabras, y

[cuando] las acciones se realizan como consecuencia de las palabras” (p. 80).

Se afirma entonces, que incluso el lenguaje de la censura “(...) es al mismo tiempo la
condicion de la agencia y su limite necesario” (Butler, 1997, p. 230). En esta medida, dicho
lenguaje obra como un condicionante en la vida de los sujetos, que con sus exclusiones -mas
gue restringir-, abre campos de posibilidad, de forma que las limitaciones que instituye en |o

socia no impiden la agencia de los sujetos, sino que por € contrario, la estimulan. Aqui, la
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censura es concebida por Butler (1997) como una restriccion del habla que no anula aquello
gue se censura, sino que muy por el contrario lo reproduce e intensifica con las renuncias que

instaura, lo cual garantizala pervivencia linguistica de aquello que se prohibe.

Asimismo, se advierte que aunque el lenguaje esta definido por € ambito social, tiene
la capacidad de romper con é, de forma que e efecto ofensivo de las palabras no es
completamente contextual, por |o cua no se puede afirmar que los enunciados portan consigo
el contexto y que por esta razon, siempre significan de igual forma. En este sentido, €l
lengugje en tanto invocacion no esta purificado, ya que siempre tiene residuos de su
repeticion, es decir que “el presente discurso rompe con los anteriores, pero no de una forma
absoluta. A pesar de su aparente “ruptura” con el pasado, el presente discurso solo se puede
leer con respecto a pasado con €l que rompe” (Butler, 1997, p. 34). Por este motivo, la
responsabilidad del sujeto con respecto a lenguaje que profiere, esté referida a la repeticion
de lo que comporta cuando e discurso es 0 no violento, pero no es una responsabilidad que

pueda extenderse ala génesis del lenguaje porque éste no tiene origen en e sujeto.

Ahora bien, teniendo presente que de acuerdo con Butler (1997) e sujeto precisa ser
fundado en € lenguaje para reaizar cualquier forma de agencia, es posible afirmar que ésta
no es del todo auténoma, ya que se origina siempre con respecto a algo y en esta medida,
depende de una circunstancia y un entorno para existir. De esta manera, en lo concerniente a
su préctica, esfactible advertir que el lugar ocupa una posicion relevante a constituirse como
referencia e identificacion, ya que la agencia se encuentra inevitablemente sumida en un

contexto, espacio y tiempo determinados.
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De otra parte, para Morrison citado por Butler (1997), la agencia es una accion que
genera consecuencias. Este autor sostiene que e lenguaje instituye la agencia 'y que debido a
ello, es posible pensarlo y hacerlo posible. En este sentido, la agencia del lengugje vendria
siendo “(...) no solo el objeto de la formulacién, sino su misma accion” (p. 24). Asi,
Morrison plantea la relacion entre lengugje y agencia dejando claro que, a pesar de sus
diferencias, son indisociables, al ser esenciaes entre si en un vinculo en el que se propone no
solo “(...) laagencia como unafigura del lengugje, sino también el lenguaje como una figura

de la agencia (...)” (p. 24).

Por su parte, Holland, Lachicotte, Skinner & Cain (1998) conciben la agencia como
una especie de autonomia del yo que “(...) depende de la propia capacidad para producir los

medios que organizan la vida del sujeto” (p. 192) y que

(...) toma forma en (...) el espacio de creacion que esta formado [tanto dentro como fuera de nosotros],
por la multiplicidad de personas, que son posiciones identificables en las redes de produccion socia y
por e mundo de la actividad interior donde tienen lugar las escenas de la conciencia [del sujeto]
(p.210).

De acuerdo con Holland et al (1998), las formas de pensar de |0s sujetos siempre estan
ancladas a un pensamiento ideol 6gico que las precede, pero los sujetos aun estando ligados a
dichas formas de pensamiento, pueden levar anclas e idear lo que denominan como mundos

posibles, pues:

Las condiciones materiales y sociales de la actividad varian en una plenitud de formas; incluso en
ambientes muy restrictivos, es dificil de evitar las combinaciones inusuales que generan las personas y
las cosas. [Yaque] Son imposibles de concebir en el mundo real reglas que se encarguen de "todas las
combinaciones posibles’ (Holland et al., 1998, p. 279).
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En dicha conceptualizacién de agencia, la mediacion semidtica como forma en la que
el sujeto mediante su esfuerzo transforma el medio en €l que se desenvuelve con un propésito
definido, viene siendo una “(...) herramienta de la agencia para obtener e control de la

conducta (...)” (Holland et al, 1998, p. 38).

Entonces, en la agencia hay algo del orden de la tergiversacion de lo cotidiano y lo
preestablecido, en donde & sujeto lleva a cabo acciones que bien pueden ser catalogadas

como alternativas a aquello gque es comun y normalizado socialmente.

En esta medida, Holland et al (1998) reconocen dos formas o medios gracias a los
cuales es factible la agencia: por un lado, se encuentran las simbolizaciones autodirigidas que
son formas en las que el sujeto puede redirigir y controlar sus comportamientos e incluso, 10s
de los demés, tales como €l lenguaje interior o la interaccion dialégica. De otro lado se
encuentra la improvisacion asumida como un arte que tiene origen en los espacios de
creacion que son a su vez concebidos como un tercer contexto de la identidad. Al respecto,
los autores aseguran —en linea directa con los aportes de Bourdieu y su teoria de los campos-

que:

Laagenciaradica en |las improvisaciones que las personas crean en respuesta a situaciones particulares,
mediadas por (...) sentidos y sensibilidades. [Ya que los sujetos] (...) tienen la oportunidad de utilizar
lo que esté a su alcance para afectar su posicion en el juego cultural (...) (Holland €l d., 1998, p. 279).

En estalinea de ideas y de acuerdo con Bajtin citado Holland et al. (1998), siempre se
“(...) construye la propia expresion en territorio extranjero (...)” (p. 172). Asi las cosas, se
reitera que la posibilidad de agencia reside en el lengugje y se le da a sujeto a través del

discurso en e momento en que es nombrado o llamado por otro, es decir, en el momento en
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gue se le reconoce y se le brinda existencia social, se le otorga con €ello, la posibilidad de
agenciarse. En esta medida, se puede afirmar que “(...) la posibilidad misma de nombrar a
alguien requiere que uno haya sido nombrado antes. [Ya que] El sujeto del habla que es
nombrado se convierte potencialmente, en un sujeto que con el tiempo nombrara a otro”

(Butler, 1997, p. 56).

De acuerdo con lo hasta aqui mencionado, es posible colegir que e sujeto necesita ser
fundado en el lenguaje por otros para existir socialmente, lo cual lo provee también de una
vulnerabilidad como sujeto y de un poder que le permite -en el proceso en el que se forja una
vida- exceder los propdsitos iniciales que le han sido tacita o directamente asignados tanto

social como culturalmente.

Partiendo de la idea que concibe que los sujetos actlan mediados por un legado
socioculturalmente construido y politicamente hegemonizado, se puede decir que en la
medida en que el hombre ha sido constituido socialmente, también lo ha sido su forma de
agenciarse, a ser producto de lainteraccion con otros y de las formas en que asume las reglas
y discursos dentro de la sociedad en la que habita, ya que aunque “(...) puede reorientar
significativamente la propia conducta, e incluso puede participar en la creacion de nuevos
mundos figurados y sus posibilidades de nuevos seres, (...) puede participar en este tipo de

juego solo como parte de un colectivo” (Holland et al, 1998, p. 282).

Aunado a lo anterior, es indiscutible que e proceso de agenciamiento tiene una
influencia jerarquica determinada por las diferentes segmentaciones sociales existentes —
género, etnia, religion, etc.-, que hacen que la agencia se manifieste segun las circunstancias

particulares. De esta forma, € sujeto puede iniciar acciones o reaccionar a ellas, dependiendo
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en gran medida del lugar que ocupe y de las posibilidades que el contexto le dé, pues “(...)
las personas no actlian solo como agentes. [Si no que] También tienen la capacidad de actuar
como “instrumentos” de otros agentes y (...) [como] pacientes que son los destinatarios de

los actos de otros” (Holland et al., 1998, p. 41)

En suma, es importante mencionar que desde |os aportes de |os autores anteriormente
mencionados y para efectos del presente documento, se comprende la agencia como un
proceso que €l sujeto agente hace posible en virtud a estado actual de una o multiples
situaciones, en uno o varios ambitos individuales y/o sociales con ayuda del lenguaje. Este
proceso, acontece en una determinada situacion, lleva implicita una intencién y permite a
agente crear y trasformar, logrando algo que puede ser de orden material o inmaterial, que se
establece en unos tiempos y espacios determinados con sus correspondientes instituciones,
précticas y discursos y que aun asi, bien puede llegar a tener efectos mas ala del marco
temporo espacial en € que se origind. Es este acdpite es fundamental especificar que no
cualquier accién o préctica puede ser llamada agencia, pues “(...) la agencia puede ser
considerada como la capacidad socioculturalmente mediada para actuar, mientras que la
praxis (o practica) se puede considerar como la accion misma” (Ahearn, 2001, p. 118), que es
de orden particularmente mecanico y reproductor. Aqui, vale aclarar que la agencia como
capacidad del sujeto también reproduce y refuerza las estructuras del orden social y cultural,
solo que -a diferencia de un acto netamente mecanico-, en e mismo proceso también las

reconfigura.

El agente -por consiguiente-, se percibe como aquel sujeto que se constituye como tal
desde procesos intimos y/o colectivos y que tiene la capacidad de agenciarse, de posibilitar

procesos que implican intencionalidad y toma de decisiones que no se dan de forma inocente
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al entorno socio — cultural y que en esta medida, comporta una o varias acciones que
conllevan una suerte de desplazamiento, de movimiento, que generaago y en e cual, es —por
lo general pero no de forma exclusiva-, su cuerpo € que obra como vehiculo de este proceso.
En palabras de Karp citado por Ahearn: “(...) un agente se refiere a una persona gue trabaja
en e gercicio del poder en e sentido de la capacidad para producir efectos y para (re)

constituir el mundo (...)” (p. 113).

Se concibe entonces, que las précticas de agencia que desarrolla el sujeto contribuyen
en la construccion de su(s) identidades(es) en relacion con los demés sujetos y las
circunstancias especificas de los &mbitos en los que se desenvuelve. Vale rescatar, que esta
relacién entre agencia e identidad no es una relacion unidirecciona que vaya de la agencia a
laidentidad o viceversa, es més una relacion bidirecciona de constitucién mutua, en donde
las précticas de agencia contribuyen a que se originen procesos de construccién de identidad

o identidades y en donde estos Ultimos, a su vez, coadyuvan a que las primeras sean posibles.

2.2.3. Consideraciones en torno a la construccion de identidad.

L as consideraciones expuestas en el presente apartado en torno a tema de laidentidad
se apoyan en los aportes tedricos de Dorothy Holland, William Lachicotte, Debra Skinner,
Carole Cain, Judith Butler, Manuel Castells, Zandra Pedraza y Leonor Arfuch quienes han
abordado las identidades individuales y colectivas desde experiencias investigativas
desarrolladas en multiples ambitos de indole —principalmente- comunitaria, educativa, clinica
y juridica y cuyos aportes son relevantes en la labor por comprender e significado del

concepto, sus caracteristicas, variaciones y matices.



En la construccion de lo que hasta ahora se ha dicho sobre identidad se pueden
apreciar dos momentos histéricos seguin Pedraza (2010): un primer momento que tuvo lugar
antes de la llustracién y e otro, posterior a ella. En este sentido, la autora plantea que la
ilustracion pretendia personificar la identidad encasillandola en variables definidas e
impuestas, traidas de Europa y arraigadas en Latinoamérica con la pretensién de que se
imitara un modelo estético y politico concreto: € modelo burgués. Por fuera de dicho
modelo, cualquier conducta podria atentar contra lo moral, ya que en dicho contexto
hegemonico, lo esperado y “correcto” era la sumision, negandose asi el proceso interno
subjetivo que realiza el sujeto y que vino a ser reconocido en los primeros afios del Siglo X1X
como €l ge fundamental sin e cua no puede concebirse la identidad. Esta situacion abre
caminos de discusion en Latinoamérica, en donde de acuerdo con Pedraza (2010) se
identifican algunos factores centrales que influyen en la construccion de la identidad, tales
como la lengua, la religion, € oficio, laetniay la familia entre otros y en el marco de los
cuales, es posible que e sujeto desarrolle su identidad, es decir su deseo de transformarse y

ser, asi como las posibilidades que tiene de hacerlo.

Participes del estudio de la identidad Holland, Lachicotte, Skinner & Cain (1998)
plantean que ésta no esta terminada. Es inacabada porque se estd4 siempre formando con €
concurso activo de un discurso interior a cada sujeto que se encuentra en articulacion directa
con su historia personal y la préctica social. En esta medida, |0s autores concuerdan en que es
“(...) claro que aquello que llamamos identidades siguen (sic) dependiendo de las relaciones
socides y las condiciones materiales” (p. 189). Los sujetos siempre tienen una historia
individual que es significativa en la actividad social, razén por la cual, los miembros de los
grupos y comunidades no son uniformes en sus identidades. Aqui, es claro que existen

identidades de grupo, lo que no implica que la identidad singular de cada miembro por fuera
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del grupo no exista, sea cercenada o en su defecto, reemplazada por la del colectivo, ya que
tal como lo refiere Castells (1999) en un mismo sujeto pueden converger varias identidades,

lo que también es aplicable cuando se habla de grupos o colectivos.

Castells (1999) afirma que laidentidad es "(...) la fuente de sentido y de experiencia
para la gente” (p. 28). La identidad es construida histérica, socia y culturalmente en el marco
de las relaciones de poder que rigen la vida de los sujetos y que comportan procesos de
autodefinicion y singularizacion. De esta forma, se hace imperativo establecer claramente las
diferencias existentes entre identidad y roles sociales, en donde los ultimos fungen como
determinantes de funciones que son atribuidas alos sujetos en virtud a sus intereses, labores 0
areas especificas de desempefio —padre, madre, nadadora, lectora, etc.-. Dichos roles, de
acuerdo con Castells (1999) son establecidos seglin una serie de normas de carécter

institucional.

Asi las cosas, |0 hasta aqui expuesto se encuentra en oposicion ala visién que asume
gue €l sujeto es un simple calco de lo social, a concebir la identidad como una suerte de

reproduccion del “(...) colectivo sobre el individual (...)” (Holland et al., 1998, p. 169).

Por su parte, en lo que atafie a la identidad, Butler (1997) afirma gque es producto de
una construccion temporal que se ingtituye contextualmente y que por ello, no se puede
considerar como ago innato en los sujetos. Al respecto sostiene, por ejemplo, que “la
identidad sexual no es algo natural o dado, sino € resultado de préacticas discursivas y
teatrales del género (...)” (p.10). Entendiendo agui, que no existe algo asi como un “género
original” detrés de las tradicionaes identidades que se dan en términos de femenino y

masculino.
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Cabe observar, que para Butler (1997) los enunciados de identidad portan consigo la
carga historica de las practicas sociales ritualizadas que han ayudado a constituirlos,
otorgandoles €l apelativo de normales o anormales. De esta forma, lainterpelacion como una
accion que requiere afirmacion por parte de una autoridad y a partir de la cua se constituyen
los sujetos en la subyugacion, tiene por objetivo conferirle a sujeto una identidad, mas no

concedérsela completamente.

Se hace claro que “la linea que separa lo nombrable de lo innombrable establece los
l[imites actuales de lo social” (p. 200). Este establecimiento de limites no conforma por
completo larealidad socia, es solo una de sus aristas, que hace que las identidades, aspectos
y situaciones sean discursivas, pero no hace que el discurso sea su copia exacta. Al respecto,
se comprende porque es importante evitar cometer el error de sustituir el nombre por aguello
gue es nombrado, ya que esencialmente, e sujeto es innombrable por e lenguge, porque
siempre hay algo que a este Ultimo se le queda por fuera'y que se ubica en € limite de lo

inefable.

En lo tocante a la enfermedad, Holland et al. (1998) hablan de identidad en relacion
con los trastornos mentales y sus diferentes exacerbaciones o episodios activos en la
enfermedad cronica. Los autores introducen el concepto de identidades terapéuticas que se
encuentran estrechamente ligadas a las descripciones clinicas que se hacen sobre las
diferentes formas de funcionamiento psicologico del sujeto y que permiten identificar las

fronteras de las cuales este se aleja en sus acciones con respecto alos demés.

Ahora bien, la identidad como asunto politico tiene que ver con la situacion socia

particular y los tipos de negociacion que se establecen, ya que cuando € sujeto hace gala de
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su facultad de participar en los diferentes ambitos sociaes, se instauran unas relaciones de
produccion propia que determinan la identidad o identidades de dicho sujeto. Es entonces

posible encontrar diferentes formas o tipos de identidad.

Para Castells (1999) existen tres formas de identidad. En primer lugar, se encuentrala
identidad legitimadora que crea sociedades civiles y es asumida como aguella que es creada
y otorgada por las diferentes instituciones de la sociedad con la finalidad de acrecentar y
perpetuar la influencia de las estructuras de poder y establecer relaciones de subordinacion.
En segundo lugar, esté laidentidad de resistencia que genera comunas o comunidades y que
es desarrollada por aguellos sujetos o grupos que estan en situaciones consideradas como
desventgjosas en los &mbitos social y cultural. En tercer lugar, estd la identidad proyecto que
produce sujetos y que se constituye para aterar la posicién que se ocupa y en esta medida
transformar lo social. Asi pues, un sujeto puede tener una o varias de estas identidades o

incluso, en la medida en que se constituye como sujeto pasar de unaa otra.

Por su parte, Holland et al. (1998) sostienen que hay identidades figurativas, que
tienen “(...) que ver con las historias, actos y personajes que hacen del mundo un mundo
cultural” (p.127). Estas tienen su origen en procesos imaginativos, en los que la actitud
distintiva mas no Unica, es € juego. Asimismo, reconocen la existencia de identidades
posicionales o relacionales que “(...) tienen que ver con la conducta como indicial de las
reclamaciones a | as relaciones sociales con los demés. Tienen que ver con como se identifica
la posicion de uno con relacion a otros (...)” (p.127). Las identidades posicionales se
desarrollan en e tiempo y traen consigo un universo moral, un mundo figurado que las
constituye, razon por la cual, se evidencian en los discursos de recitacion que manifiestan los

sujetos frente a determinados imaginarios o ideologias dominantes, a estar referidas aformas
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jeré&rquicas de clasificacion y reconocimiento social como la casta y e género que les
permiten tener acceso 0 no a determinadas estructuras de relacion socia. Al respecto, la
identidad posicional hace que € sujeto se identifique y por tanto, se relate a si mismo dentro
de unos determinados cédigos linglisticos que bien pueden ser privativos o no, de un
determinado mundo figurado, pues también se puede presentar que los sujetos desarrollen
multiples identidades en diferentes mundos figurados. No obstante, esas formas de narrarse
no impiden que € sujeto despliegue su criticidad e intente ganar un sentido de posicién
diferente a raiz de sus sentimientos frente a la identidad que se supone debe asumir, ya que

paraHolland et a. (1998) es claro que:

(...) las identidades de posicion no estan libres de interrupciones. Los mismos mediadores semidticos,
adoptados por la gente para guiar su comportamiento, pueden servir para reproducir las estructuras de
privilegio y las identidades dominantes y subordinadas, que se definen dentro de ellas, pueden también
funcionar como un potencial paraliberacion del entorno social (p. 143).

En esta medida, cabe anotar que los autores tienen especia atencién en sefidlar que las
identidades no se encuentran en dos formas Unicas e inalterables. Estas identidades, permiten

esbozar 1os complejos vinculos que existen entre lo publico y 1o intimo, en el entendido que:

Ninguno de nosotros esta ocupado singularmente: no estamos poseidos por una identidad, un discurso,
un sujeto de posicién. Cada acto es alavez un trabgjo social dindmico, un conjunto de identificaciones
y negaciones, una orquestacion o €l arreglo de voces. Y nuestro sentido del yo proviene de la historia
de nuestros arreglos, los “estilos” de decir y hacer por los demas (Holland et al., 1998, p. 41).

Eventualmente, para Holland et al. (1998) existen cuatro contextos de laidentidad: en
primer lugar estén los mundos figurados entendidos como fendmenos historicos, en los que
los sujetos ingresan y que se constituyen por medio de las acciones de los que en ellos

participan; en segundo lugar, se encuentra la posicionalidad referida a las posicion social
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ocupada por un sujeto y que estd directamente relacionada con e status socia; en tercer
lugar, se ubica el espacio de creacién que aude a mundo en € que cotidianamente se
desenvuelven los sujetos y colectivos; en cuarto y dltimo lugar, esta €l contexto de hacer
mundos “(...) a través del "juego serio", nuevos mundos figurados puede darse, (...) a través
de los cuales incluso otras personas distantes pueden interpretar sus vidas” (Holland et al.,

1998, p. 272).

De otro lado, Arfuch (2005) sefida que la identidad es de carécter individual y no
colectivo, en tanto es e resultado tempora de una construccion de significados desde una
dimension narrativa que se construye en € discurso y que implica comprender que aungue se
edifica en relacion con otros y puede tener puntos de encuentro con las identidades de otros
sujetos, es de carécter eminentemente individual. En este sentido, se abordan sus
planteamientos en la medida en que suponen un abandono de vigjas categorias de identidad
inmutables, dominadas por clases, intereses y sectores sociales, para abrir camino a otras
concepciones, que entran a jugar un papel fundamental en la comprension de lo socid y en la
construccion de la identidad. Aqui, Arfuch concuerda con Castells (1999), Holland et al.
(1998) y Butler (1997) cuando sostiene que la identidad es una construccién permanente y se
afirma en relacién a otros -asi esta relacién sea de oposicion-, tal como sucede también en €
caso de la agencia, cuyas préacticas se dan en relacion a otros sujetos y tienen una impronta

sociocultural que esté en permanente trasformacion.

En suma, se comprende a partir de |o expuesto hasta este momento que laidentidad es
un constructo social y cultural, cuya practica discursiva es indisociable de la identidad
misma, pues el discurso es incesantemente productivo, aun aquel que es regulador. Se asume

deigua forma, que hay diferentes factores que influyen en e surgimiento de las identidades
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—que pueden ser fugaces o duraderas- y que en la medida en que existen multiplicidad de

ellas, en un mismo sujeto o grupo pueden coincidir varias.

2.2.4. Enfermedad respiratoria cronica.

Hablar de enfermedad hace imperativo hablar de salud, entendida a partir de los
planteamientos de la Organizacion Mundial de la Salud como “(...) un estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no meramente la ausencia de enfermedad”. (Parra, M.
2003. P. 1). La salud es un concepto global que involucra sujetos de todos |os grupos etarios
y que segun la Conferencia Internacional sobre Atencién Primaria de Salud citada por
Fuentes, Medina, Van Barneveld & Escobar (2009), es un derecho humano fundamental y
como tal, constituye un objetivo social sumamente importante en todo e mundo. Lo anterior,
en el entendido de que la ausencia de la misma implica una serie de cambios que involucran
como tal al sujeto, su entorno particular y la sociedad en genera en un entramado de
complejas relaciones, derivadas a su vez de los sintomas que delimitan las percepciones
individuales y colectivas del ideal de normalidad en cuanto a salud se refiere, més aln
cuando se desarrolla una enfermedad crénica, que trae consigo una serie se situaciones que

trastocan la percepcion que setiene sobre lavida y laforma en que debe ser vivida.

Al sujeto con enfermedad cronicalo acompafian un conjunto de sintomas permanentes
gue —por lo general- son amortiguados con una amplia bateria terapéutica, que en algunas
ocasiones desencadena efectos secundarios que adicionan mas dificultades para el sujeto. Es
asi como la gravedad de los sintomas, condicionara las posibilidades o no de que € sujeto

contintie con sus dinamicas habituales, |as suspenda o las modifique.
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En e caso de la enfermedad respiratoria cronica infantil, ésta constituye un grupo de
enfermedades que afectan e sistema respiratorio por tiempo prolongado e incluso de por
vida, 1o que conlleva a una afectacion directa de |os estilos de vida del paciente y su familia
De acuerdo con Grau y Fernandez (2010) la hospitalizacién, los tratamientos y las secuelas
constituyen un desafio permanente no solo en lo que a sintomas se refiere, sino también al
impacto econdmico que generan. La enfermedad respiratoria cronica permea las dinamicas
familiares del nifio en todos los &mbitos donde crece y necesariamente interviene en laforma
en que éste se concibe asi mismo, asi como en la concepcion que sus familiares, maestros y

pares en edad, tienen de €.

Grau y Ferndndez (2010) sostienen que en € proceso de cronificacion de la
enfermedad, el nifo y la familia deben “(...) aprender a convivir con los sintomas, adaptarse
al hospital y a las exigencias de los tratamientos, dar significado a la enfermedad, aceptar el
cambio y reorganizarse (...)” (p.204). Estos aprendizajes y adaptaciones suelen dar paso ala
evaluacion de las prioridades en términos de las necesidades particulares del nifio y la
familia, asi como en la viabilidad de satisfacerlas y de afrontar |os posibles desenlaces, entre
los cuales, inevitablemente figura la muerte. Los autores concluyen que estos aprendizajes no

se relacionan solo con la hospitalizacion sino con las secuel as que la enfermedad deja.

La lesion de las vias respiratorias de manera crénica, genera fluctuaciones en las
concentraciones de oxigeno en la sangre, fendbmeno denominado hipoxemia, que cuando se
prolonga tiende a aumentar la resistencia de la vasculatura pulmonar, trayendo consigo €l
desarrollo de hipertension arterial pulmonar (Barbera, Escribano, Morales, Gomez, Oribe,
Martinez & Subirana, 2008). Aqui, la suma de lalesion pulmonar con la hipertension de los

vasos pulmonares afecta directamente el intercambio de gases a nivel de la membrana
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alveolo-capilar, situacion que se torna més critica cuando el sujeto realiza actividad fisica,
momento en el cual, las demandas de oxigeno aumentan y el sujeto, como maniobra de
compensacion incrementa el nimero de veces que respira o el volumen de aire que moviliza,
con la intension de satisfacer las necesidades metabdlicas del momento. Este sobreesfuerzo
en una personasin alteracion del intercambio gaseoso, lograra compensar dichas necesidades,
pero en una persona con enfermedad respiratoria cronica resulta insuficiente, por lo que
tendr4 que recurrir en la medida en que aumenta la intensidad del esfuerzo, al uso de
muUsculos accesorios de la respiracion, con lo cual se aumentara alin mas la demanda de
oxigeno y se tornara este proceso en una suerte de circulo vicioso, en e que la sensacion de
dificultad respiratoria’ o sed de aire se hard manifiesta y € sujeto tendrd que suspender

tempranamente la actividad.

Ahora, en la medida en que la enfermedad avanza, estos sintomas irén presentdndose
con mayor frecuencia 'y ante un menor esfuerzo, Ilegando incluso a comprometer el desarrollo
de actividades de la vida diaria 0 manifestarse incluso en situaciones de reposo. El tiempo
gue la enfermedad se tarde en llegar a este punto, dependera no solo de la predisposicion
biolégica individua del sujeto, sino de varios aspectos relacionados con € contexto. En €l
caso de los nifios, se ha observado, seguiin Burgoa & Salas (2008), una relacion directamente
proporciona entre e nimero de exacerbaciones y € nivel educativo de los padres. Asi
mismo, & nivel socioecondmico de la familia no solo se relaciona con éste aspecto, sino que
determina e tipo de nutricion que € nifio recibe, con lo que prefija la propension a
sobreinfecciones, en la medida en que un nifio desnutrido tiene mayor posibilidad de
infectarse y s ésta infeccion se presenta sobre un pulmon ya enfermo -como sucede en la

enfermedad respiratoria cronica-, se aumentara €l dafio de la arquitectura pulmonar. Es

2 Conocida en € ambito médico como Disnea.
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decir, que luego de cada sobreinfeccion, €l sistema respiratorio quedara més lesionado y con
ello la limitacion se acrecentard. De otra parte, la obstruccion cronica de las vias aéress,
traerd consigo un efecto de atrapamiento aéreo que resultard en una deformidad de la cgja

toracicay en unamayor limitacién ventilatoria.

Con la evolucion de la enfermedad, el déficit de oxigeno no solo limitara la funcién
pulmonar sino que necesariamente afectara otros Organos como € corazon. Desde la
fisiologia se ha explicado que € corazén es el dérgano encargado de la distribucion de la
sangre a través de los vasos sanguineos y con ella, el oxigeno. Es, en definitiva, e 6rgano
encargado de la economia metabdlica y en virtud de ello, no sélo la hipoxemia, sino las
repercusiones de ésta sobre l0s vasos sanguineos terminaran por afectar su funcién. En un
primer periodo, el corazon se hipertrofiara en un intento por vencer la resistencia vascular
pulmonar y con ello lograr que la sangre se oxigene en & pulmon. En un segundo periodo, €
ventriculo derecho, no podra sostener més la sobrecarga impuesta y terminara fallando,
situacion que traera como tal, e acimulo de liquidos de manera retrograda, causando
hepatomegdlia®, edema de miembros inferiores’ y empeoramiento de la policitemia,’

resultante de la hipoxemiacronica, con lo cua empeorardel cuadro clinico.

Dentro del conjunto de terapéuticas existentes para el manejo de ésta patologiay alas
gue se recurre en la medida que la enfermedad avanza se encuentran la oxigenoterapia, la
terapia respiratoria, € soporte mecanico ventilatorio, €l soporte nutricional, las cirugias, la

antibioticoterapia y € empleo de corticoides. Algunas de estas terapéuticas necesariamente

% Lahepatomegalia es el aumento en el tamafio del higado.

* El edema representa una acumulacion de liquidos, en éste caso en los miembros inferiores, lo que los hace
lucir inflamados

® Lapolicitemia es el incremento en la produccién de glébulos rojos, encargados de transportar € oxigeno en la
sangre. En € caso de la enfermedad respiratoria crénica, se produce como respuesta a la hipoxemia, como
mecanismo compensatorio.



deben ser llevadas a cabo en e ambiente intrahospitalario y otras de manera alterna con €
domicilio y traen consigo una serie de incomodidades no solo en lo fisico sino en lo

emocional.

La oxigenoterapia consiste en la administracion de concentraciones de oxigeno
superiores a las halladas en el ambiente, su ponderacion depende del grado de hipoxemia 'y
dificultad respiratoria que se evidencie en e sujeto. Con la administracion de oxigeno
suplementario, la persona experimentara una disminucion de la dificultad respiratoria 'y por
tanto podra g ecutar con mayor facilidad sus actividades. Sin embargo, la sola administracion
de oxigeno en algunos casos no es suficiente para aliviar la disnea. Por tanto, la obstruccion
de la via aérea obliga al suministro de medicamentos broncodilatadores por via inhalada y/o
de medicamentos coadyuvantes por viaintravenosa, asi como maniobras de higiene bronquial

gue son propias de la Terapia Respiratoria.

La inhaloterapia asi como las maniobras aplicadas directamente en la pared torécica
como €l drengje postural, la percusion, la vibroaceleracion del flujo espirado y latos asistida,
aunque resultan efectivas en algunos casos con €l propésito de remover las secreciones y
aliviar la broncoobstruccién, resultan incomodas para €l nifio, sobre todo s en necesario
realizarlas varias veces a dia de acuerdo con Martinez & Garcia (2000). En otros casos, €l
cuadro de agudizacion se torna refractario y es necesario hospitalizar a nifio e incluso
internarlo en unidad de cuidado intensivo, en donde la administracion de oxigeno, se reaiza
através de un dispositivo que transmite una presion a interior de la via aérea para conducirla
hasta la unidad alveolar. En estos periodos criticos de la enfermedad, €l nifio, ademas de la
angustia que le genera el ahogo, debe separarse de sus padres y permanecer |egjos de ellos por

periodos ciclicos en € transcurso del dia e indeterminados durante la hospitalizacion.
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Adicionamente, s € paciente como parte del tratamiento ha recibido
corticoesteroides® podra desarrollar |os efectos secundarios que se derivan de su uso crénico.
Ta es e caso de sindrome de Cushing que ademas de las manifestaciones fisicas descritas
desde la semiologia como cara de luna llena y lomo de bufalo entre otras, genera trastornos
metabolicos que conducen a desarrollo de diabetes, osteoporosis y adiposidad
principalmente. Ademés de |o anterior, se ha descrito que algunos pacientes desarrollan “(...)
labilidad emocional, agitacion, depresion, irritabilidad, ansiedad, ataques de panico, paranoia

einsomnio” (Gutiérrez, Latorre & Campuzano, 2009, p.414).

Dentro de las enfermedades respiratorias cronicas que afectan a la infancia se ubican
aquellas de origen congénito, las desarrolladas por predisposiciones particulares y las
adquiridas, ya sea como secuela de una infeccion aguda o del tratamiento. En e primer caso,
se harareferenciaalafibrosis quistica (FC), en el segundo caso a asmay en €l tercer caso, a

labronquiolitis obliterante y las bronquiectasias.

2.2.4.1. Fibrosis quistica.

La fibrosis quistica inicialmente se manifiesta como una bronquiolitis, luego como un
sindrome broncobstructivo persistente que sumado a la colonizacion de bacterias, atamente
virulentas como e sthapylococcus aereus, haemophylus influenzae y la pseunomona
aureginosa entre otras, favorece la aparicion de la bronquitis cronica que es la principal
responsable de la recurrencia de las sobreinfecciones y del desarrollo de la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica. Tal como o mencionan (Vélez, Rojas, Borrero & Restrepo,

2000):

® Medicamentos que disminuyen lainflamacion y suprimen la respuestainmunol dgica del cuerpo.
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(...) congénita, heredada con carécter autosdmico recesivo, cuyas manifestaciones clinica mas
importantes, se encuentran a nivel de los sistemas respiratorio y digestivo, que se manifiesta (...) a
varios niveles: En las glandulas sudoriparas por g emplo, la ateracién conduce a la produccion de un
sudor con un contenido anormalmente alto en cloruro de sodio, (...) a nivel del sistema respiratorio el
defecto basico de la enfermedad conduce a la produccion de secreciones anormalmente deshidratadas
gue obstruyen en primer término las pequefias via aéreas (p.287).

Dentro de los criterios de sospecha, Sanchez et al. (2001) mediante documento de
consenso han establecido que éstos dependen de la edad del nifio. En el caso de los recién
nacidos y lactantes pequefios, los criterios de estudio seran la presencia de una obstruccion
intestinal por meconio -primera formacién de materia fecal- ubicada generalmente en la
porcion final del fleo, una coloracion amarrilla prolongada de la piel y las mucosas,
denominada como Ictericia Neonatal, mala absorcion intestinal, retardo en e crecimiento,
deposiciones con grasa, vomito recurrente 'y “(...) un sindrome de edema, anemia y
desnutricion” (Sanchez et a., 2001, p.362). En € caso de lactantes mas grandes, se ha

definido que:

(...) la tos ylo sibilancias’ recurrentes o crénicas que no mejoran con tratamiento, la Neumonia
recurrente o crénica, el retardo del crecimiento, la diarrea crénica, €l prolapso rectal, el sabor sal ado de
piel, la Hiponatremia e Hipocloremia crénicas® y la historia familiar de FQ o muerte en lactantes o
hermanos vivos con sintomas sugerentes [son |os principal es indicativos para sospechar el diagndstico]
(Sanchez et a., 2001, p. 370).

En los preescolares, Sanchez et al. (2001) mencionan que, adicional alo expuesto en
los lactantes, latos y las sibilancias cronicas con 0 sin expectoracion purulentay sin respuesta

a tratamiento, e dolor abdominal recurrente, la invaginacion intestinal®, e hipocratismo

” Sonido silbante que se genera larespirar y esindicativo de obstruccion bronquial.
8 La Hiponatremia es la disminucion de |as concentraciones de sodio en sangre y la Hipocloremia, de Cloro.
° El ileo meconial representa un prolapso de un segmento de intestino dentro de otro.
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digital™®, 1a hepatopatia inexplicada y la presencia de pdlipos nasales, constituyen motivos de
sospecha. Por su parte, en nifios en edad escolar, e halazgo de sinusitis crénica, pancreatitis
y pseudomona aeruginosa en la secrecion bronquia asi como las bronquiectasias representan

los criterios para su deteccion.

Aungue la fibrosis quistica se manifiesta cominmente en la infancia, se ha reportado
una sobrevida que oscila entre los 35 y 40 afios en algunos paises, en cuyo caso la
enfermedad se sospecha ante la presencia de enfermedad pulmonar supurativa crénica e
inexplicada, hipocratismo digital, dolor abdominal recurrente, pancrestitis, sindrome de
obstruccion intestinal distal, cirrosis hepética e hipertensiéon portal, retardo del crecimiento,

esterilidad masculinay disminucion de lafertilidad en mujeres (Sanchez et ., 2001).

2.2.4.2. Asma.

El asma es considerada |a enfermedad respiratoria crénica de mayor prevalencia. Se
manifiesta a temprana edad y ocupa € tercer lugar como motivo de consulta en los servicios
de urgencias, siendo los nifios en edad preescolar los que més consultan por su causa (Lara-

Pérez, 2001).

La definicion de asma infantil se ha extrapolado de las concepciones que en los
adultos se han desarrollado, limitando con ello su deteccion, sobre todo en nifios muy
pequeiios en los cuales los métodos diagnosticos convencionales no son aplicables. Al

respecto, Crespo (2005) |a define como:

19 E| Hipocratismo digital constituye un ensanchamiento exagerado de las falanges distales de los dedos de
manos y pies secundario a hipoxemia crénica aungque también puede ser hereditario.
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(...) un trastorno inflamatorio cronico de las vias aéreas en el que participan muchas células y
elementos celulares, en particular mastocitos, eosindfilos, linfocitos T, neutréfilos y células epiteliales.
En individuos susceptibles ésta inflamacion origina episodios recurrentes de sibilancias, disnea,
opresion torécica y tos, particularmente por la noche y por la mafiana temprano. Estos episodios se
asocian con obstruccién generalizada y variable de la via aérea. (...) suele ser reversible bien
espontaneamente o con tratamiento. La inflamacion también causa un incremento de la hiperreactividad
bronquial frente a diferentes estimulos (p.15).

El asma puede cursar con periodos asintométicos dependiendo del control que se
alcance sobre €ella, lo cua -a su vez, depende no solo de la adecuada prescripcion
farmacol6gica, sino también de la adherencia del paciente a tratamiento. Es importante no
olvidar que mas alé de la predisposicion individual, ligada a factores genéticos, existen
variables propias del entorno ambiental y psicolégico en que se desenvuelve e enfermo que

pueden influir considerablemente en la aparicion y desarrollo de la enfermedad.

Durante las exacerbaciones, € cuadro clinico que puede variar de leve a severo,
determina la necesidad de consultar a urgencias o la vialidad de mangjar la crisis en casa.
Siendo esto ultimo posible, cuando € sujeto es capaz de reconocer 1os sintomas e iniciar las
medidas que evitaran € agravamiento del cuadro, que en algunos casos puede ser fatal

(Jiménez, Ferndndez, Sarmiento, Gonzdlez y Martin, 2001).

Los sujetos con asma presentan una variedad de sintomas tales como disnea,
sibilancias, tos y sensacion de opresion toracica y que se presentan de manera intermitente.
De hecho, € diagndstico puede sospecharse cuando € sujeto presenta uno o varios de los
sintomas de manera episodicay con intensidad variable, aungue se reconoce de acuerdo con
Awad, Mutis & Torres (2000), que dependiendo de la severidad de la enfermedad los

sintomas pueden ser fijos.



69

2.2.4.3. Bronquiolitis obliterante.

Constituye una afeccién de la pequefia via aérea, la cua se inflama y obstruye. Es
desencadenada principa mente en la poblacion pediétrica como secuela de unainfeccion viral
por adenovirus, aunque también se han descrito casos por bordetella pertussis, mycoplasma
pneumoniae, influenza A, parainfluenza, virus respiratorio sincitial (VRS) y € virus del
sarampion (Sardon et al., 2012). Aungue también se han descrito casos de bronquiolitis

obliterante luego de trasplantes o cuando se desarrolla un sindrome de Stevens-Johnson™™.

La Bronquiolitis Obliterante puede ser proliferativa, en cuyo caso, las vias
respiratorias son ocupadas por polipos que pueden extenderse hasta los avéolos y causar
neumonia organizada o puede generar inflamacion y fibrosis de la pared bronquiolar con
diferentes grados de obstruccion. Lalesion de lavia aérea a ese nivel implica, que € oxigeno
gue ingresa a los pulmones en cada respiracion encontrard una barrera para lograr alcanzar
los avéolos y que deigua forma, el dioxido de carbono proveniente del metabolismo celular
y que llega alos pulmones a través de la sangre que es impulsada por € corazén a través de
las arterias pulmonares, tampoco podré ser evacuado efectivamente. Con €llo, sobreviene no
s6lo |a hipoxemia sino la hipercapnia'® que contribuye a aumento de la resistencia de los
vasos pulmonares que ya se ha descrito con anterioridad. La Bronquiolitis obliterante, segun

Sardon et al. (2012);

(...) se describe como una obstruccion irreversible de la via &reainferior y por lo tanto, el tratamiento
actuamente es de soporte, basado en oxigenoterapia en e caso de constatar hipoxemia,
broncodilatadores y glucocorticoides orales durante las exacerbaciones respiratorias, antibioticoterapia
precoz durante las sobreinfecciones, Terapia respiratoria y soporte nutricional. El diagndstico suele
realizarse con Tomografiaaxial computarizada y/o Biopsia pulmonar (p.63).

! Representa una forma grave de reacciones adversas a medicamentos. Genera ademés lesiones ulcerativas en
piel y mucosas.
12 a hipercapnia es e aumento en la concentracién de di6xido de carbono en lasangre.
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Se trata de una enfermedad que afecta principalmente a lactantes pequefios y aungque
la edad no es considerada un factor para desarrollarla, de acuerdo con los autores
anteriormente referidos, si constituye un agravante, pues entre mas pequefio sea € nifio,
menor didametro tendran sus vias respiratorias y s a ello se suma ésta inflamacién, la
dificultad respiratoria serd mayor. Esta desventgja es superada con los afios, pues con €l
crecimiento, sobreviene un mayor desarrollo de las vias respiratorias, con lo que laresistencia
al paso de aire, disminuira y con ello mejorara la funcion respiratoria. Sin embargo del

numero de sobreinfecciones que el nifio desarrolle, dependerd también ésta mejoria.

2.2.4.4. Bronquiectasias.

Se ha denominado Bronquiectasia a una “(...) dilatacién bronquial, destruccion del
componente elastico y muscular de la pared bronquial, inflamacién y colonizacién bacteriana
crénica” (Lezana & Arancibia, 2008, p.92). La enfermedad esta asociada, principalmente, a
curso patoldgico de la fibrosis quistica. Sin embargo, se han descrito casos en los cuales,

estas lesiones son € resultado de otras patol ogias de tipo infeccioso, genético y aspirativo.

En e primer caso, de acuerdo con Lezana y Arancibia (2008) la lesion ha sido
relacionada como secuela de una bronquiolitis por adenovirus, con la cual se presenta una
respuesta particular y exagerada por parte de la mucosa bronquial. Inicialmente se presenta
un trastorno en la produccién de moco, € cual, ademas de producirse en mayor cantidad, se
torna viscoso y dificil de evacuar. Posteriormente, se presenta un dafio de la pared bronquial,
generando su labilidad y la pérdida de la estabilidad del bronquio, favoreciendo con ello que

en esos resquicios —dilataciones- donde & bronquio pierde su continuidad -en cuanto a
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estructura se refiere-, sirvan de cuna para virus y bacterias que terminan perpetuando el

insulto bronquial, larespuestainflamatoria y la predisposicion a sobreinfecciones.

En cuanto lo genético, se ha encontrado una predisposicion a desarrollar
bronquiectasias en sujetos con disquinesiaciliar™® yaque a afectarse el barrido mucociliar se
favorece al acimulo de secreciones y con ello, lalesion de lamucosa. Con respecto al tercer
factor de predisposicién, se ha descrito que la aspiracion pulmonar crénica de contenido
gastrico, alimenticio o saliva conduce a una agresion permanente de la via aérea pequefia con
lo que la aparicidn de bronquiolitis obliterante, asi como de bronquiectasias no tomara mucho

tiempo, de acuerdo con |os autores.

Las bronquiectasias se clasifican en cilindricas, tubulares y varicosas. En las dos
primeras, solo hay dilatacion, mientras que en las varicosas existe un dafio como tal de la
pared bronquial y es por tanto, en éste tipo de bronquiectasias donde se presentan las mayores
complicaciones, sobre todo porque e dafio que generan, favorece la formacion de neovasos
arteriales andbmalos que asisten la generacion de fistulas arteriovenosas que predisponen a

hemoptisis* (Lezanay Arancibia, 2008).

Dependiendo de la causa que origine las bronquiectasias, sera € tratamiento que
reciba el sujeto. Dentro de las terapéuticas mencionadas por Lezana y Arancibia (2008) se
describen la terapia respiratoria, la antibioticoterapia, los corticoesteroides, la cirugia y la

rehabilitacion.

13 Disminucién del nimero de cilios o de la movilidad de los mismos.
14 Expectoracion con sangre.
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En definitiva, es importante no perder de vista que mas alé de las generalidades
bioldgicas que son fécilmente reconocibles en la enfermedad respiratoria crénica, 1os efectos
gue ésta tiene en la vida de cada uno de los sujetos que la padece, suelen ser diferentes en
cuanto a sus especificidades en lo emocional, lo social y lo cultural. Esta caracteristica surge
en atencion a la singularidad de cada sujeto: su forma de concebir 1o que le sucede, sus
expectativas a futuro, sus estrategias de afrontamiento y sus formas de actuar. Por tal motivo,
reconocer en cada uno de los sujetos dichas particularidades abrira la posibilidad de

comprender aquello que subyace ala enfermedad y que rebosa lo estrictamente biol dgico.
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2.3. Marcojuridico dela politica publica en salud paralainfancia

En & presente apartado se brindar4 una perspectiva sucinta de los postulados del
bloque de constitucionalidad del ordenamiento juridico que en la actualidad estructuran los
procesos y procedimientos en e area de la salud y que ademés, contienen en sus preceptos
una forma de concebir y aproximarse a la infancia. En este sentido, es relevante mencionar
gue més adelante se revisara de forma general en los apartados destinados para € andlisis de
lainformacion y las conclusiones, la pertinencia'y coherencia de algunas de las politicas aqui
presentadas, ya que se considera pertinente efectuar ese gjercicio alaluz de la informacion
suministrada por los sujetos que participaron en la investigacion, pues su trénsito por el
sistema de salud Colombiano puede brindar una idea mas clara de la congruencia o
incongruencia que existe entre la situacion en la que se encuentra la prestacion del servicio de
salud en dicho sistema actualmente y la politica publica existente, asi como del cumplimiento

0 no delamisma

En Colombia, la politica publica en €l area de la salud ha ido cambiando a la par de
las trasformaciones histéricas y del entorno cultural, sociopolitico y econémico del pais,
como resultado de los intereses y esfuerzos de personas e instituciones de diferente indole.
Por tal motivo, este abordaje realiza una articulacion de la legislacion nacional vigente con la
normatividad internacional que dé cuenta de su influencia y de la forma en que ésta
determina gran parte las orientaciones generales de la politica socia en Colombia, en €
entendido de que las convenciones y tratados internacionales a los cuales el pais se ha
adherido en las Ultimas décadas mediante la promulgacion de leyes nacionales, condicionan

fuertemente lalegislacion, ya que de acuerdo con la Constitucion Politica de 1991:
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Los tratados y convenios internacionales ratificados por el Congreso, que reconocen los derechos
humanos y que prohiben su limitacion en los estados de excepcion, prevalecen en el orden interno. [De
forma que] los derechos y deberes consagrados en esta Carta, se interpretaran de conformidad con los
tratados i nternacional es sobre derechos humanos ratificados por Colombia (Art. 93).

2.3.1. Salud como derecho fundamental.

En Colombia, con la promulgacion de la Constitucion Politica de 1991 se reconoce la
salud como un derecho fundamental para toda la poblacién del territorio nacional, lo cual
indica que es un derecho subjetivo de aplicacion inmediata y es -por tanto- inalienable,

imprescriptible e irrenunciable. Ahora, sobre este particular la Corte Constitucional refiere:

El caracter fundamental de un derecho no se debe a que € texto constitucional lo diga expresamente, o
a que ubique € articulo correspondiente dentro de un determinado capitulo, no existe en su
jurisprudencia un consenso respecto a qué se ha de entender por derecho fundamental. Esta diversidad
de posturas, sin embargo, si sirvié para evitar una lectura textualista y restrictiva de la carta de
derechos, contraria a la concepcién generosa 'y expansiva que la propia Constitucion Politica demanda
en su articulo 94, a establecer que no todos los derechos estdn consagrados expresamente en el texto,
pues no pueden negarse como derechos aquellos que ‘siendo inherentes a la persona humana’, no estén
enunciados en la Carta (Sentencia T — 760, 2008, p. 17).

Efectuada dicha claridad, vale decir que € articulo 366 de la Constitucion reconoce € lugar
preponderante que tiene la salud en las finalidades sociales del Estado, en tanto la atencion de
las necesidades de la poblacidon en esta materia constituye uno de los ges centrales de su

labor, en lamedida en que

[Debe garantizar] a todas las personas € acceso a los servicios de promocion, proteccion y
recuperacion de la salud. [Ya que] corresponde a Estado organizar, dirigir y reglamentar la prestacion
de servicios de salud a los habitantes (...) conforme a los principios de eficiencia, universalidad y
solidaridad. (...) Asi mismo, establecer las competencias de la Nacion, las entidades territoriales y los
particulares [frente al tema] (...) (Art. 49).
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2.3.2. Enreferenciaalalnfancia.

La Constitucion Politica (1991) manifiesta que “los derechos de los nifios prevalecen
sobre los derechos de los demas” (art. 44) lo que los hace destinatarios en todo momento de
proteccion y asistencia por parte de los diferentes actores sociaes, especiamente frente a
cualquier tipo de violencia, abandono o explotacién que se suscite en su contra, 1o cual, se
articula con los planteamientos del numeral 2 del articulo 25 de la Declaracion Universal de
los Derechos Humanos en donde se reconoce que la infancia tiene “(...) derecho a cuidados y

asistencia especiales”.

Por su parte, la Ley 12 de 1991 con la cua Colombia aprueba la Convencién
Internacional de los Derechos del Nifio que fue adoptada por las Naciones Unidas en 1989,
reconoce en su preambulo que “el nifio (...) necesita proteccion y cuidado especiales, incluso
la debida proteccién legal, tanto antes como después del nacimiento”. Razdn por la cua, en

su articulo 3 establece que:

En todas las medidas concernientes a los nifios que tomen las instituciones publicas o privadas de
bienestar social, los tribunales, las autoridades administrativas o los Organos legislativos, una
consideracién primordial a que se atendera sera el interés superior del nifio.

En estalineadeideas, laLey 1098 por lacua se expide en 2006 el Codigo de Infancia
y Adolescencia, tiene como proposito cardinal establecer las normas que legitiman los
derechos fundamentales de nifios, nifias y adolescentes, regulando €l egercicio de sus
libertades y garantizando su proteccion integral. Comprendida esta Ultima como un

imperativo juridico que los reconoce como sujetos de derechos y en esa medida, propende
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por la prevencion de cualquier transgresion o vulneracion en su contra, asi como por la
oportunay eficaz restitucion de sus derechos en 10s casos en que sea preciso, salvaguardando
siempre € interés superior de los nifios, es decir, defendiendo en cualquier circunstancia el
mandato que “(...) obliga a todas las personas a garantizar la satisfaccion integral y
smultanea de todos sus Derechos Humanos, que son universales, prevalentes e

interdependientes” (Art. 8).

De esta forma, se reconoce la obligacion que tiene la nacién como garante de los
derechos de la infancia a tenor de lo dispuesto en la Constitucion Politica previamente

abordaday en las obligaciones dimanadas de la Ley 1098 que reza:

En todo caso el Estado debera garantizar de manera prevalente, el gjercicio de todos |os derechos de los
nifios, las nifias y los adolescentes consagrados en la Constitucion Politica, los tratados y convenios
internacional es de Derechos Humanos y en este cédigo (Paragrafo, Art. 41).

2.3.3. Salud einfancia.

De otra parte, e Codigo de Infanciay Adolescencia declara que dentro de | os aspectos
mas relevantes referidos a desarrollo de los nifios se encuentra la salud integral, asumida
como “(...) la garantia de la prestacion de todos |os servicios, bienes y acciones, conducentes
ala conservacion o la recuperacion de la salud de los nifios, nifias y adolescentes” (Art. 27,
Paragrafo 1). Lo anterior, ya que de ella dependen en gran medida las condiciones fisicas que
les permitiran aprender, jugar, participar y forjarse un presente y futuro conforme a sus
deseos y expectativas. Por este motivo, se puntualiza en varios apartados el derecho que

tienen los nifios a gozar de ella, asumiendo que alude también a un estado de bienestar
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genera que vamas alla de la ausencia de enfermedad y que obliga a la sociedad en genera a

proveer 10s medios necesarios para su proteccion.

Frente a este aspecto, € actual Plan de Desarrollo Prosperidad para Todos (2010 a
2014) concede especial prelacién a los nifios y determina que en el dmbito especifico de la
saud, la savaguarda de sus derechos en este periodo estard orientada por la
corresponsabilidad e intersectorialidad, haciendo énfasis en la prevencion (Tomo |, p. 342),

en lamedida en que:

Las diferentes politicas, estrategias y acciones (...) tienen como propoésito contribuir al mejor estado de
salud posible para toda la poblacion, y de cada persona, en condiciones de calidad, eficiencia, equidad
y sostenibilidad, con los recursos que la sociedad disponga para el efecto (p. 370).

Se entiende entonces, que “ningun Hospital, Clinica, Centro de Salud (sic) y deméas
entidades dedicadas a la prestacion del servicio de salud, sean publicas o privadas, podran
abstenerse de atender a un nifo, nifia que requiera atencion en salud” (Ley 1098, 2006, Art.
27), figure o no como afiliado al régimen contributivo o subsidiado, so pena de recibir las
sanciones estipuladas por la ley. En Colombia €l Sistema General de Seguridad Socia en
Salud tiene la obligacion de garantizar, de acuerdo con la Ley 100 de 1993, la prestacién del
servicio mediante la formulacion e implementacion constante de programas de prevencion,
deteccién, manejo y seguimiento de las enfermedades prevalentes en la infancia™. En la
misma perspectiva, la Resolucion 412 de 2000 del Ministerio de Salud, ademas de describir
las enfermedades prioritarias en salud publica, describe las normas técnicas y guias de

atencion para el desarrollo de las acciones de proteccion especificay deteccion temprana

5 Dentro de las cuales, se encuentran las enfermedades respiratorias agudas (ERA).
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Por su parte la Declaracion Mundial sobre la Supervivencia, la Proteccion y d
Desarrollo del Nifio (1990), concibe que la infancia es una época de la vida en la que la
alegria, el aprendizaje, e juego, la participacion y el sano crecimiento deben ser permanentes.
Dicho documento, establece que la tarea primordial de las naciones consiste en “(...) mejorar
las condiciones de salud y nutricion de los nifios (...)” (Numeral 10), asumiendo que es
posible evitar las situaciones que pueden causarles la muerte y resaltando la necesidad de
enfocarse en brindar apoyo y cuidado a aquellos nifios que se encuentran en circunstancias
qgue limitan e despliegue de su potencia humano. En atencién a €ello, aude que €
compromiso de las naciones se relaciona con optimizar las condiciones de salud de la
infancia y “(...) atribuir alta prioridad a los derechos del nifio, a su supervivencia, su
proteccion y su desarrollo” (Numeral 19). En esta medida, la Declaracion explicita en su Plan

de Accion frente ala salud infantil que:

Las enfermedades infantiles (...) que ya se pueden impedir mediante la vacunacién (...) asi como la
neumonia y otras infecciones agudas de las vias respiratorias'® que se pueden evitar o curar
eficazmente con medicamentos de costo relativamente bajo, son la principal causa de la muerte de 14
millones de nifios menores de cinco afos en todo € mundo y cada afio dejan un millén de nifios
impedidos. [Razén por la cua] Se pueden y se deben adoptar medidas eficaces para combatir esas
enfermedades mediante el fortalecimiento de la atencion primaria de la salud y los servicios basicos de
salud en todos los paises (Numeral 9).

En este sentido, la Declaracion Universal de los Derechos del Nifio ordena que los
estados partes “(...) se esforzaran por asegurar que ningun niflo sea privado de su derecho al
disfrute de (...) [los] servicios sanitarios” (art. 24). En este sentido, se proporcionara €l
tratamiento y la rehabilitacion que sean precisos segln su situacion o condicién especifica de
salud, paralo cual, se tomaran las medidas a que haya lugar para garantizar la aplicacién de

este derecho.
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Llegados a este punto, es pertinente mencionar que muchos aspectos de la salud se
encuentran fuertemente ligados a una condicion de discapacidad por las limitaciones que
suponen para €l aprendizgje y el pleno gercicio de la participacion. Por este motivo, se dude
al término en relacion con la definicion que la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad que fue adoptada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas en 2006 y aprobada por Colombia mediante la Ley 1346 en 2009, en donde se sefida
que éste, es un concepto que “(...) evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y a entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”
(Predmbulo). Asi, se traza un concepto amplio del término que no necesariamente indica un
componente bioldgico de base que sea una condicion permanente, sino que deja abierta la
posibilidad de concebir la discapacidad como una situacion que puede ser transitoria, pero

gue deigual forma, representa barreras significativas para el sujeto en su vida cotidiana.

Sobre este tema, € Cdédigo de Infancia y Adolescencia indica que todo nifio que
presente alguna discapacidad, tendr& derecho a recibir diagnéstico, atencion, tratamiento y
rehabilitacion para su condicion o situacion particular, asi como orientacién y apoyo
permanente para su familia y/o cuidadores, con la finalidad de mitigar los efectos negativos
gue se puedan generar en su desarrollo. Aqui, la discapacidad es comprendida como, alguna
“(...) limitacion fisica, cognitiva, mental, sensorial o cualquier otra, temporal o permanente
(...) para ejercer una o mas actividades esenciales de la vida cotidiana” (Ley 1098, 2006, Art.
36). Asi mismo, la Constitucion Politica de Colombia (1991) dictamina la proteccion de

guienes se encuentren en situacion de debilidad manifiesta en su articulo 13, reconociendo la

18 Todos los resaltados que se encuentran en e documento pertenecen a las autoras, tanto en las citas de
documentos legales y académicos como en las citas textuales que se hacen de las transcripciones de las
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necesidad de fijar “(...) una politica de prevision, rehabilitacion e integracion social para (...)
[las personas con limitaciones fisicas, sensoriales y psiquicas], a quienes se prestara la
atencion especializada que requieran” (Art. 47) y que ha sido inicialmente establecida en la

Ley 1346 de 2009 y posteriormente, puntualizada en la Ley 1618 de 2013.

2.3.4. Proyecciones nor mativas.

Posteriormente a esta exposicion sumaria, cabe resaltar que hay actuamente en
Colombia una amplia dispersiéon normativa en e area de la saud que conduce a la
pervivencia de grandes deficiencias y disparidades en la politica publica de salud genera y
por tanto, en aguella enfocada a la infancia. En consecuencia, esta situacion que
inexorablemente se encuentra aunada a otros aspectos culturales, sociopoliticos y econdémicos
gue exceden los propdsitos teméticos de este apartado, derivd en una suerte de incapacidad
por parte de la Nacién para construir y sostener un sistema de salud viable y eficiente, o que
ha llevado a algunas instancias superiores del orden juridico a tomar medidas conducentes a
impactar los determinantes de la salud mediante la formulacién de proyectos de ley sobre €

tema.

Asi las cosas, e Proyecto de Ley Estatutaria No 105 que actualmente sigue su curso
en e Senado de la Republica y con e cua se pretende sentar las bases legales para
reglamentar el derecho fundamental ala salud, manifiesta en la exposicion de motivos que es
posible afirmar “(...) que nunca se ha garantizado el derecho a la atencion en salud en la
historia colombiana” (Citando a Quevedo et al., 2012, p. 1). Por esta razon, propone la

creacion de un Sistema Unico Descentralizado de Seguridad Social en Salud (SUDSSS), que

entrevistas, losrelatos de viday los diarios de campo.
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garantice la plena cobertura de la poblacion sin discriminacion de cuaquier tipo por motivos
econdmicos, sociaes y/o culturales. En esta medida, su financiamiento seria completamente
publico y estaria regulado directamente por un Fondo Unico de Seguridad Social en Salud
(FUSESA), que eliminaria cuaquier especie de intermediacion financiera al tiempo que
suprimiria cualquier forma de monopolio privado sobre los recursos de la salud, incluyendo a

|as actual es Entidades Prestadoras del Servicio de Salud cominmente denominadas EPS.

Se busca ““(...) trazar los lineamientos generales para la proteccion de este derecho
fundamental y la construccion de un nuevo modelo de salud (...)” (Proyecto de Ley
Estatutaria No 105, 2012, p. 11). Dicho proyecto, estaria regido por un nuevo enfoque que
daria prioridad a la autonomia de los profesionales del area, evitando que la poblacion
colombiana continle supeditada a la extensa gama de estrategias que hébilmente han creado
las entidades aseguradoras para limitar el acceso de los sujetos a los servicios que requieren,

pues:

Como se le ha planteado a la Corte Constitucional, el modelo que ata €l derecho a la demostracion de
capacidad de pago, esta condicionando un derecho fundamental ala propiedad de las personas. Esta
I6gica va en contra del Estado Social de Derecho. Por esta razén fundamental, se requiere construir un
nuevo arreglo ingtitucional que permita el respeto, la proteccion y la garantia del derecho fundamental a
la salud como un derecho universal, basado en la ciudadania social, en la condicion de habitante en el
territorio nacional (...) (Proyecto de Ley Estatutaria No 105, 2012, p. 7).

Asi, d derecho a la saud estaria orientado segin € Proyecto de Ley, por los
principios de universalidad, accesibilidad, aceptabilidad, equidad, solidaridad, gratuidad,
calidad, disponibilidad, interculturalidad, eficiencia, transparencia y pro homine. Referido
este Ultimo a “(...) la prevalencia que se da al bienestar y a la dignidad de |os seres humanos
por sobre cualquiera otra consideracion en la interpretacién de las normas que desarrollen o

afecten el derecho fundamental a la salud” (art. 5, numeral 10). En esta medida, de especial
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atencién para €l presente proyecto de investigacion en el documento previamente referido,

surge e articulo 9 que en e numera 6, sefid a especificamente que:

Con € fin de garantizar la integralidad de la atencion, € organismo rector del Sistema definira las
formas de articulacion entre bienes y servicios de atencién médica con otros servicios de cuidado en
el hogar o en € trabajo que serequieren ajuicio del personal de salud tratante para garantizar la
calidad de vida dé paciente, tales como acompafiante o cuidador, condiciones de comodidad,
movilidad, entre otros.

En suma, dicho proyecto de ley planteala salud como condicién indispensable para el
pleno gercicio de los demas derechos humanos, entre ellos, el mas elementa de todos:. el

derecho alavida
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3. Disefio metodoldgico

3.1. Tipo deinvestigacion

En linea directa con los planteamientos hasta ahora expuestos en cuanto a los
objetivos de la investigacion y los antecedentes investigativos, asi como el marco hormativo
que lo circunscriben, €l presente trabajo de investigacion de corte cuaitativo y perspectiva
hermenéutica’, analiz en las entrevistas abiertas y los relatos de vida de nifios con
enfermedad respiratoria cronica y sus familiares, las dindmicas de vida, las practicas de
agencia y los procesos de construccion de identidad que desarrollan estos nifios, teniendo
como referencia la concepcidn desarrollada por Ricoeur (1983-1985) y traida a colacién por

Corngo, Mendoza & Rojas (2008) en la que se manifiesta que:

El relato de vida corresponde a la enunciacion -escrita u oral- por parte de un narrador, de su vida o
parte de ella. La historia de vida, por su parte, es una produccién distinta, unainterpretacion que hace el
investigador a reconstruir € relato en funcion de distintas categorias conceptuaes, temporales,
teméticas, entre otras (p.30).

La investigacion empled técnicas propias de la Etnografia como la observacion
participante, los relatos de vida y e diario de campo. Esta investigacion se desarroll6 con
nifios porque ademas de constituir una poblacién poco estudiada en la investigacion social
gue se desarrolla en e ambito de la salud, constituye una poblacion poco visible en una

sociedad que se preocupa principamente desplazar de las enfermedades respiratorias

7 Se trata de una perspectiva que permite construir sentido comin y experiencia y que utiliza la teoria como
marco para la interpretacion. Es también una herramienta para €l conocimiento que se encuentra ligada a la
cotidianidad, razén por la cua, habla de un dialogo entre conocimientos que implica mover la posicién
particular para poder encontrarse con la otredad. Aqui, es relevante mencionar que las autoras conciben la
interpretacion como un trabajo de historizacion en € tiempo y que asumen, que interpretar una comprension es
significar €l significado.



cronicas de los adultos en detrimento de |as pedidtricas y secundario a ello, porque es poco o

gue laley cobijarealmente a esta poblacion en cuanto ala especificidad medica de sus casos.

Entonces, partiendo del paradigma cualitativo, el punto de inicio de estainvestigacion,
fue la comprension no estructurada de la realidad a partir de las concepciones que emergieron
de los sujetos investigados, para comprender las dindmicas y comportamientos observados

con e fin deexplicar larealidad subjetiva que influye en sus actos.

3.2. Recoleccidon dela informacion

L os pasos empleados en la gjecucion de éste trabajo partieron de la definicion de una
situacion a estudiar, la cua fue explorada de acuerdo a un cronograma de trabgjo (Ver tabla
1) y en la cual se aplicaron, grabaron y transcribieron entrevistas abiertas, individuales y
colectivas, las cuales —posteriormente- fueron codificadas y analizadas. A partir de las
interpretaciones generadas se dio paso a la respectiva conceptualizaciéon y andisis de los

resultados alaluz del marco tedrico referenciado.

En relacion con e nimero de participantes se tuvo en cuenta los planteamientos de
Fossey citado por Bonilla y Rodriguez (2005), en la medida en que indican que en

investigacion cualitativa:

No es necesario establecer un nimero minimo fijo de participantes para conducir una investigacion
cudlitativa solida, sin embargo, se necesita recolectar informacién suficientemente profunda para
describir en detalle la situacion objeto de estudio. En consecuencia, recoger informacién
pormenorizada de una sola persona podria ser adecuado y suficiente para describir la historia de vida de
esa persona (p.135).
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Por ello, para la seleccion de la muestra se pretendia establecer una “representatividad
cultural (...) es decir comprender los patrones culturales en torno a los cuales se estructuran
los comportamientos y se atribuye sentido a la situacion bgjo estudio (...)” (Bonilla &
Rodriguez, 2005, p.134). Con la intencion de que tanto la adecuacion como la suficiencia
propuestas por Fossey et al 2002, citados por las autoras (p.135), cumplieran con las
caracteristicas del muestreo cualitativo que busca la representatividad de la muestra a partir
de la seleccidn de sujetos, lugares y situaciones clave para € estudio del problema, més que
para determinar un nimero de participantes. Aqui, es importante referir que la recoleccion de
informacion se llevo a cabo hasta que se alcanzo la saturacion de cada categoria, es decir,
hasta e momento en que los datos provenientes del trabajo de campo dejaron de aportar

nueva informacion.

En éste sentido, la seleccidn de la poblacion se llevé a cabo segun larelevancia de los
participantes en la problematica. Es asi como se detectaron cuatro nifios de sexo masculino
gue asistian al Fundacién Hospital de la Misericordia 'y cuyas edades oscilaban entre los dos

y doce afios, asi como cuatro madres, un padre y dos abuelas.

La recoleccion de informacion incluyd la aplicacion de entrevistas abiertas
individuales y grupales a profundidad dirigidas a los nifios y sus familiares, asi como €l

desarrollo de relatos de vida de |os mismos participantes.

Partiendo de que “la recoleccion de datos es € lugar de encuentro entre un
investigador que desconoce la realidad a la que se esta aproximando (...) con un sujeto que
tiene & conocimiento vivencial de la situacion social examinada” (Bonilla y Rodriguez, 2005,

p.148). En € caso de ésta investigacion, existio una pre-concepcion de la situacion objeto de
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estudio desde la experiencia previa de las investigadoras en e contexto de ocurrencia
hospitalario y sus dinamicas familiares, situacion que inicialmente ubico alas investigadoras
en una posicién en la que poseian un conocimiento sobre la problemética abordada, aun

cuando no conocian lamagnitud de la misma para |os participantes del estudio.

Dado €l tipo de trabajo desarrollado y teniendo en cuenta los lineamientos de la
resolucién 008430 de 1993, se clasifico € presente proyecto, como una investigacion sin
riesgo, puesto que en cada uno de los acercamientos que se efectuaron para la consecucion de
lainformacion, |as investigadoras tomaron todas las medidas que estuvieron a su acance para
no agredir o violentar de formafisicay/o emociona alos participantes. Con base en lamisma
resolucién y teniendo en cuenta que se traté de un estudio con un fuerte componente de
observacion y acompafamiento, se requirio para su desarrollo €l andlisis de algunos datos
personales de los sujetos investigados y por tanto, las investigadoras garantizaron a todos los
participantes que a la informacion suministrada se le brindaria en todo momento un manejo
confidencial. La investigacion requirié entonces, en € primer caso, de la firma de un
consentimiento informado™® para los familiares de los nifios, asi como de un asentimiento®
paralos nifios. En ambos documentos se explicd a cada uno de los participantes de manera
resumida €l propdsito de la investigacion, asi como los riesgos y beneficios de su
participacion en la misma. En & segundo caso, las investigadoras firmaron —de manera
individual- un compromiso de confidencialidad®® con e cual se garantizé a los participantes
y sus familias dicha reserva sobre la informacion suministrada. De acuerdo a ésta resolucion,
la metodologia y 1os instrumentos empleados, fueron aprobados por e comité de ética de la

Fundacion Hospital de la Misericordia?.

18 Anexo No 1.
19 Anexo No 2.
2 Anexo No 3.
2L Anexo No 4.
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Al establecerse e ambiente de didlogo intersubjetivo, se analizé € lenguaje verbal y
no verbal. El primero, a través de una interpretacién que se suscitaba en €l transcurso de la
conversacion y luego con latranscripcion de las entrevistas y el segundo, através del registro

de notas en un diario de campo.

Entendiendo el lenguaje como lo hacen Bonillay Rodriguez (2005), como un cana de
vida social las investigadoras encontraron en éste, e vehiculo para aproximarse de manera
comprensiva a los nifios, en la conversacion suscitada durante el trabajo de campo. Estas
conversaciones permitieron desentrafiar significados y por ende comprender ciertas formas de

actuacion.

Se recurrio a la entrevista a profundidad como instrumento de aproximacion a la
realidad estudiada, ya que permite evidenciar aquellas categorias de significado que
posibilitan analizar en contexto y con €lo, alcanzar un andlisis completo. En tal sentido, las
preguntas realizadas giraron en torno alo que hacen los sujetos en su cotidianidad, asi como a
los sucesos observados, las comprensiones y significados que le dan a los eventos en que se
involucran. Las preguntas fueron cambiando en relacion a contexto donde fueron
emergiendo. En éstamedida, vale decir que las preguntas planteadas no fueron cerradas, sino
gue fueron fluyendo en medio del dialogo comprensivo que se dio entre los participantes y

las investigadoras, bajo la egida de que

La principal caracteristica de la investigacién cualitativa es su interés por captar la realidad socia a
través de los ojos de la gente que esta siendo estudiada, es decir, a partir de la percepcion que tiene el
sujeto de su propio contexto (Bonillay Rodriguez, 2005, p.84).
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En los primeros acercamientos, aunque el equipo investigador partia de interrogantes
orientadores para identificar las variables propuestas, también fue posible identificar
variables emergentes que nutrieron el proceso de significacion que las investigadoras dieron a
la interpretacion de los relatos y que luego, sirvieron para contrastar nuevamente con los

participantes en busca de la mayor fiabilidad y validez posible.

Las investigadoras en éste trabgjo, no actuaron como simples observadoras externas
sino que se involucraron en la problemética -sin despojo pleno de los prejuicios que las
circunscribian desde su experiencia en € mundo en general y su experiencia de vida
particular-, con la criticidad suficiente para no imponer su saber en detrimento del otro sino

en busca de la mayor objetividad posible.

Ahorabien, aludiendo a Bonillay Rodriguez (2005) cuando mencionan que “el diario
de campo constituye una fuente importante para ponderar la informacion en tanto que alerta
sobre vacios y deficiencias en los datos” (p. 238). En el presente trabgjo, € diario de campo
permitid una mayor compresion de los relatos a la hora de interpretar las entrevistas
transcritas. De éste modo, €l diario de campo en los casos en los cuales fue posible llevarlo a
cabo, se desarroll6 en € transcurso de las entrevistas y los relatos de vida o inmediatamente
después de terminados, ya que por lo general, mientras una de las investigadoras conversaba

con |los participantes, la otra tomaba notas.

Partiendo de la idea que sostiene que la observacion involucra diversas habilidades,
entre las cuales es importante “(...) focalizar la atencion de maneraintencional, sobre algunos
segmentos de la realidad bagjo estudio, tratando de captar sus elementos constitutivos y la

manera como interactlan entre si, con € fin de reconstruir inductivamente la dindmica de la
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situacion” (Bonilla y Rodriguez, 2005, p.229), las investigadoras estuvieron atentas a
observar los contextos directos, mientras que con las entrevistas, les fue posible acceder a

algunos otros contextos que fueron narrados.

3.3. Andlisisdelainformacion

Las entrevistas y relatos de vida fueron grabados y posteriormente transcritos
textualmente para su posterior codificacion y categorizacién. En esta medida, las
trascripciones contienen las risas, afirmaciones, negaciones, sucesos acontecidos e incluso,
algunos de los ademanes gue los sujetos efectuaron mientras hablaban y que fue posible
rescatar gracias a las observaciones gque se anotaron en |os respectivos diarios de campo que
se diligenciaron. Estas entrevistas y relatos de vida, una vez transcritos fueron leidos varias
veces por las investigadoras en busca de pistas que pudieran develar las categorias principales
gue orientaron en un primer momento € desarrollo del trabgo y a mismo tiempo,
permitieran identificar |as categorias emergentes que surgieron en cada uno de los relatos. De
ésta forma, € andlisis presentado en las lineas subsiguientes parte de cuatro categorias

principalesy trece emergentes que se relacionan en latabla 1.

Las entrevistas y los relatos de vida fueron codificadas bajo e siguiente
procedimiento: se le asignd a cada entrevista 'y relato un nimero, a cada sujeto un cédigo en
letras que responde alas iniciales de su nombre, a cada pregunta un nimero y a cadalinea de
la entrevista también un nimero. Esta codificacion se llevd a cabo de tal manera que al
redlizar la triangulacion de la informacion pudieran ubicarse e identificarse facilmente la

informacion en el texto. Por tanto, alos testimonios empleados en el andlisis se les asignd un
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codigo alfanumeérico que sigue el orden anteriormente descrito y cuyo gjemplo se muestra en

laFigural.

Tabla 1.
Categorias deestudio

CATEGORIAS PRINCIPALES CATEGORIAS EMERGENTES
Familia
INFANCIA Hospital
Autonomia
AGENCIA Autocuidado

Rechazo al tramite

Normalizacion
IDENTIDAD Autoconcepto y el concepto del otro
Expectativas propias y de los demas
Enfermedad como identidad

Salud
ENFERMEDAD RESPIRATORIA Tratamiento
CRONICA Obstaculos
Oportunidades

Fuente: Elaborado por las autoras

Inicialesde los
nombres y
apellidos

#dela Nimero de Linea donde

3BCA 1. 5 W

Linea donde
terminala voz

Figura 1. Sistema de codificacién empleado por las autoras
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3.4. Criteriosdevalidez y fiabilidad

Parala triangulacion de lainformacion se recurrié a modelo propuesto por Erzberger
y Prein referenciados por Bonilla y Rodriguez (2005) en el cual “(...) Los hallazgos
empiricos se integran bajo unos supuestos tedricos comunes que han debido ser desarrollados
desde antes del comienzo de la investigacion” (p.285). En éste sentido, € trabajo presentalos
referentes tedricos desde |os cuales se abordo e interpretd la problematicay que para el caso
del trabgjo efectuado se presentan de manera narrada en la medida en que se presentan los

resultados.

Las interpretaciones que sobre las entrevistas a profundidad y relatos de vida que se
efectuaron por parte de las investigadoras fueron presentadas y discutidas por sus
participantes, o cual avala que los testimonios ali compilados obedecen a lareaidad que los
sujetos perciben. Narrada en el marco del gercicio investigativo, confiriéndole el criterio de
validez interna a las interpretaciones y resultados presentados. Igualmente, con e mismo
objetivo de sustentar e criterio de validez interna se anexan las entrevistas trascritas. De otra
parte, la contrastacion de los resultados de ésta investigacion con los de otras investigaciones
previas, compiladas en el apartado de antecedentes investigativos, permite a las conclusiones
“(...) la posibilidad de aplicacion a grupos similares” (Bonilla y Rodriguez, 2005, p.276)
como criterio de validez externa. De ésta manera, las afirmaciones o juicios emitidos por las
investigadoras, estan soportados con evidencias y en e andlisis individual y conjunto de los
testimonios en contexto, o que ademés le otorga confiabilidad, entendida en el marco de ésta
investigacion como el “(...) nivel de concordancia interpretativa entre diferentes
observaciones, evaluadores o jueces del mismo fendmeno” (Martinez, citado por Bonilla y

Rodriguez, 2005, p. 293).
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3.5. Rol delasinvestigadoras

En cuanto a la postura de las investigadoras, estas intentaron ser |o més fieles posible
frente a las situaciones que se evidenciaron y experimentaron en la aplicacion del trabajo de
campo, con lafinalidad de llevar a cabo el consecuente andisis de lainformacion de laforma
mas rigurosa posible, pero reconociendo siempre la imposibilidad que subyace a intento por

despojarse de la propia subjetividad para efectos del desarrollo del trabajo.

Una de las investigadoras es Terapeuta Respiratoria de profesion, con especializacion
en rehabilitacién cardiopulmonar, laboré por 11 afios en e contexto hospitalario,
especificamente en unidades de cuidado intensivo neonatal y pediétrico, razén por la cud, se
encuentra fuertemente sensibilizada por las historias que compartié con los nifios, sus
familias y e equipo de trabajo que labora en esos servicios. Dicha sensibilidad, motivo en
ella e interés por visibilizar desde las voces de los nifios €l significado y las implicaciones

que tiene paraellos e vivir con una enfermedad respiratoria crénica.

La otrainvestigadora, Licenciada en Psicologia y Pedagogia de profesién, cuenta con
experiencia en trabajo con infancia en contextos comunitarios, educativos y terapéuticos, en
el marco de los cuales compartié y trabajo con nifios que presentaban enfermedades
respiratorias -entre muchas otras-, sus familiares o cuidadores, asi como con profesionales de
diferentes éreas. Esta investigadora, conoce de cerca la experiencia de tener un familiar con
enfermedad respiratoria cronica y en virtud de ello, su interés partio de la intencion por
contribuir a hacer visibles para la sociedad en generdl, |as particularidades de las condiciones

de vida de ésta poblacion.
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4. Resultados

“En parte la enfermedad es lo que e mundo ha hecho de la victima;

pero en mayor parte eslo quela victima ha hecho del mundo y de si misma”
Karl Menninger citado por Susan Sontag.

En el presente apartado se presentaran |os resultados de la investigacion organizados
por casos, debido a la riqueza que presenta cada uno de €elos y la intencién de no
fragmentarlos en un esfuerzo por dar cuenta de los significados atribuidos por los
participantes a sus narraciones, los tiempos empleados y las consideraciones implicitas que

subyacen alos relatos.

Vale la pena mencionar, que dentro de los principales ambitos que el nifio con
enfermedad respiratoria crénica frecuenta se encuentran e hospitalario, la casa, €l colegio y
los ambientes de recreacion y que para € caso de los nifios que participaron de ésta
investigacion, los ambitos abordados fueron de manera directa los dos primeros y de manera
indirecta los segundos, pues a través de los relatos y entrevistas fue posible identificar estos
otros dos escenarios como relevantes para |os sujetos participantes y por ello, también fueron

tenidos en cuenta en algunos apartados del andlisis de lainformacion.

Aqui, es pertinente mencionar que la descripcion especifica del contexto hospitalario
se efectud de forma genera para los cuatro casos, ya que todos los participantes de la
investigacion asistian en el desarrollo de su tratamiento ala mismainstitucion y por tanto, no

se considerd pertinente repetir esta informacion en cada uno de los relatos.



94

En tal sentido, se logré identificar en e contexto hospitaario de los nifios
participantes algunas caracteristicas similares en 1o macro, ya que todos se encontraban
internados en e mismo hospital. Sin embargo, también fue posible percibir |las caracteristicas

particulares de cada servicio y de cada habitacion.

A la entrada del servicio, se ubicaba la central de enfermeria. En ella se retne €
equipo médico conformado por una enfermera jefe, un médico pediatra y sus residentes, asi
como auxiliares de enfermeria y algunos profesionaes de apoyo que frecuentan el hospital
dependiendo de las necesidades de los nifios que se encuentran internados ali. De esta
manera, se advierte € ingreso y salida de personal de radiologia, de servicios generales, asi
como profesionales de diferentes &reas. Habitualmente & persona fijo de enfermeria del
servicio ingresa a las seis méas cuarenta y cinco de la mafiana, deja sus objetos personales en
los lockers y recibe e turno alas siete. En los diferentes discursos que se profirieron en la
entrega del turno, se revela un interés constante por la evolucion de los nifios y las Ultimas
indicaciones médicas. Este proceso tarda entre media a una hora, dependiendo del nimero de
nifios hospitalizados y de la complgjidad de sus casos. Las auxiliares de enfermeria que
reciben € turno, corroboran la informacion recibida, saludan a paciente y su familiar o
cuidador. Cada auxiliar conoce con antelacion los pacientes que atendera en € turno dada la

asignacion que laenfermerajefe realiza.

Con respecto a servicio médico, el pediatra es quién ordena |los planes de maneo en
relacion a los hallazgos que detecta en & examen fisico y los paraclinicos solicitados.
Coordina a los residentes e internos que rotan por € servicio y solicita por medio de
interconsulta, €l apoyo de las otras especialidades. De esta manera, los cirujanos,

gastroenterdlogos, oncologos, terapeutas y demas profesionales frecuentan el servicio en la
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medida que son convocados y/o de acuerdo a plan se seguimiento y tratamiento que

instauran € primer diade lavaloracion.

En la habitacion, generalmente se ubican de dos a tres nifios, que son asignados ali
por compartir diagnésticos similares. Existen habitaciones de aislamiento donde estan los
nifios con caracteristicas singulares que los predisponian a contagiar a otras personas o0 a
infectarse a contacto con otros sujetos. Generalmente, e nifio estd acompafiado las

veinticuatro horas del dia, sobre todo si es muy pequefio en edad.

En € transcurso del dia, el nifio es visitado solo por familiares y amigos de sus padres,
pues las visitas de otros nifios son limitadas por €l riego de infecciones que sobre ellos recae.
A la habitacion ingresan frecuentemente las auxiliares de enfermeria para la toma de signos
vitales, para la revisién de los dispositivos intravenosos, también para proveer cuidados
basicos como el aseo del nifio y € apoyo -en caso de requerirlo- parala aimentacion. La
enfermera jefe ingresa mas o menos cada dos horas a administrar 1os medicamentos
ordenados por € pediatra. Ademas de ello, asume roles administrativos para agilizar los
procesos de remisiones, toma de exdmenes intra y extra hospitalarios entre otros. Las
personas de servicios generaes ingresan una vez por turno pararealizar el aseo y e personal

de cocinapara el ingreso de los alimentos.

En & caso de los nifios que estdn en sSituacion de aislamiento, € ingreso a la
habitacion se hace bgjo unos estrictos lineamientos estipulados en un rotulo colgado en la
parte externa de la puerta de ingreso. En éste rotulo se indica € uso de bata, tapabocas y
guantes. Implementos que deben usarse tanto por el personal hospitalario como por todas las

visitas.
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En la sala de cuidados intermedios, ubicada en un érea de acceso restringido de la
central de urgencias, se observo una central de enfermeria, en la que se concentran todos los
profesionales de salud, los auxiliares, los residentes y estudiantes de pregrado de variadas
profesiones como medicina, diferentes terapias y enfermeria. En éste lugar fue posible
visibilizar, como los pediatras vigilaban el estado de salud de los nifios a través de la lectura
de los signos vitales en algunos computadores. Mientras los otros computadores eran
empleados para € registro de las notas de atencién de los nifios y para indagar la
informacién genera de cada paciente. Alrededor de éste lugar y a una distancia aproximada
de dos metros, se ubican los cubiculos de los nifios, los cuales rodean la central. Cada
cubiculo est4 delimitado por una cabina de vidrio que permite € aislamiento de cada nifio,
pero también la observacion constante por parte del equipo de salud. A través de puertas

corredizas es posible acceder a cada cubiculo.

Paraingresar ala unidad, es necesario hacerlo con € cabello recogido y previo a€llo,
se debe efectuar un exhaustivo lavado de manos. Sélo pueden ingresar los profesionales de
los servicios interconsultados, una persona del servicio de nutricion ala hora de las comidas,
una persona del servicio de aseo, asi como una persona del servicio de lavanderia para
Ilevarse las ropas de cama que resultan de cada cambio. Deigual forma es posible el ingreso
de un familiar alavez, preferiblemente el padre o la madre, pero existen algunos casos en los
gue es posible también € ingreso de los abuelos. Todo depende de quién sea e cuidador

principal y cual sea el estado de gravedad del nifio.

Al ingreso a cada cubiculo, se encuentra en un atril dos batas: una para el visitante y
otra para el persona de la unidad que necesitara entrar. Para evitar la congestion de personal,

existen horarios establecidos. Cada dos horas aproximadamente, un auxiliar de enfermeria
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ingresa a cubiculo para la realizacion de diferentes actividades como la toma y registro de
signos vitales, bafio del nifio y asistencia alimenticia, asi como para corroborar el adecuado
funcionamiento de las venopunciones y goteos de medicamentos ordenados. La enfermera
jefe prepara los medicamentos y es la encargada de administrarlos en los horarios prefijados.
Un hallazgo comin en los cubiculos de los nifios es la presencia de monitores, que censan
minuto a minuto las variables fisiologicas de los nifios, es decir su frecuencia cardiaca,
respiratoria, tension arterial, € trazado electrocardiogréfico y de manera intermitente, la
saturacion de oxigeno. Cabe aclarar que € uso constante de estos equipos depende de la

gravedad de la situacion de salud del nifio.

En el mismo cubiculo se ubican las bombas de infusion, a través de las cuaes se
administran los medicamentos. También se ubican cuatro canecas pequefias, de diferentes
colores para distribuir los desechos. Cerca de la cama del nifio hay una poltrona para €
visitante y cada cubiculo tiene un televisor. Los nifios tienen la posibilidad de jugar con
diferentes elementos que € mismo hospital presta, bajo la supervision de una terapeuta
ocupacional o su auxiliar. Cada cubiculo cuenta con un espacio aproximado de tres metros

de fondo por cuatro de ancho.

Al nifio que por su condicion clinica le es posible comer recibe aproximadamente
cinco comidas a dia, las tres basicas. desayuno, almuerzo y comida y entre cada una, unas
medias nueves. Cada nifio recibe una dieta acorde a su edad y estado clinico, sin perder de
vista la preferencia que manifiesta por los alimentos. Sin embargo, 10s nifios que no pueden
hacerlo reciben -en algunos casos-, soporte nutricional por un catéter anclado a una de sus

venas centrales.
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4.1. Ganasdevivir

Pako es un nifio de dos afios de edad muy activo y curioso que tiene unos grandes 0jos
cafés que expresan alegria. Es poseedor de una actitud confiada, traviesa y arrolladora que
encanta a los que lo conocen y de una hermosa sonrisa que cuando se expresa con toda su
amplitud, le crea dos simpaticos hoyuelos en las mejillas. Su relacion con las investigadoras
fue amenay en € desarrollo de |as sesiones de trabajo siempre se mostrd confiado y curioso,

sin reticencias de ningan tipo.

Fuente: Autoras.

(...) En el desarrollo del relato, la madre nos comentd que Pako habia aprovechado un momento en que
ella habia salido de la habitacion -para hablar con una enfermera- para baarse de la cuna utilizando la
poltrona en la que €ella se sentaba y se habia subido al lavamanos a mojarse porque le “le gusta mucho
€l agua, le encanta, /e fascina...”. Nos comentd que cuando entro a la habitacion lo habia encontrado
sentado en el lavamanos con lallave del agua completamente abierta, echandose agua en todo el cuerpo
y “totiado de la risa”. En ese momento, cuando nos estaba comentando en medio de risas el suceso, le
pregunto a Pako: ¢A ti te gusta el agua papi? Y, € nifio soltd larisa, la miro y le extendio los brazos
para abrazarlay darle un beso, mientras la mama le decia: “Si, como no... hdgase... disque mojandose
si yo ya lo habia bafiado en la maniana”, Pako por su parte, la miraba con una gran sonrisa y le
arrugaba la nariz en una muestra de saber o que se le estaba diciendo y disfrutar la situacion.
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En este momento la mama nos dice: “esperen y les muestro” y le dijo a Pako: “Papi, /tu dénde
estabas metido esta mafiana cuando yo llegue?, muéstrales a ellas... ” El nifio, sin mas indicaciones se
baja de la cuna utilizando la poltrona, se coge de las barandas de la otra cuna que hay en la habitacion y
se va caminando cogido hasta llegar a la otra poltrona destinada para la segunda cuna, se sube en ellay
de ahi, estiralapiernay se sube en el mesdn, se sienta en el lavamanos e intenta abrir lallave del agua
-no lo logra porgue la mama previamente la habia cerrado con mucha fuerza para que Pako no se
volviera a mojar-, voltea a mirarnos con una sonrisa de oreja a orgja y empieza a intentar abrir de
nuevo lallave, cuando me le acercd para intentar ayudarlo, me quita suavemente la mano de la llave,
me mira, se rie y sigue intentandolo (...) (Extracto diario de campo 3.MA.2014).

En e acercamiento realizado, Pako se encontraba en la sala de lactantes de medicina
interna y por indicacion médica, cualquier persona que ingresara a la habitacion —
exceptuando la madre del nifio- debia hacerlo bajo unas medidas de proteccion bésicas, ya
gue Pako tenia en su trdquea una bacteria que era atamente contagiosa. En atencién aello, su
habitacién erala Unica de la unidad que permanecia con las puertas cerradas todo el tiempo y
con un letrero en la puerta que decia: “EN AISLAMIENTO. Es obligatorio € uso de bata,

tapabocas y guantes para todo el personal”.

En el momento del abordaje Pako presentaba una “(...) heumopatia crénica con una
estenosis consecutiva a procedimiento (...)” (9.JM.6.1), con secuelas de ventilacion
mecanica, bronquiectasias y una colonizacion bacteriana altamente virulenta debido a una
pseudomona. Se incluye ésta claridad, pues una vez que ésta bacteria se ubica en la via aérea
del sujeto, no es posible erradicarla 'y por ello, e diagnostico medico inicial se reconfigura.
Ademas de lo anterior, contaba con una traqueostomia por la que respiraba 'y que le impedia
hablar, mas no comunicarse, ya que producia ruidos a través de dicho dispositivo, asentia o
negaba con la cabeza, se reia, sefidlabalo que queria o alo que se referiay se movilizaba en
la cuna o se bgjaba de ella. En otras ocasiones, tocaba insistentemente con su dedo indice ala
persona con la que deseaba comunicarse, saboreaba con gusto los alimentos que se le

brindaban y comia con sus propias manos.
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Su madre, una mujer de 28 afios, oriunda de Lérida - Tolimay madre de otro nifio de
ocho afios que degjo a cuidado de sus abuelos paternos en Bogot4, era una mujer cabeza de
familia que no habia podido trabgjar desde que Pako enfermo por primera vez alos dos meses
de nacido, ya que se hospitalizaba con € nifio cada vez que é lo requeria‘“(...) asi, melahe
pasado con é, luchando, de dos afiitos que tiene me la he pasado més de un afio hospitalizada
con ¢l (...)” (9.JM.4.15-16). En este sentido, Pako ha pasado |la mayor parte de su vida en
hospitales y clinicas, principalmente ha sido atendido en el Hospital de los Javerianos en la
ciudad de Neiva y en agunas otras oportunidades, ha sido trasladado al HOMI por la

complejidad de las intervenciones requeridas.

En e Tolima, Pako y su madre viven con su abuela materna, quien es duefia de una
casa cerca de la ciudad. Hace pocos afios, la familia vivia en zona rural del Tolima pero tuvo
que trasladarse cerca a Lérida para preservar la vida de sus integrantes que peligraba por la
presencia en la zona de grupos armados al margen de laley. Por su parte, el padre de Pako es
una figura ausente desde que se diagnosticé la enfermedad del nifio, momento en el que los
abandono aé y asu madre. Asi las cosas, €l Unico contacto que tiene Pako con su padre se da
por medio del dinero que le entrega mensualmente a su madre para su manutencion cuando
Pako no se encuentra hospitalizado. Cuando esto sucede, €l padre del menor le retira su
apoyo monetario por considerar que mientras se encuentra en éstas condiciones, €l seguro

cubre todas sus necesidades basicas.

(...) para mi es muy dificil saber que yo no tengo quien me de nada, quien me colabore, por ejemplo,
yo ahorita digo: yo salgo de la clinica, me voy para la casa... allA me voy porque gracias a Dios mi
mama tiene casa, ¢si? Tiene un techo, ¢Quién me dala comida? Yo me pongo a pensar todo eso (...)
(9.JM.10.5-8).
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Al pertenecer a una familia de escasos recursos economicos y debido a las constantes
hospitalizaciones del nifio, su madre manifiesta angustia y tristeza por la parte econémica, €l
futuro de sus hijos y la necesidad que ha estado invariablemente presente en su trasegar por €l

sistema de salud:

(...) me da tristeza que aparte de ser tan enfermo, sufra como de tantas carencias ¢si? Porque uno
muchas veces no tienen para darle la leche... no tiene nada... Y no me puedo traer al otro nifio a que
pase lo mismo, o sea... tampoco, Nooo (...) (9.JM.12.35-38).

(...) ami me da mucha tristeza verlo, no de la enfermedad de mi hijo, sino la situacion de que yo digo:
yo no puedo trabajar y cuidarlos y darles a mis hijos lo que ellos necesitan... lo minimo que es la
comida y estar bien... eso eslo que me datristeza ¢si? (9.JM.10.36-39).

(...) me le devolvi a la jefe y le dije: ‘“jefe, a mi me da mucha pena con usted pero al nifio no me lo van
dejar morir de hambre acd, como no me le van dar comida si él estd hospitalizado desde ayer...”
“Ahhh... espere... Ahhh... ya voy a avisarles para que le suban”, subieron el desayuno y yo me pongo
avery, Pero ¢por qué hacen eso, si?.. Que la clinica, que después de seis horas... y uno ahi tirado...
con un nifio asi. No, yo digo: “no me den a mi, no me den nada, porque a mi a la hora de la verdad, yo
digo: tampoco me he morir del hambre, pero al nifio no me lo pongan a aguantar hambre asi”’ y eso
me dio tanta rabia (...) (9.JM.5.57-63).

Ladificil situacion econdmica que refiere la madre de Pako como una constante en su
vida 'y debido ala cual en varias oportunidades se ha visto fuertemente presionada e incluso
ultrgjada en instituciones prestadoras de servicios de saud, hace que manifieste su
desconfianza hacia dichas instituciones. Entre otras cosas, porque recuerda que en algunas
oportunidades ha sentido que utilizan a su hijo como mecanismo de presion para que €ella
pague cuotas por los servicios médicos, aun cuando no tiene dinero y tiene en su poder un
fallo de tutela que obliga al seguro a no cobrarle ninglin monto econdémico por los servicios
gue le sean prestados a su hijo: “(...) unavez no me dgjaron salir €l nifio, que no, que no lo
dejaban... me tuvieron all4d dos dias que porque yo no pagaba, no pagaba y no pagaba y que

Si no pagaba no me daban salida.” (9.JM.5.68—70). Aunados a dicha situacion, se encuentran
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los procesos administrativos de las clinicas y hospitales bajo los cuales se pierde de vista que
mas ala de condicion de salud especifica de un sujeto, éste y sus familiares sienten y
reflexionan en torno a la situacion en general y a trato que reciben por parte de las
instituciones y los profesionales que en ellas trabajan. En multiples oportunidades perciben

dicho trato como violento e inhumano:

(...) S ami no me dan comida... aqui gracias a Dios me dejan lavar la ropa cada ocho dias, agui me
puedo quedar, bueno esa es la ventaja... La vez pasada doctora, cuando me lo tenian alla abajo en
Pediatria, no me dejaban baiiar... por Dios que dure hasta cinco dias sin bafiarme y llorando me fui y
le dije a una jefe: “no puedo creer que sean tan inhumanos, yo tengo que bafiarme, pero no tengo
plata, si yo tuviera: pagaria...” “a esas son politicas de la clinica...” €llos no miran sino €
protocolo, e protocolo y no miran la dignidad de la gente (9.JM.5.35-41).

Debido a esta situacion, la madre de Pako se ha visto en la necesidad de defender los
derechos de su hijo en juzgados y tribunales cuando ha sentido que las empresas promotoras
delos servicios de salud los han transgredido al emprender acciones en las que no ha primado
el interés superior del nifio tal como lo manifiesta la Ley 12 de 1991 en su articulo 3. Al
respecto, manifiesta: ““(...) yo puse unatutela ala EPS, tutela porque: porgque cuando yo tuve
a mi hijo con esa Estenosis yo dure ocho, quince dias esperando una remision que jamas
salio: bajabay ahi es que no, nadie contesto (...)” (9.JM.5.14-16). Estas précticas que bien
pueden ser leidas en clave de agenciamiento materno a expresar de acuerdo con Ahearn
(2001) una capacidad de actuacion que se encuentra mediada por el entorno socia y cultural
y que fueron desarrolladas frente a las dificiles situaciones en las que la madre se ha visto
involucrada a raiz de la enfermedad de su hijo, le han permitido —entre muchas otras cosas-
conocer ampliamente la patologia de Pako y forjar un vinculo muy profundo con él. Vinculo
gue ha estado permeado por sentimientos de perdida y angustia, en la medida en que “(...)
me parece terrible verlo con tanta dificultad para respirar, porque la respiracion es tan vital y

verlo ahogado me da tristeza.” (9.JM.12.10-11), pues desde su nacimiento, Pako ha estado
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vinculado a entidades hospitalarias por su componente biolégico de base y los continuos

cuadros de crisis que ha presentado.

(...) el nifio naci6... prematuro: 24 semanas, pesando 1.750. Fue un nifio que en su nacimiento lo
metieron a la UCI de cuidado pediatrico... el no tuvo problema de.. 0 sea, € naci6 con Déficit
Respiratorio pero a é no hubo necesidad de ventilarlo ni nada de eso. Entonces el respiraba por su
canula cuando pesaba 2.000 gramos me lo entregaron al plan de Madre Canguro. Entonces... yo, dure
como ocho dias de haber salido de eso cuando mi bebe empez6 a sentirse mal de su pechito (9.JM.1.1-
7).

La enfermedad, como afectacion que sufre e sujeto en su cuerpo, trae consigo
muUltiples consecuencias que contribuyen a producir expectativas individuales, familiares y
hasta sociadles. Muchas veces, dichas expectativas obran como motor de las practicas de
agencia de los sujetos y los procesos de construccion de identidad y en otras ocasiones,
fungen como formas de elaborar la pérdida que supone la enfermedad con respecto a lo que
Pedraza (2007) estipula como “parametros normales” de lo que significa ser nifio en la
sociedad y que han sido construidos desde una perspectiva netamente adulta. Sobre este
particular, en e caso de Pako, existia una concepcion de infancia fuertemente arraigada con

las habilidades desarrolladas por los bebés y |os nifios en una determinada edad.

(...) ahorita que yo veo a mi hijo asi... dsea, ahorita porque cuando estaba mas bebecito yo dije: “a

pues los bebes no hablan” entonces yo, por gemplo, veo a otro nifio y yo no lo veo hablar aél y me da

tristeza.” (9.JM.12.6-8)

Deigual forma, estas concepciones y expectativas en torno a unainfancia considerada
como “normal” influyen fuertemente en las redes vinculantes con las que el nifio comparte en
su proceso de socializacion de tal forma que hasta la consecucion de servicios basicos para el

bienestar del sujeto se ve afectada, en la medida en que se habita un mundo que no esta

disefiado para hacer frente ala diferencia
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(...) Entonces nadie se compromete: [a cuidarlo o recibirlo en un jardin para que pueda empezar su
proceso escolar] qué tal que se quite esa canula, que tal que se muera... que no... Entonces nadie
quiere comprometerse, de pronto no por hacerle a uno el feo sino porque es que la responsabilidad es
terrible: é se tapa y eso él se pone... como €l tiene una Estenosis al cien por ciento y no lo han
dilatado sino dos veces... se me descanulay se me muere (9.JM.10.78-82).

Si a esta situacion anteriormente referida se suma la falta de control, educacion y
eficiencia tanto por parte del Estado como garante de los derechos de los ciudadanos, como
por parte de las diferentes instituciones del dmbito social, se comprende la ansiedad de los
familiares frente a futuro del enfermo y e sentimiento de sobreproteccion derivado del

temor:

(...) Entonces yo digo, a ¢l no le pueden negar el servicio de que entre a la escuela ni nada de eso y alla
en d jardin, ¢sabe que me dijeron? Que tenia que firmar una carta donde yo, o0 sea... yo me hiciera
responsable de que s algo la pasaba al nifo, ellos no tenian nada que ver... entonces yo digo: yo que
tal por hacer més, haga menos y de verdad se le quite esa cdnulay se me muera € nifio y ami ¢quién
me responde?. .. no tanto que respondan, sino me quedo yo sin el nifio (...) (9.JM.10.18-23).

Sin embargo, en medio de las consecuencias que la enfermedad entraia, Pako pone de
manifiesto su capacidad de agenciarse en las acciones que desarrolla, degjando entrever su
participacion activa en las dindmicas de cuidado permanentes a las que se ve expuesto o
incluso, sentando su posicion de resistenciafrente alo que no le agrada. En este sentido, Pako
no solo logra posicionarse como agente con sus acciones, sino que también -en varias
oportunidades- y, segun las ideas de Holland et al (1998), se posiciona como paciente de la
agencia de su madre, en e entendido de que los sujetos no siempre actlan como agentes'y,
por tanto, hay oportunidades en las que ocupan un lugar diferente: € de receptores de la
agencia de otros sujetos. Aqui, vale decir que independientemente de su corta edad, hay en

Pako una comprension que media dichas préacticas de agencia y que para efectos de esta
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investigacion, les atribuye un significado muy singular en la medida en que no ha
desarrollado aun lenguaje verbal y por tanto, -con la finalidad de poder construir
conocimiento con respecto a la infancia, desde la perspectiva de James (2007)- “su voz”

debe ser develada en los actos que gecuta:

El por ejemplo si tiene una cosa... mire, por ejemplo, yo le paso al nifio esto [JM. le extiende los
elementos que se utilizan para hacerle las aspiraciones de la Tragueostomia] y le pregunto: ¢Papi, esto
para que es (...)? [El nifio toma en sus manos el implemento y selo acerca al cuello en dondetiene
la Traqueostomia], ¢ve?, é sabe. Entonces, cuando lo cogen a las malas las Terapeutas, porque
siempre me toca tenerlo para que ¢l no se retuerza, me toca decirle: “bueno papi”... es que yo le hago
pasito, yo no le meto esa sonda tanto, es que las terapeutas me lo... porque si, hay que meterle la sonda
mas alla de la canula para que le aspire, porque asi es, meterle la sonda bien ala para limpiarle, pero
entonces a mi me da pesar, entonces yo |0 aspiro mas bien pasito y le digo: “dlceme el cuello para yo
limpiarte” y entonces él se deja, por ¢ emplo cuando le voy a cambiar €l cordoncito, & también se
deja, yo le digo: “no se me vaya a mover porque ya sabe que se le zafa eso y usted sabe que tiene que
ayudarme para que yo se lo cambie”, pero yo, solo que me vea a mi, pero que me lo vayan a coger asi
a las malas, Hayyy... ese chino tiene una fuerza y es terrible, él no se deja” (9.JM.18.1-14)

La agencia concebida desde la perspectiva de Ahearn (2001), se interpreta aqui, como
la capacidad de actuar que tiene Pako y que ha sido delineada sociocultural mente en el marco
de su condicién de vida particular, en tanto reconoce, atribuye sentido y genera acciones
tendientes a modificar aquellas situaciones que desea, con la finalidad de acomodarlas -lo
mas que le sea posible- a su gusto. Entonces, el poderio que adquiere e sujeto en la medida
en gue se agencia constituye una fuerza capaz de trasformar € entorno en € que & sujeto se

encuentra, aun aquel que se percibe como desfavorable y privativo.

Asi mismo, las practicas de agencia del sujeto —visibles o tacitas-, contribuyen
también en la labor por configurar y reconfigurar aquello que se concibe como identidad o
identidades en términos de Castells (1999) y que es indicativo de la singularidad del sujeto y

por tanto, factible de ser reconocido, aunque no develado en su totalidad:
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(...) yoloveo a é con tantas ganas de vivir, con tantas ganas de salir adelante, que el a pesar de
que ha sido tan enfermo, tan enfermo que ha pasado la mayoria de vida en la clinica... el, el, é vive
muy feliz (...) (9.0M.12.14-17).

Sobre el tema, en el caso de Pako se reconoce |a existencia de una suerte de identidad
terapéutica segun los planteamientos de Holland et a (1998), que es reconocida por los
adultos que lo rodean y que puede evidenciarse en expresiones como “Pero € es asi, él es
bien, @ es muy hipersecretor, pero por lo general los nifios con traqueostomia son

secr etor es, entonces bien.” (9.JM.4.34-35) o algunas otras como:

(...) Que es muy hiperactivo, él no se queda quieto para nada, el todo va... entonces por eso lo
mandaron para terapia ocupacional y el doctor dice que es por el mismo problema que ha tenido... por
su enfermedad, por su patologia, entonces... é esasi, entonces hay quetenerle es paciencia. Que con
el tiempo y con terapia el niflo... va a tener una vida normal, comin y corriente. No, yo lo veo normal,
sino que é es cansoncito un poquito, é Hayyy Dios mio, € todo va, é no se queda quieto, que
usted diga: “quieto ahi, quieto ahi... quieto ahi...” 0 que usted lo siente a ver un programay é se
quede quieto sentado ahi a ver un mufieco o... no, el no, nada. El se estd aqui, se esta arriba... é es
todo el tiempo asi. Pero no, gracias a Dios él es asi, y esta todo €l tiempo asi, que tal que no, ahi en
una cama postrado (9.JM.13.11-20).
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4.2. Abuelita ¢Cierto que yo mevoy a sanar?

Junior es un nifio de tres afios con diagnodstico de fibrosis quistica que, en el momento
del trabajo de campo, se encontraba internado en la unidad de cuidados intermedios desde
hace quince dias. Es un nifio de cabello castafio claro, contextura delgaday baja talla para su
edad. Sus ojos lucen cansados y con una beta violacea a su alrededor. Se observa que respira
con esfuerzo por labocay sus labios lucen algo secos. Los misculos de su cuello y térax se
contraen fuertemente mientras tomael aire del ambiente, sin embargo, se muestra orientado y

alerta alos eventos que suceden a su alrededor.

Al iniciar la entrevista se encontraba con oxigeno suministrado por mascara, la cua
acomodaba constantemente ya que era grande en comparacion a tamafio de su cara. Jugaba
también con algunas fichas que estaban sobre la cama, pero no desatendia la mirada del
monitor que media e nivel de oxigeno en su dedo indice, ni tampoco la puerta del cubiculo
donde estaba ubicado. Aungue acepto la visita de las investigadoras, miraba cautel osamente y
se mostraba distante hasta cuando entr6 su abuela paterna 'y lo saludé. En ese momento y de
forma inmediata, €l gesto de su cara cambié y no paraba de sonreir. Entre saludos y
presentaciones, Junior muestra a su abuelalo que ha armado con las fichas que tiene mientras

ellalofelicitay lo abraza.

De acuerdo con su abuela, Junior presentd su primer cuadro respiratorio a los dos
meses de edad y requirid hospitalizaciones por los siguientes dos meses de manera
intermitente, es decir, saliay a los dos o tres dias regresaba a hospital. Por ésta razon , €

grupo médico del lugar sospechaba maltrato por negligenciay, en un intento por salvaguardar
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los derechos dél nifio, tildaron a los padres de irresponsables y manifestaron a la familia que
notificarian a Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF) la situacion parainiciar el

respectivo seguimiento:

(...) trataron a mi nuera'y a mi hijo de lo peor: decian que era descuido, los amenazaban con
Bienestar Familiar a los dos, con que los iban a denunciar... inclusive se atrevieron a decir que... no sé
como decir... que lo estaban dejando morir... y que los iban a meter a la carcel a mi nueray a mi
hijo (3.M.P.H.1.11-15).

(...) porque los médicos del hospital de la Victoria nos estaban era clavando € cuchillo a nosotros
de una... de una, a mi nuera y a mi hijo los trataron pero de lo peor: eso les decian que eran unos
irresponsables, que los iban a meter a la carcel, y como ellos eran sardinos... mejor dicho y ellos que el
primer hijo, que nunca en la vida... la chica resulto embarazada y se fueron a vivir los dos, pero no
tenian experiencia y usted sabe que la experiencia la tiene uno en... pero realmente los trataron muy
mal allaen el hospital delaVictoriaaellos (3.M.P.H.20.8-14).

Muchas veces mi hijo ha tenido problemas en el trabajo por estar pendiente en el hospital... me ha
tocado a mi estar pendiente para que €ellos no pierdan su trabajo, para que é trabaje y yo estar
pendiente del nifio (3.M.P.H.6.6-8).

Al respecto, Zalduay Lenta (2012), a analizar los procesos de subjetivacion, agencia
e identidad de nifios y adolescentes en situacion de calle frente a los discursos sociales que
imperan sobre la infancia y la adolescencia, concluyen como las instituciones, mediante los
mecanismos de control y proteccion que gercen y € desconocimiento real de las situaciones
contextuales, terminan por encasillar y acorralar a quienes pretenden proteger, Situacion que
evidencia una contradiccion entre los mecanismos que se emplean para proteger a nifio y la
realidad que viven los nifios y las familias. Todo lo cua media necesariamente en la

configuracion de identidad y en los procesos de agencia que lafamiliay € nifio emprendan.
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En el caso de Junior, ante tal encasillamiento descontextualizado de sus padres, e no
alivio de los sintomas y los gastos generados con tantas hospitalizaciones, la familia decide

Ilevarlo a otrainstitucion médica en donde finalmente le diagnostican lafibrosis quistica:

Para nosotros fue tremendo porque nos tocaba estar para |os medicamentos, para las citas médicas, para
todo, nos tocaba estar préacticamente desde las cuatro de la mafiana haciendo cola ahi, para que nos
entregaran pues los medicamentos, aunque no sabiamos todavia que é tenia una fibrosis... o sea le
estaban dando cosas que ho eran ni siquiera para lo que € tenia. Tons, ya a lo Ultimo decidimos
Ilevarlo a un Hospital diferente (3.M.P.H.2.19-25)

Pues, pues le hicieron el examen del, del sudor y cosas asi y ahi fue cuando se dieron cuenta que él
tenia la fibrosis quistica. Para nosotros fue una sorpresa tremenda, tremenda... realmente muy
dolorosa porque nadie en mi familia... jamas en la vida habia habido... ni en la familia de ella, ni
en la familia de nosotros. Son dos familias bastante grandes: con cincuenta y pico de nietos y como
once hermanos y nunca, nunca habia estado esta enfermedad, entonces inclusive como que las dos
familias |e echaron la culpa uno a otro (3.M.P.H.4.1-7)

Desde la mirada de Holland et a. (1998) en linea directa con los planteamientos de
Bourdieu y su teoria de los campos, la agencia radica en las improvisaciones gque las personas
crean en respuesta a situaciones particulares, mediadas por “(...) sentidos y sensibilidades.
[Ya que los sujetos] (...) tienen la oportunidad de utilizar o que esté a su alcance para afectar
su posicion en e juego cultural (...)” (p. 279). En este sentido, se aprecia que la familia de

Junior logra agenciarse frente ala situacion del nifio:

Nosotros tratamos de investigar en diferentes partes, de preguntar para saber que era 'y nadie nos
dabarazdn, ni idea de nada y pues cuando € medico ya nos dijo que € nifio tenia eso, a mi me [lamo
mucho la atencion y yo le dije a mi hijo que se metiera ainternet y buscara (3.M.P.H.4.7-9)

Aunado a lo anterior, se evidencia que el proceso de agenciamiento de Junior frente

las situaciones cotidianas de su vida y la dificultad que la enfermedad supone para é y su
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familia, se encuentra ligado a la figura de su abuela materna como cuidadora principal. De
esta forma, Junior con su mirada busca el consentimiento de su abuela para realizar acciones
y reacciona frente a las que ella gjecuta. Esto se evidencié cuando la abuela en medio de su
relato, quebrantalavoz y llora, mientras que Junior, quien no la perdia de vista, se retird los
elementos de monitoria, se sentd en las piernas de su abuela y con sus manos temblorosas
intento secar sus lagrimas, mientras la miraba a los ojos. En este momento, la abuela lo
abraza y contiene € llanto, mientras le expresa: “Espérate mi amor que estamos aqui

hablando” (3.M.P.H.2.25-26).

De otra parte los actos de Junior, generan reposicionamientos en su abuela, quien

comparte con é, lamayor parte del tiempo:

(...) él me dice: cantame la cancién de los marranitos y yo no tengo ni idea de ninguna cancion de
marranitos, pero me toco inventarme una cancién de marranitos y ya me voy es a convertir en una
buena compositora de canciones infantiles. Y le canto y todo lo que le canto y a veces me saca unos
chisponones (ambos derien) (3.M.P.H.28.4-7).

Junior vive actualmente con su abuela 'y su padre. Su mama y hermana por vinculo
materno, lo visitan periddicamente. La familia, segin e punto de vista de la abuela se dividié

a causa de laenfermedad de Junior:

Al papay ala mama los efecto muchisimo, muchisimo... si afecto a toda la familia, imaginese: tias,
primos... todos sufren por é€l... el papa y la mama sufren demasiado. Y0 creo que hasta en la unién
de paregja, porque muchas veces el papay la mama ven que porque €l nifio tiene eso se separan y
mas es cuando deberian estar mas unidos (3.M.P.H.6.1-5).
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Debido a que cada vez € nifio requiere més del servicio médico, tolera menos jugar a
aire libre y requiere oxigeno de manera permanente, sus posibilidades de acompaiiar a su
familia a las visitas 0 a la tienda, se ven disminuidas y no necesariamente por decision del
adulto que lo cuida sino por decision del nifio: “El tiene... él va y juega futbol con el papa...
un poquitico, un poquitico porque tampoco se puede més. El dice ya.” (3.M.P.H 27.17-19).
En éste relato se observa como la gravedad de los sintomas, condiciona las posibilidades o
no de que € sujeto continde con sus dindmicas habituales, las suspenda o las modifique,
porque ademas, “(...) las estrategias de enfrentamiento estan relacionadas directamente con
las actitudes y con los significados que la enfermedad, la lesién o la incapacidad tienen para

el sujeto” (Parra, 2003, p.250).

El nunca ha estado bien, bien de salud que uno diga. .. sus juguetes, lo sacamos al parque y eso, pero
siempre tiene que ir con oxigeno... cualquier cosita, cualquier bacteria: corra para €l hospita a
hospitalizarlo (3.M.P.H.4.19-23)

(...) ni siquiera salimos de visita porgue me da hasta miedo, me da como miedo... y eso, a veces
salimos un par de horitas a alguna parte, porque tampoco se puede uno volver esclavo porque... El
juega todo € tiempo con cuatro loterias. Loterias de esas didéacticas de diferente clase y a él fascina
jugar loterias... él es muy, muy... inclusive tengo un cufiado que vieney juegacon é y él le dice que
pone las fichitas boca arribay é le dice que no, que tiene ponerlas boca abgjo (...) (3.M.P.H 27.12-17).

Mas alla del cambio en las dinamicas y relaciones familiares, la concepcion que
Junior elabora sobre su futuro, gira en torno a la enfermedad. “El muchas veces me dice:
abuelita cierto que yo me voy a sanar” (3.M.P.H.8.2-3). De igual forma, la familia lo

concibe y proyecta en torno alos sintomas:

Yo, yo, yo... diria al verlo, de pronto por lo delgadito y por lo que no ha crecido tanto paralaedad que
tiene, que es un nifio delgadito y pequefiito, pero que es supremamente inteligente, es un nifio
inteligente para la edad que tiene... porque el capta y retiene muchos las cosas, tiene una muy buena
memoria... tiene muy buena memoria: él juega loteria, juega con nosotros... muchas veces uno esta
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buscando la figurita y el ya: Mirela aqui esta... él no se tarda nada en buscarla. ES supremamente
inteligentey realmente si no fuera nada mio, dirialo mismo porque é es muy despierto (3.M.P.H.
10.1-7). (...)

El no puede correr, no puede jugar a.... aunque nosotros lo sacamos al patio, a los columpios, al
rodadero... mi nuera también. Pero al le hace falta mas eso. Porque aunque yo lo lleve alzado a los
jardines de los compafieros a é le fascina todo... a mi realmente me gustaria que el fuera como los
otros nifios: que no necesitara que uno lo llevara, que cargarnos la bala de oxigeno para todos lados,
gue los medicamentos, que si |o coge el sereno o el viento é se enferma (3.M.P.H.11.1-6).

De acuerdo con Sontag (2011) “Cualquier enfermedad importante cuyos origenes sean
oscuros y su tratamiento ineficaz tiende a hundirse en significados (...) [de tal suerte que] la
enfermedad se adjetiva” (p.28) y termina siendo un distintivo del sujeto. En €l caso de Junior,
los sintomas de la enfermedad constituyen las principal es caracteristicas por las que € nifio es
narrado y significado por las personas gjenas a la familia. Esos conceptos del sujeto que se
construyen basados en una observacion que, por lo genera, es descontextualizada y
constituyen situaciones que de una parte pueden resultar estigmatizantes como lo sugieren
Pizzignacco et a (2006). En e caso de Junior, laabuelaindica: “A mi aveces me preguntan
si lo que é tiene es contagioso” (3.M.P.H.13.15-16) y “(...) algunas personas si son como
a pobretearloy eso ¢si? Pero entonces yo les digo: “no, pobrecito no, porque gracias a Dios
él estd vivo, él esta vivo y ahi... Dios quiera que se convierta en algo importante”.
(3.M.P.H.17.2-4), entonces “(...) lo miran raro cuando tose, [Sin saber que] la gente no tiene
guecuidarse de @, d tiene que cuidar se de la gente porque la gente estornuda, tose y Ehhh
(...) (3.M.P.H.13.14). De otro lado, en oportunidades se pueden evidenciar actos de
solidaridad de parte de los sujetos en actividades diarias y que se dan en atencién a sujeto

enfermo:

Lagentelo mira auno como con tristeza, como con... los nifios a veces le preguntan a uno y la gente
también que lo ven auno con labala del oxigeno que vauno con é y con lamaletay con todo, la gente
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a mi me colabora mucho. Yo cuando me subo en los buses del Transmilenio y todo, me ayudan a
bajar... a subir... Me indican que le eche tal que le eche esto, lo otro... porque no saben realmente
la enfermedad que €l tiene: que no esuna tosecita ahi... (3.M.P.H18.1-6)

Para que, por 1o menos aqui en €l hospital son calidad. Ellos nos colaboran con los medicamentos
Ilevandonoslo y todo. A veces tengo la formula, pero hasta que no valla ala porque eso toca mandarlo
aautorizar, yo llamo y me dicen, s vengay yo voy y me regalan unafirmay listo. Y ellos s lo [laman
auno aver como esta el nifio, como sigue, vienen y o vistan aqui en el hospital y estéan muy pendientes
de él. Realmente siente uno como ese apoyo ¢no? (3.M.P.H.20.1-6).

Aqui, es importante mencionar que no todos los actos de agencia en Junior se
relacionan con la enfermedad, ya que € nifio organiza a los adultos para realizar juegos de
mesa y realiza acciones especificas para colaborarle a su abuela en su trabgjo: “Yo estaba
trabajando, pero entonces por cuidar € nifio no. Yo trabajo ahi en los arreglos, en unos
adornos para vender (...) loshago en la casay é me ayuda, é me ayuda a rellenar las

botellitas” (3.M.P.H.16.1-4).

Ademas de las acciones previamente referidas y que no corresponden especificamente
a précticas relacionadas con la enfermedad, Junior a partir de los sintomas que genera en €
la fibrosis quistica, ha aprendido a reconocer cuando su cuerpo no funciona como

habitualmente lo hace y pide ayuda:

Si, i, si, él cuando se siente ahogadito me dice: mi oxigeno, mi oxigeno... Un dia yo estaba en la
cama, ahiii recostada y eso fue en un segundito y él me puso la carita ahi encimay me dijo: “abuelita
mi oxigeno” (3.M.P.H.15.1-3).

De Igual formase posiciona frente alas cosas que le gustan y las que no:
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(...) Quele hagan terapia (risas), la terapia... eso le cambia la cara. Y dice: No quiero. Deresto, €
€s muy juicioso: come como un desesperado gracias a Dios, pero que lo enoje asi, mucho, mucho,
mucho, cuando le va a hacer las terapias porque no le gusta que le hagan las terapias (3.M.P.H.25.1-
3).

Comida porque le fascina comer. Eso las chicas aqui del hospital a todas las conoce y les dice mi
amiguis... y es0 les dice: llego mi amiguis que no sé qué... é sabe cuando viene € carro de la
comida. Me dice: ahi viene el carro... yo le digo: no, no viene... y él se pone la mano en la oreja y yo
le digo: no, no viene y al momentico llega €l carro. Ya como que tiene €l oido tan desarrollado (risas)
gue ya reconoce €l carrito y ellas lo quieren mucho (3.M.P.H.27.1-6). Eso, las convence para quele
den lo queél les pida, é sehace querer dela gente (3.M.P.H 27.7-8).

La situacion de salud de junior y las subjetividades que se han creado en su familia
generan en estos Ultimos un compromiso social —que bien podria congtituir un acto de
agencia en dlos-, reflgjado en una preocupacion por los otros nifios que padecen la

enfermedad o que posiblemente latienen y aun no |o saben:

Bueno y yo quisiera que en todos los hospitales hubieran unas charlas de esto para que todos los
médicos supieran que es esto, porque no todos los médicos saben... hasta ahora yo creo que estan
oyendo de la fibrosis quistica... entonces yo pienso que si es bueno que haya como mads... mas... es,
este... 0 hasta en periédicos... yo no sé, yo meimagino tanto para que la gente sepa de verdad que
esla Fibrosis porque hay muchos nifios y nifias que tienen los mismos sintomas de é y yo les digo
a los papas: llévelo y hable de la fibrosis quistica porque mi nieto tiene eso y la confunden con
Neumonia creo que es... porque son los sintomas muy parecidos (...) (3.M.P.H.4.25-23).

Las expectativas familiares sobre la vida futura de Junior giran en torno a concepto
sociamente construido con respecto a 1o que debe ser y hacer un “nifio sano”. Dado €
caracter de enfermedad terminal que le ha sido explicado a los familiares, dichas
expectativas resultan de una mezcla entre el deseo y las ideas cotidianas que se perciben
socialmente en torno a la infancia: “pues yo espero y aspiro verlo mucho mejor (no se
comprende con claridad lo que dice)... muy sano y fuerte para que corra... para que

puedair aestudiar, leer y comer y hacer detodo, todo” (3.M.P.H.28.1-3).
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4.3. Quiero ser normal...

Hugo es un nifio de ocho afios de edad que se muestra muy curioso y aegre con las
personas que le rodean, tiene grandes destrezas comunicativas que le permiten expresar sus
sentimientos, por lo cual refiere en oportunidades cosas como: “Soy feliz” (3.JSM.5.1), “(...)
me da miedo deecee... de ahogarme (...)” (3.JSM.16.6) y “(...) me siento bien entre mis
amigos” (3.JSM.18.2). Asi mismo, muestra facilidad para dibujar y realizar juegos que

impliguen poner en préactica habilidades mentales.

La familia de Hugo se encuentra conformada por padre, madre, una hermana y su
abuela materna, aunque su padre no vive con ellos hace algun tiempo debido a la separacion
conyugal entre é y su madre. Sin embargo, a pesar de esta situacion, su padre continta
estando pendiente de las necesidades de la familia 'y en particular, de la enfermedad de Hugo
con €l cual sostiene un vinculo afectivo muy fuerte. Al respecto, las causas de la separacion
gue refieren los padres estan relacionadas con las dinamicas familiares cambiantes que

supuso la enfermedad de su hijo, tal como se advierte en €l siguiente testimonio:

(...) Pues obviamente de pronto... uno después atando... o sea... de pronto que Ehhh... Ehhh... que
no podia salir que... que los nifios, {Si? que no podia dar frio porque la... (No se escucha con caridad
lo que dice). Entonces, de pronto en eso, lo que sumerce decia que la vida de familia, cuando
estdbamos si, pues eso si repercutio mucho, porque yo era: que no saliéramos, que mire el frio...
que no sé qué... entonces en eso, pues el si se aburria [Refiriéndose a padre de Hugo] (5.JP.86.1—
6).

Al respecto, es pertinente mencionar que el cambio en las dinamicas del hogar a causa

de la separacion de sus padres, género que Hugo estableciera temporalmente otras formas
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diferentes de ver y percibir su lugar en e nuacleo familiar, lo que —a la vez-, 1o condujo a

instaurar nuevas maneras de relacionarse con a gunos miembros de su familia

Y el diaque é se fue, [Hugo] cogi6 su ailmohaday me dijo: “desde hoy nunca mds vas a estar sola” 'y
sedurmid. Y desde ahi, no lo he podido sacar... él duerme conmigo... él duerme conmigo y entonces,
él, €1, él trata de... trata como de protegernos a las dos. No, “es que yo soy el hombre de la casa”, €s
que yo no sé qué... entonces, cualquier plata que coge: yo... “esto es para el mercado...” O seca...
cosas asi, entonces yo lo he tratado como de... porque €l le trasmite eso al papad y el papa se ofende
porque dice que soy yo como la que le inculca... y yo no... yo le he dicho a el: ti tienes que vivir tu
nifiez, é siempre va a ser tu papa, yo siempre voy a ser tu mamay eso es muy transparente, pero tll no
tienes ninguna responsabilidad, tU tienes es que estudiar, jugar y ser feliz. Entonces, pero é yalo ha
quitado (...) (5.JP.189.4 — 13)

En este sentido, ademéas de las implicaciones generadas por la separacion de sus
padres, la cotidianidad familiar también se habia transformado previamente a partir del
conocimiento de la enfermedad de Hugo, ya que las formas de relacionarse y agunas
especificidades del entorno inmediato tuvieron gue ser modificadas para poderle proveer un

cuidado adecuado, ya que

(...) € cuidado, digamos que... interactuar con él y... y con la hermana, porque tenemos una, una, una
nifia también. Pues ha sido complicado (...) entonces, eso afecta mucho tanto la rutina, pues porque
toca andar con pasamontafias... no tan tarde en la calle... que con, dos chaquetas tres sacos, €50 a
veces genera también que... que nosotros estemos pendientes de unas situaciones que, qué pues
en la vida cotidiana no es necesario tenerlas. (...) digamos que eso genera a veces, ese, ese cambio
en las, en €, en el quehacer diario (3.MM.60.1-10).

A lo hasta agui referido se alna € hecho de que los miembros de la familia,
especialmente aquellos que cumplen la funcion de proveedores y de cuidadores, se ven
arrojados a hacer verdaderas peripecias en términos de organizacion y tiempo para poder

zanjar las necesidades del enfermo y estar a frente de todos |os procedimientos médicos:
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Pues yo, ayer, pedi permiso a las tres de la tarde. Pues para venir a... porque mi mama se quedé ayer
con @ y pues [el papd] se quedd con el nifio antenoche (...) mi mami le recibié a él, ayer por la
mafiana... y yo vine a las tres, tres de la tarde y me estuve desde las tres de la tarde y ahorita pues ya
me voy alaoficina (4.JP.6.1-6).

En el marco de esta situacion, |as actividades laborales surgen como unade las formas
mas hostiles y lamentables de recordar y vivir la dificil situacion familiar que genera la
enfermedad. Aunque la politica publica en Colombia reconoce ciertos beneficios para las
personas que se encuentran en situacion de debilidad manifiestay, entre ellas, alos nifios que
presentan una enfermedad aguda o crénica y sus familiares, las experiencias diarias por las
gue deben atravesar, han demostrado ampliamente que existe un quiebre —que aparentemente
es insalvable- entre la teoria, la practicay larealidad de la normativa legal vigente, en donde

las dindmicas econdmicas y de mercado se encuentran por encimade la vida de los sujetos:

(...) el tema de pedir permiso, muchas veces los empleadores no... no tienen esa... esa percepcion
de... de que estas situaciones son... frecuentes y que suceden con un tiempo, mayor a un dia. Entonces,
pedir permiso a veces genera esa, esainestabilidad por parte del empleador hacia uno, frente a, a que es
“que usted pide muchos permisos” “es que usted se, se...” ¢Si? aunque hay una prioridad ahi, y es
la salud del nifio. Y eso pues a veces genera conflictos, tanto pues, el interés econémico, porque
pues, realmente uno trabaja para poder... tener una calidad de vida mejor. Pero algunas veces se
ve muy afectado el tema de los permisos y el tema de los, de los... Ehhh... empleadores frente a, a la
problematica que vive uno como persona ¢Si? Realmente a ellos a veces no les interesa, sino que
€l negocio siga su marcha (4. MM.7.1-10).

(...) Entonces a veces, tanto la economia como la situacion con la, con la EPS que esla que, la que
digamos que nos per mite acceder al sistema de salud, a veces pues nos restringe la posibilidad de
que @ tenga un tratamiento mejor ¢Si? Aqui siempre hemos venido a, a, a... (No se enciente lo que
dice) porque nos... desde los dos afios nos lo han tratado y le han dado el esquema suficiente para salir
adelante y nos han dado algunas sugerencias que debemos actuar con la EPS pero que pues finalmente
no, como le decia la mama: no, no hemos logrado acceder a ese, ese servicio totalmente. Entonces
eso hace que también pierda continuidad el tratamiento que muchas veces se... sale... al salir de
la crisis pues tiene un tratamiento, pues se le hace con sus medicamentos pero, ese
trascendimiento que queremos que tenga no lo tiene. Que es que vaya al Neumdlogo, que tenga,
Ehhh... su medicamento no POS o un tratamiento no necesariamente, con medicamentos... sino que le
permita, evitar maslascrisis (4.MM.3.4-16).

Frente a esta aciaga problematica, acaecen formas novedosas y creativas de agenciarse

en los sujetos. En e caso de Hugo, se han forjado practicas de autocuidado que han
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transformado las secuelas de la enfermedad en situaciones manejables de acuerdo con sus
deseos y expectativas y que se encuentran atravesadas no solo por el conocimiento de la
enfermedad, sino también de si mismo: su cuerpo, sus fortalezas, sus fragilidades y sus
posibilidades reaes de actuacién: “(...) lo que he notado que yo no puedo hacer con ellos
es correr... saltar... (...) también... no puedo sudar tanto. Por lo, por lo que y sudo
mucho, entonces me da, me da... me da seguido (...)” (3.JSM.20.3-5). Aqui, cumplen una
funcion importante las estrategias de organizacién del entorno y la influencia que e sujeto
genera en las demas personas para poder lograr sus propdsitos, compartir con ellas y lidiar

con las particularidades de su enfermedad:

(...) me quedo jugando un juego de mesa. (...) O sea... como no puedo correr ni saltar, entonces
hago otras cosas que, que sirven para, parami mentalidad. O sea, para... (...) jugar con mis amigos...
con que no esté corriendo ni saltando me siento bien (3.JSM.22.1-5).

La agencia en Hugo también es discursiva de acuerdo con los planteamientos de
Holland et al. (1998) y Butler (1997). Se manifiesta en algunos planteamientos proferidos por
Hugo que actlian como actos de habla perlocucionarios, gque tienen la finalidad de producir
efectos en lareaidad con aquello que es pronunciado, tales como: “Siempre he salido bien de
aqui y lo voy a hacer otra vez. Ya me han hospitalizado a mi como ocho veces (...)”
(5.JSM.2.2-3) o incluso, “(...) de todos modos soy feliz, asi sea o no sea normal”
(5.JSM.26.2). Es importante mencionar, que se evidencian también algunas manifestaciones
de oposicion en e discurso de Hugo que bien pueden ser leidas en clave de agencia, ya que
auden a una resistencia manifiesta que es exteriorizada en una negativa a reconocer d
tratamiento prescrito por los profesionales del érea de la salud con respecto a aquellos
alimentos que puede 0 no comer para disminuir los sintomas de la enfermedad y que se

expresa en una reaccion verba contundente en e momento en que uno de sus padres le
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recuerda las indicaciones que no son de su agrado: “iSi, yo sé que no puedo comer eso!

(Responde con evidente molestia)” (5.JSM.55.4).

En lo que respecta alaidentidad en & caso de Hugo -al igual que en el de Pablo que
se presentara inmediatamente después-, es recurrente la reiteracion que se hace en e discurso
alanormalidad, “El siempre dice: Hay quiero ser normal (...)” (5.A.184.1). Aqui, surge la
normalidad como un referente para Hugo en torno a cua construye su identidad: “Ehhh...
Nooo. Me, me describiria como, como un nifio casi o normal. Pero, pero bien, o sea, o
sea... asi sea, sea diferente a los demas, me siento bien entre mis amigos” (3.JSM.28.1-2).
Usualmente, Hugo a pesar de reproducir € discurso de la normalidad, también se enfrenta a
este discurso perfilador que proviene de lo socia y que determina los pardmetros bajo 1os
cuales se vey se trata dicha normalidad, sobretodo, cuando siente que este discurso afecta su

imagen con respecto a otros:

Me decian... me decian que casi no era alguien normal, (...) pero es que... es que ;Qué?... que yo...
0 sea, asl me digan otras cosas de que yo soy diferente a, a los demas, (...) yo me siento como los
demas, como los demas nifios (3.JSM.50.1-4).

(...) yo empiezo a llorar, dig... digo que porque me pasa esto, solo esto a mi, que porque no le
pasa... a los demas... Hummm... empiezo a decir que, que también, porque... yo, YO NO SOy un nifio
normal como los demas... 0 sea, yo digo todas esas cosas. O sea cuando yo, cuando yo me deprimo
digo las cosas negativas, 0 sea cuando me pongo triste digo las cosas negativas y cuando estoy feliz
digo las cosas positivas (4.JSM.10.1-5).

Hay, sin embargo, una percepcién importante que sugiere gue tanto los pares como
aguellas otras personas que rodean a nifio lo ven y lo tratan de una forma diferente que es
facilmente reconocible por el nifio “(...) ellos me ven... como alguien especial”
(3.JSM.46.1). En oportunidades, esta forma de trato diferente es tomada como algo agradable

eincluso, deseable: “Ehhh... si, si me gusta” (3.JSM.47.1). Aqui, es relevante especificar que
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las caracteristicas particulares que hacen parte de la identidad de Hugo, de forma frecuente
estén directamente relacionas con la enfermedad y son definidas de una manera diferente por

cada uno de los sujetos que |o rodean, por ejemplo, sus padres manifiestan:

(...) @ se deprime mucho, pues porque a veces pues, los pasamos a una fiesta o a un evento... entonces
pues obviamente é no puede hacer las mismas actividades... o sea, de correr, de estarse en
pasamontafas, en chaqueta... entonces para el frustrante y pues se engja bastante. El me dice:
¢Pero porque s los otros nifios o pueden hacer, yo no? Entonces, en eso s hemos tenido como
altercados, yo he sido como muyyy restringida en eso, ¢Si? Entonces, por eso é a veces se deprime
bastante... entonces que ¢Por qué a él le pasa esto? ¢Por qué no alos otros nifios? ¢Si? Entonces pues
esa situacion ha sido dificil, como controlarla (3.JP.51.1-8).

Hugo es una persona fuerte y le gusta mucho explorar, muchos temas, de todo. El estd muy
pendiente de lo que pasa a su alrededor y, y de lo que... viven las demas personas y como €, lo,
percibe. Muchas veces él tiene, conceptos muy, muy, muy altos sobre algunas situaciones que uno pasa
por ato que e percibe de una manera distinta. Entonces es muy inteligente y muy entregado a, a
hacer suscosas. Le gusta explorar mucho, explorar eindagar detodo(...) (3.MM.56.1-6).

Por su parte, los maestros de Hugo -parafraseados por su madre- manifiestan: “Hugo
(...) académicamente es muy bueno y Hugo en disciplina, pues que cuando seee... une con
los otros compafieritos, é se dgja influenciar (...) acata ordenes... es un nifio muy sensible,
muy noble, a él le gusta colaborar (...) (5.JP.189.1-5). En este sentido, |as expectativas de los
padres de Hugo también se reflgjan en lo que ellos consideran que los demas perciben de su

hijo:

No bien. Digamos que, que en ese sentido, el, el... digamos que el siempre sobresale en, en, en
cualquier aspecto que es el desarrollo... ya sea en €l juego, ya sea en, en, en lacasa o en, en €
colegio €, siempre sobresale en, en € desarrollo de sus actividades. Y a él le gusta participar, ad le
gusta estar muy activo y hacerse sentir como persona... Ehhh... que existe. Digamos que eso... yo
s gue los profesores y, y la familia lo ve a él como... como, como un icono: una persona, que, le
gusta como, le repito anteriormente, Ehhh... explorar, indagar cosas, estar muy pendiente de muchas
cosas, entonces eso, hace que el sobresalga donde valla (3MM61.1-8).
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En & caso de Hugo, se advierte como los planes personales y las actividades en
general tanto del sujeto como de la familia, empiezan a depender de las circunstancias que la
enfermedad impone: “Si llego a salir... he pensado jugar un poco” (5.JSM.129.1). De iguad
manera, tal como se ha mencionado previamente, las dindmicas de relacion intrafamiliares
cambian y € diagnostico pasa a configurar nuevas formas de relacion en e devenir cotidiano:
“(...) yo siento que me protegen mucho, pero me siento bien por eso” (3.JSM.43.1).
Aunqgue las percepciones no siempre son agradables: “(...) los veo como un pocoo
nerviosos... porque, como yo sufro crisis asmaticaaa... por €so es que se Sienten un poco

nerviosos” (3.JSM.26.1-2).

Cabe decir, que la infancia de Hugo al haber sido fuertemente influenciada por el
componente biolégico de base que se manifestd a temprana edad, se ha desenvuelto entre el
ambiente hospitalario, la escuelay el hogar, o que ha generado que las expectativas de Hugo
den prioridad a entorno familiar en el cua siempre ha encontrado apoyo incondiciona vy
afecto “(...) Estar con mis papas... Ehhh... disfrutar, disfrutar toda mi, toda mi... mi nifiez

y...y también lo veo que pasarlo bien con mis papas” (4.JSM.11.1-2).
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4.4. Yo vivo muy feliz, yo quiero llegar avigjito

Pablo es un nifio de doce afios, que sonrie mucho y a dialogar se muestra timido. Su
cabello es negro y corto, su contextura es gruesa y su altura acorde a su edad. Su piel es
triguefia y tersa. En e primer acercamiento que se desarrolld, estaba hospitalizado en una

habitacion compartida con otro nifio: un bebe.

Fuente: Autoras.

Pablo hizo un primer cuadro de bronquiolitis a los dos afios por un virus denominado
Sincitia respiratorio, requirid hospitalizacion en cuidados intensivos y ventilacion mecanica.
Desde esa primera enfermedad Pablo ha estado hospitalizado gran parte de su vida, debido a
gue sus recaidas lo han llevado incluso a presentar varios paros respiratorios. Asiste
regularmente a colegio e interactla en algunos juegos, en la medida en que los sintomas de

la enfermedad se lo permiten. Ejerce acciones de autocuidado como administrarse los
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inhaladores, protegerse del frio y la lluvia. Acciones que desde la perspectiva de Dorotea
Orem, citada por Achury, Sepulveda & Rodriguez (2009), constituyen précticas de agencia
de autocuidado, entendida como “(...) un fendémeno activo, que requiere que las personas
sean capaces de usar tanto larazon para comprender su estado de salud como sus habilidades
en la toma de decisiones, a fin de elegir un curso apropiado” (p.12). En este sentido, Pablo

manifiesta:

A mi siempre me ha gustado el futbol y soy sUper hincha, pero por mi enfermedad yo s€ que no
puedo jugar... porque... porque no puedo correr... porque me fatigo y no saturo bien y tienen que
ponerme oxigeno y llevarme al hospital. Pero entonces, yo lo que hago es que siempre arreglo todo
con mis compafier os para jugar de arquero, asi no tengo que correr y no me fatigo, pero si juego
y hago lo que me gusta. ¢Ves?.. Yo sé que metoca cuidarmey ser inteligente porque si no, mi mamay
los médicos me prohiben jugar. Pero a mi me gusta, eso me hace feliz y me hace sentirme bien,
cuando no juego en mucho tiempo es como si algo me falta... y por eso es que no me gusta estar en
el hospital... cuando estoy enfermo y no puedo jugar con mis compafieros me da mucho mal genio...
empiezo a pensar que no soy como los deméds, que no soy un nifio normal y eso me damal genio. Yo sé
queyo puedo, solo que metoca cuidar me, eso estodo (Extracto diario de campo 1.BCA.2014).

Este testimonio permite entrever como el concepto que Szulc (2000) desarroll6 de los
niflos y nifias “(...) como sujetos sociales activos, posicionados y reflexivos (...)” (p.80) que
poseen la capacidad de actuar criticamente segun la situacion ala que se vean enfrentados, se

ve reflgjado en laforma en que Pablo se agencia.

Pese a que Pablo conoce, desde |os discursos de los adultos con quienes ha convivido,
las implicaciones que sobre su salud tiene el abandono del tratamiento, asume un papel activo
frente a su cuidado versado en su experiencia de vida. En este sentido, toma decisiones
auténomas frente a lo impuesto y acomoda -desde su percepcion e interés particular- €
tratamiento prescrito. Pablo, tiene indicacion de utilizar oxigeno de manera permanente, ya

gue como complicacion de las bronquiectasias desarrollé hipertension pulmonar. Sin
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embargo, se manifiesta renuente a su uso: “Pues a mi si me dijeron que usara el oxigeno pero
pues... yo siento que no lo necesito y por eso no me lo pongo, s6lo cuando me fatigo. (...)
pero ir al colegio con oxigeno. nooooo” (Extracto diario de campo 4.BCA.2014). Es éste
acto, se evidencia la agencia como acto de resistencia, desde lo expuesto por Szulc (2000) en

su trabajo con nifios indigenas.

Pablo, manifiesta su inconformidad frente a las decisiones que sobre € se toman: Un
dia estaba emocionado porgque le habian anunciado que se iba para la casa, pero en €
transcurso de la mafiana el médico tratante le notificd que como la mama no pudo conseguir
el medicamento por razones de autorizacion, debia quedarse en el hospital dos dias mas hasta
que completara € tratamiento. Esta situacién, lo desestabilizd y lo hizo llorar, ademés
manifestd: “todos mis cumpleanos en el hospital. No quiero pasar otro cumpleafios internado

en el hospital, quiero irme para mi casa.” (Extracto diario de campo 3.BCA.2013).

Pablo vive con su maméaen €l tercer piso de una casa que su hermanay esposo tienen
en aquiler. En ella convive con otro hermano y sus primos. En e primer y segundo piso de
ésta vivienda funciona un local de venta de tenis, de donde se deriva €l principa sustento de
la familia. Alli cada dia se relinen los vendedores, quienes por afios han acompafiado a la
familia y conocen de la situacion de salud de Pablo y estan atentos a los signos que en &
puedan percibir como alarma, parallevarlo aurgencias, asi como las situaciones que lo ponen
en peligro: “[Pablo] para arriba, usted sabe que no puede ventear”, todos...abajo, lo

29 ¢¢

cuidan todos abajo... “[Pablo] vaya para arriba” “[Pablo], vaya y se pone un saco”

(2.00.13.7-8).
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El estudia cerquita, pero cerquita son como tres cuadras de aca al colegio, entonces, a mi siempre me
gusta irme con tiempito para no hacerlo correr: “Que camine que van a cerrar el colegio que...” No. No
eso toca irme con tiempito para que nos bajemos despacio. Siempre yo me voy con tiempito v, v,
entonces €l ya me dice, é ya me dice, é ya me, me dice como cuando estaba pequefio uno bregaba
porgue un sabia que le dolia que no le dolia, entonces ahi si, uno bregaba mucho, pero entonces ya
ahoritica el mismo medice quey también se ayuda a cuidar (2.00.12. 1-8).

Pablo, se concibe como un nifio normal, aungque reconoce las limitaciones que en
términos de participacion, la enfermedad le ha causado. Ha socializado con sus amigos su
situacion de salud y con ello ha generado transformaciones en el contexto que lo rodea. “Pues
mis amigos saben que yo me fatigo facil y entonces estan pendientes de mi, eh....me
llevan a la enfermeria cuando me pongo mal y me ayudan con las tareas. Juegan conmigo

pero... (Risas) no dejan que me fatigue” (Extracto diario de campo 1.BCA.2014).

Su mama también reconoce e impacto del proceder de Pablo en los demés, ya que ha

logrado generar redes de apoyo:

Hastaen € carro eso cualquierallegay no, vengayo voy y letraigo €l nifio en el carro porque todos los
cuidan, como dijo (...) [é] ha sido muy consentido]. El ha sido consentido, entonces todos que, que
esta lloviendo que toca... entonces el yerno mio le presta el carro a alguno: “Vaya traigan a ese chino
que... va y se enferma” (2.00.13.14-18).

La mama de Pablo es una sefiora de 51 afios, que junto a su exesposo vendio todo lo
gue tenia para financiar los gastos que surgieron con la enfermedad del nifio. Dentro de las
situaciones que considera han cambiado no solo las dinamicas de lafamiliay laidentidad de
Pablo, se incluyen los giros bruscos que se suscitaron desde que € nifio enferma por primera

vez y € impacto de los mismos en |a estabilidad econémica.
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El principal cambio que, que nos gener6 de pronto a nosotros fue... fue que nosotros... Ehhh... cuando
yo estaba en el embarazo de (...) [menciona el nombre del nifio], pues yo tenia mi casa, yo teniaaaa
mi negocio, yo tenia mas o menos, para, para, para, una estabilidad y... a raiz de la enfermedad
de (...) [[menciona el nombre del nifio], de tantoooo... de tantas hospitalizaciones, tanto, porque
cuando € nifio naci6 y le dio una... Trombooocitopenica, él cuando tenia cuatro meses de nacido le dio
una Trombocitopenica y... a raiz de eso se empez6 como a desencadenar tanto problema de ¢l con la
salud, entonces, nosotros no habiamos asegurado €l nifio, entonces cuando ya fue que tenia ya, € afiito
cuando yaaa... que lo entubaron, que presento la Bronquiolitis Obliterante, tonces nos costd6 mucho,
juepucha los gastos de él, entonces toco vender la casa. (1.00.5.1-9)

Asi mismo, los familiares se ven abocados a dejar de lado sus practicas habituales, a
reorientar sus prioridades y tomar decisiones cruciales. En el caso de Pablo, los sintomas

constituyeron el motor de impulso o e freno de algunas acciones:

Entonces vendimos la casa y ya pues uno dejaba e amacén con una empleada, ya la empleada... yo
duraba cuatro meses en el hospital, tons ya ella empez6 también como a hacer las de ella... tons ella
fue uno de los principales cambios, que ya noooo, ya nos tocod que, irnos a pagar arriendo, ya nos
tocd que, que, como empezar a las incomodidades porque pues ya no tuvimos como la forma, a la
larga... entonces ya empezamos como a rodar pa’lla, pa’ca, pa’lla, pa'ca... y de ahi, pues como los
médicos me decian que nos jueramos, que nos jueramos de aca por € clima, enton pues ya habiamos
vendido la casa, tons yo le dije a mi esposo que nos juéramos a vivir a Tocaimay si, nos juimos pa’lla
y... alla fue, alla fue un clima pésimo para él, en Tocaima es un clima, porque nos decian que era un
clima himedo, 6sea, no era caliente, era himedo y ese clima fue pésimo para él, porque eso era
impresionante ese modo de agitarse, de hervirle el pecho, parecia una locomotora, eso parecia
entonces. .. nos devolvimos para aca. (1.005.9-19)

Dependiendo de la experiencia vivida de la familia frente a la situacion de salud del
nifio, seran las culpas que se le atribuyan. Las relaciones familiares se tornan tensas y €
grado de responsabilidad que se desarrolle y € agotamiento, seran detonantes en los

desenlaces:

Yyyyy... de pronto, el cambio también que de pronto araiz de tanto yo en el hospital y eso también se
fue como quebrantando la relacién del papa y la mia. Porque entonces yo permanecia, ya yo como
que abandone un poco el... abandone un poco comooooo, como digamoslo asi el esposo también,
porgue yo me la pasaba era con é€l, en el hospital, ya, entonces el también ya como que... mejor dicho:
como que en parte también tuvo mucho que ver como con la separacion de nosotros. Entonces,
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nosotros también ya, ya llegamos al punto que, nos separamos... porque pues, el también ya empez6
con sus cosas y eso yyyy... pues no le pude dedicar todo el tiempo porque practicamente lo que hace
que nacio (...) [menciona el nombre del nifio] ha sido como muyyyy pendiente a ¢él. (1.00.5.19-27).

Finalmente, como Grau y Fernandez (2010) sostienen, que en la cronificacion de la
enfermedad, el nifio y la familia deben ““(...) aprender a convivir con los sintomas, adaptarse
a hospital y a las exigencias de los tratamientos, dar significado a la enfermedad, aceptar el

cambio y reorganizarse(...),” (p.204) generar nuevos propdsitos y continuar.

Entonces ya me quede con é, ese fue uno de los cambios brusquitos que tuvimos porque yo
siempr e cuando viviamos los dos eso s ese sefior se trasnochaba igual conmigo, pendiente de él y
deesoy parami siempre fue duro cuando ya nos separamos, porque ya me toco ami sola. Yallevo
cuatro afios separada, entonces fue duro, también fue uno de los cambios y para € [refiriéndose a
nifio], también, porque a é le dio muy duro, la, la, la sempre con la separacién, pero pues yo le
hable y le explique que nada tiene que ver la relacién de é con, con, la mia con la del papa.
Entonces como usted ve, yo lo llamo y hablo con €l y... somos amigos y €él, y ¢él, y ¢él quiere mucho a
(...) [menciona el nombre del nifio] porque veas ve, no fue sino quelelloraray de unavez dijo quele
compraran las pastas, porque entonces si, ¢l quiere mucho a (...) [menciona el nombre del nifio] y...
también vive muy pendiente de é, asi no vivamoslos dos (1.00.5.28-37).

En la medida que la enfermedad avanza, |os recursos econdmicos se menguan y €l
agotamiento sobreviene, atal punto que la presencia o no de una red de apoyo condicionara

las percepciones que se desarrollen los sujetos frente su familia.

(...) y....pues el apoyo Noooo, no lo he tenido. Apoyo familiar no (Esto dltimo lo dice susurrando). O
sea practicamente nosotr os hemos sido los dos solos. En ese caso si mejor dicho... (No se escucha
con claridad |o que dice en este momento) (1.00.3.1-3).

Pues a mi me genera siempre como, como decepcion. A la familia sempre uno se decepciona
[refiriéndose alafamilia en general no a su familianuclear] porque pues, uno de la familia espera, en
esas cosas es donde uno mas espera mas apoyo, per o no, pues, siempr e decepcion (1.00.4.1-3).
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Estos cambios que menciona la madre de Pablo suscitaron giros bruscos y radicales en
la configuracion de lafamiliay a su vez, en cada uno de sus integrantes. Ademas, la situacion
intercritica de Pablo que ha obligado a llevarlo a hospital, ha hecho que en éste lugar se
generaran situaciones que han influido en la reconfiguracion identitaria de la familiay de é

mismo, |as cuales parten de los recuerdos y de las expectativas futuras:

(....) otro cambio si brusco fue cuando tenia cinco afiitos, eso.... Recuerdo que, que la entubada que le
hicieron que duro mucho tiempo como en una sola postura y se me pelo todito, todito por aca
(sefialando la nuca con las manos), se pelo todo por lo que las enfermeras no le daban la vueltica, no
me lo movian, entonces toco que llamar a cirujano que le hizo un hueco ac4, aca en laaaa, en la
cabecita (sefiala nuevamente la nuca con las manos). Yyyy recuerdo que me lo bautizaron ahi, también,
cuando estuvo porque ya me dijeron que € nifio no, no amanecia vivo, entonces que si su nifio estaba
bautizado y yo le dije que no y fue el padrey me lo bautizo (7.00.4.1-7).

(...) Teniaaaa cinco afos. Y fue el padre y me lo bautizo, é no se dio cuenta porque € estabaaaaa,
total... {No! Hinchado que ya parecia que tuvieraaaaa, como que crecio de lo mero hinchado, si? no
era €. yyyy eso para mi fue terrible porqueeeee... yooooo cuando estaba en embarazo de é, mi
anhelo era... yo decia que, ya que era el ultimo hijo que yo le queria hacer una fiesta el dia del
bautizo, entonces ya cuando, cuando se presenté eso, fue e padre a bautizarlo y yo no podia ni
contestar de lo, de, de, de, de lo atacada que yo, yo, llorando en esa, en esa, unidad y hasta las
enfermeras lloraban de verme yo como lloraba y yo me acordaba de lo que yo habia dicho: que yo
queria hacerle una fiesta y dias hacia poquito antes de é gravarse tanto, yo lo estaba bafiando y €l me
dijoooo, el me... yo no sé porque me dijo eso, me dijo: “ahi mama, Ehhh... yo vive feliz, yo vivo
feliz?, yo le dije: “Ahi si papa” y dijo: “yo quiero vivir muchos afios”. Cuando se presento eso, eso
para mi fue muy duro porque é me habia dicho hacia poquito eso, me dijo eso: yo quiero vivir
muchos afos, yo vivo muy feliz, yo quiero llegar a vigjito. Entonces yo le abrace y en esos dias fue
quesemeagravoy cas se me muere (7.00.5.1-14).

En casa, € frio es & sintoma detonante de alarma, pero € frio a que se refiere aqui,
no es e del ambiente, es un frio que sdlo percibe Pablo y en pocos momentos se hace
referencia a los sintomas respiratorios en éste &nbito. Cada vez que €l nifio refiere “tener

frio” su mama se asustay generalmente lo [levaa médico.

(...) aveces yo me voy de acd y me voy a para donde una hermana, yo no me puedo quedar, no me
puedo quedar. Me quedo s € nifio esta conmigo, Si no esta conmigo no, porgue yo no lo puedo dejar
solo porgue aé de un momento aotro ledael frio (2.00.10.31-34).
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(...) de un momento a otro: “Mama tengo frio”. Y yo pues de una le digo: “Ahi no Camilo, no me vaya
a decir que tiene frio”... de un momento a otro y cuando a él le da el frio es que ya... es una cosa
impresionante... Entonces de un momento a otro, de un momento a otro y eso si me tiene preocupada,
eso si me tiene preocupada, ese problemita: que é se acuesta bien y él dice que le da frio pero no....
Usted viera, usted viera como ¢l se pone... es que es totalmente... y yo le comento a los doctores, les
comento y les comento y eso como que pasa desapercibido (2.00.10.37-44).

La madre de Pablo identifica a su hijo como una persona que aungue vulnerable,
contribuye en e mango de los sintomas de la enfermedad y reconoce en €, aunque no
explicitamente, la capacidad de agenciarse frente a su enfermedad y como ésta se resignifica
en lamedida gque € nifio crece, pues el reconocimiento de lo atipico en e funcionamiento de
su cuerpo lo hace actuar, de forma que (...) € no sale cuando esta lloviendo, € no sale,
cuando esta ventiando y eso, no sale, cuando é sabe que esta haciendo como frio, é sabe

gue letoca ponerse el saco, bufanda (2.00.13.1-3), ademas de €llo:

Y lo que le comentaba: ahora pues como ya esta grande, pues ya como que entre los dos manejamos
eso, cuando me toco a mi sola que ¢l, como la nifia... ya lo dos como que manejamos y ¢l me dice:
“Mama me siento enfermo”, “Papa, ;Lo llevo al médico?” 0 a veces € también se siente como
agitadito, ya se hace sus inhaladores, ya como que me colabora y yo: “Camilo colaboreme, mire por
favor no se me salga que mejor dicho... mire que... mejor dicho: me colabora” (2.00.9.51-56).

(...) que dia ibamos para, para ali para donde una hermanay me dijo: “Mama yo llevo como unos dos
meses que por todo me agito, mantengo mal, me siento como muy como ahogado, como agitado”
Entonces claro, yo le miro y las ufias y le miro que, que ;Si?, obviamente. Tons...coooorra a ponerle el
oxigeno (2.00.11.4-7).

En los anteriores testimonios, se visibiliza la agencia como la concibe Ahearn (2001),
como “(...) la capacidad socioculturalmente mediada de actuar” (p.112). En el caso del nifio
cuando a identificar un funcionamiento atipico en su respiracion, lo manifiesta, generando un
cambio instantdneo en el proceder de su mama, quien al reconocer ésta manifestacion como
un signo de alarma, recurre al oxigeno. En ambos casos |as decisiones tomadas, generan una
reaccion, que s hien es rgpida y cas que instintiva, implican cambios en la dindmica

cotidiana.
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Conclusiones

La irrupcion cada vez més frecuente de la agencia y la identidad como conceptos
importantes para la construccién de conocimiento en las ciencias sociales, remite a una
creciente necesidad de permitirse el tiempo para captar aguella marca que estos representan;
aquella huella que habla de lo auténtico, lo propio y lo singular en € sujeto y que se gesta 'y
reconfigura con las experiencias personales y familiares que pueden o no ser conflictivas y
gue abren un campo de posibilidad para el andlisis detallado de la significacién que tienen y

el lugar que ocupan en lavidadd sujeto y su nlcleo familiar.

En € transcurso del presente trabgjo de investigacién se devel6 que las préacticas de
agencia de los nifios con enfermedad respiratoria cronica, que participaron en el estudio, se
relacionan principamente con los sintomas de la enfermedad, dado los cambios que dicha
condicién de vida genera en la cotidianidad del sujeto y su familia. Se evidencia entonces, un
alto nivel de prevalencia de précticas de autocuidado, en las cuales los nifios a comprender
su estado de salud, adquieren habilidades que les permiten identificar lo atipico en €
comportamiento de su cuerpo y actuar en consecuencia, lo cual fue posible observar por
giemplo, en los relatos de Pablo y Hugo cada vez que tomaban decisiones en su diario vivir.
Por tanto, los nifios con enfermedad respiratoria cronica como sujetos sociales activos y
posicionados en diferentes entornos, desarrollan también estrategias de resistencia que
pueden ser vistas como formas de agencia en relacion a préacticas socialmente aceptadas e

instauradas.
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Es pertinente mencionar que la agencia es una suerte de habilidad que es desarrollada
por €l sujeto —en parte, gracias a unas condiciones socioculturales dadas-, que |o reposiciona
en sus entornos inmediatos y en las diferentes redes vinculantes a las que pertenece, en la
medida en que le confiere una criticidad que le permite tomar decisiones que no solo lo
involucran a él, sino también a otros sujetos que 1o rodean. En este sentido, se hace posible
afirmar que la agencia es configuradora de mundos y de nuevas realidades. Aqui, €l deseo de
vivir, la normalizacion de la vida y la necesidad de pertenecer, impulsan a los sujetos a
realizar actos que median también la configuracion de su identidad, tales como atreverse a

actuar y ainvolucrarse con otros, aun conociendo las implicaciones que ello podria conllevar.

De otra parte, se observa que la agencia puede manifestarse no solo en la narracion

histérica de sus protagonistas, sino también en su actuar.

Ahora, si bien desde |os antecedentes investigativos se ha configurado la enfermedad
respiratoria cronica —especificamente la fibrosis quistica- como una situacion estigmatizante
en la cual € sujeto es considerado como diferente en relacion al patron de normalidad, es
importante comprender que la enfermedad puede dejar de tener dicha acepcién, en la medida
gue lafamilia se agencie frente a la situacion del nifio, sea capaz de aceptar la enfermedad y
explicar a otros la situacion, reconfigurando asi, las percepciones de los demés sujetos tienen

frente al nifo.

En multiples escenarios la familia cobra un valor preponderante, ya que al proveerle
cuidado al nifio y fomentar en é practicas de autocuidado, gesta la confianza necesaria para

el agenciamiento. Visto desde esta perspectivay en € marco del presente trabajo, se reconoce
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la necesidad de reconocer en los nifios, su capacidad para propiciarse autocuidado, asi como

la capacidad de participar plenamente en las decisiones que se tomen sobre su cuerpo.

Algunas de las consecuencias que trae la enfermedad respiratoria cronica en los
contextos y dindmicas que los nifios desarrollan, son la dificultad para asistir a colegio o
escuela de manera regular, disfrutar de actividades a aire libre o participar de juegos que
impliquen un esfuerzo fisico importante como correr o saltar. Situaciones que inicialmente
podrian constituir escenarios de cohibicién de agencia, pero que contrario a ello, han obrado

como detonantes de précticas de agenciamiento.

En cuanto a la identidad, se observa que e camino que el sujeto con enfermedad
cronicarecorre esta lleno de singularidades que lo cuestionan permanentemente: |os cambios
en lo fisico, las posibilidades de g ecutar actividades que antes realizaba cotidianamente y sin
esfuerzo y el aumento de las necesidades médicas, entre muchas otras que transforman las
percepciones que € sujeto desarrolla en cuanto a cdmo se ve, |o que esperade si mismo y lo
gue considera que los demés esperan de é. En e caso de los nifios participantes en
estudio, la enfermedad se manifestd desde temprana edad, lo que género que los
cuestionamientos en cuanto a la gjecucion de actividades que antes haciay ahora no, no sean

tan evidentes.

En algunos participantes, la configuracion de una identidad terapéutica —en términos
de Holland et al. (1998)- que puede llegar a ser asumida como verdad por €l sujeto, tomo otra
dimension, ya que aunque los nifios se nombraban como asmaticos o con enfermedad

respiratoria, mediante sus practicas de agencia, dicho rotulo tiende a desvanecerse.
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En algunos momentos, es posible advertir que los actos de agenciamiento del sujeto
reconfiguran la percepcion que otras personas tienen sobre € y que adiciona a €llo, la
identidad puede variar dependiendo del contexto en el que se encuentre inmerso el sujeto.
Asi, un nifio puede perfectamente ser objeto de cuidado y control y a mismo tiempo, ser un
nifio tranquilo capaz de movilizar en sus pares, rutinas de juego de las cuaes é puede

beneficiarse o ser € lider.

En los casos analizados, se observan algunas situaciones que desde la voz de sus
protagonistas, se han generado a causa del caréacter cronico de la enfermedad. En primer [ugar
se ubica, la separacion de los padres. En todos |os casos, se devel 6 unarelacion directa entre
la situacién de cuidado permanente del nifio, asumida principalmente por la mama y el
descuido de la pargja. En segundo lugar, se identificé un impacto econémico importante,
secundario a los gastos relacionados con los medicamentos no amparados en € plan
obligatorio de salud, a pesar de que hay una amplia normatividad vigente que ampara a los
nifios que se encuentran en situacion de vulnerabilidad. Dicho impacto econémico, tiende a
agravarse por los traslados, las permanencias indeterminadas fuera de la ciudad para buscar
climas saludables para los nifios y el aplazamiento o abandono de las dindmicas laboraes a
consecuencia de las hospitalizaciones o de los tramites, que ante las EPS se deben realizar
para acceder a la autorizacion de los servicios. En tercer lugar se visibilizo, el desgaste
emocional y fisico del cuidador principal, quien con laintencion de satisfacer las necesidades
del nifio, termina —por lo general- descuidandose asi mismo, incluso, en cuanto a las

actividades basicas como alimentarse y descansar.

Finalmente, se debe subrayar que los conocimientos sobre la enfermedad por parte del

personal sanitario, € trato que brindan y los mecanismos de comunicacion que emplean,
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entre otras dinamicas propias del abordgje de la enfermedad, pueden constituirse en
mecanismos de apoyo sblidos para €l nifio y su familia o pasar a convertirse en obstaculos

infranqueables.

A proposito de éste asunto y con el &nimo de dejar 1a discusion abierta sobre el tema,

se plasman las siguientes reflexiones suscitadas en las investigadoras.

Es importante que la politica publica en materia de salud deje de constituir un
entramado de buenas intenciones y empiece a ser una forma y un camino consistente para
establecer acciones que permitan hacer frente a las carencias de los nifios que padecen esta
enfermedad y que por su condicidn econdmica se ven enfrentados a una vida de limitaciones
gue constituye un obstaculo para el desarrollo de sus potenciaidades. En esta medida, aunque
la discusion legal de la politica publica en salud no es objeto de reflexion especifica en
presente documento, S es necesario anotar que este trabgjo de investigacion busca ser un
primer acercamiento para que los profesionales del areadelasalud y las personas en genera
puedan visibilizar 1a apremiante necesidad de construir redes de apoyo para estos nifios y sus
familias, con la esperanza de que algin dia la politica publica en esta érea vaya més ala de
los clichés de los gobiernos de turno y en esta medida, sea algo mas que acciones simbdlicas

y programas y proyectos descontextualizados e ineficaces.

Es claro entonces, que e hecho de que la mayoria de acciones de tutela que se
presentan en el pais se refieran a temas de saud (Sentencia T — 760 de 2008 -
Consideraciones y Fundamentos), es un fuerte indicativo de que € sistema actua de
seguridad social en salud requiere un cambio estructural que elimine cualquier tipo de

intermediacion que pretenda perpetuarlo como negocio a despecho de la vida de los sujetos.
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AnexoNo 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO FAMILIARES

CONSENTIMIENTO INFORMADO

DiA MES | ARO

|

Cordial saludo,

La enfermedad respiratoria cronica, implica para el nifo (a3} y sus
tuidadores un motivo de preocupacion, no solo por los sintomas de la
enfermedad sino por que afecta otros aspectos como la posibilidad del
nifio {3) para realizar actividades basicas del diario vivir, como caminar,
vestirse o proveerse autocuidado, afectanda no solo sus roles socizles sing
la establilidad familiar. Con base en lo antérior, se encuentra en desarrollo
un trabajo de investigacion titulado: Procesos De Agencia, Resistencia Y
Construccion De Identidad De Nifios Con Enfermedad Respiratoria
Cronica De La Fundacién Hospital Infantil De La Misericordia, con el cual
se pretende conocer |a percepcion de los niflas|as) y sus cuidadores frente
a la enfermedad.

Si decide formar parte de éste estudio, usted sera entrevistado y su
testimonio serd gravado par gque cuando se analicen los resultados, su
relato sea tal cual usted lo dijo y no sea tergiversado. Como el interés es
conocer también el punto de vista de los nifios (as), ellos también seran
entrevistados vy gravados. Es importante aclarar que solo los
investigadores conocerdn sus datos de identificacion y los de su hije (a) v
eéstos jamas serdn relevados. Participar en esta Investigacion, le dara la
cportunidad de dar a conocer lo que ha significade para usted y su hijo, la
presencia de la enfermedad y con ello optimizar el tratamiento que recibe
su hijo, desde una mirada mas comprensiva. Usted podrd preguntar
slempre que tenga dudas, de igual forma podra retirarse en cualquier
momente sin que ello implique algin tipo de sancion hacia usted o su hijo.
Los resultados de esta investigacion serdn socializados con todos los
participantes y ¢l personal del Hospital, de manera general, sin detallar los
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datos de identificacion de los sujetos. Partiendo de lo anteriormente
descrito, usted dd fe de haber comprendido los riesgos y beneficios a los

que se expone y declara que ha sido informado (a) y se le han aclarade
todas las dudas al respecte,

En constancia de lo anterior.

Yo

En calidad de del menor, confirmo mi deseo de
participar en esta investigacién.

Como padre o madre del nifio

Autorizo que él también forme parte del estudio.

Nembre del padre o madre Firma y cédula
Nombre investigador principal Firma y cedula

5460600 ext,: 1153

Nombre testigo 1 Firma y cedula
Teléfono:
Nombre testigo 2 Firma y cedula

Teléfono:
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Anexo No 2

ASENTIMIENTO NINOS

)
ﬁ‘& u n o _: L O ] . "
CHICAVEE

o Maepstal de be Misorondis

ASEMTIMIENTO

Hola amiguita, te cuento que estamos haciendo wn frabajo de investigacion con
nifios, nifias ¥ sus papitos acerca de como s= wiva con una enfermadad
respirabonia;

Queremos conocer tu punto de vista, saber como fe sientes y como vez a
guienes te rodean. Por ello te invitamos 8 que nos concedas una enirevisia
para hablar del tama.

No tienes la obligacidn de estar en este estudio. Si no deseas hacerlo, na hay
problema. Debes saber qua lus papitos tamblén participaran v han dada el
permiso gara que i, si quieres, |o hagas

Si decides estar en o estudio y despuss cambias de opinidn. Nadie se encjard
contigo. Puedes preguntar todas las veces que necssites hacerlo,

v 5 decides estar en el estudio coloca tu nombre v 1a fecha.

v A firmar esta pagina aceptas gue: Has leida v enfandide toda s
irfarmaciin sumimistrada v tuviste Bempo para pensar en lo que dice.

*  Hicsste indas las preguntas gue tenias y las entendisle

HOMERE

FECHA:
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Anexo No 3

COMPROMISOS DE CONFIDENCIALIDAD INVESTIGADORAS

Anexo 3

Compromiso de confldencialidad

FF:HA:_A_b;'n’l e 2003

Yo, Ana lsubel Carcin Mufloz Mentificado con CC 52030793 de Bogotd, con domicilio en la cisdad de
Bogotd, vinewlado a la Maesirla en desagrollo educetive y aocil de ln Universisiad Pedigdgica Nacional v ln
Fundackin CINDE, =0 mi cnlihddelnmipdu prmcqnl del tbajo de investigacion tiulado: Agsocin v
conatreccion de Ide niflos con @ : ociy crdnica, me comprometo w partls de hoy por
madmdchfmdelmdocmmoa

1. No revelar a ningunas personn ajen @ oste estudio kos datos, nl ls informecion obtenids & purtlr de lus
actividades renlizadas durnte ¢f mismo, salvo on los €a505 en que lo exija ia ley.

2z Litilizar la informacidn obwnida dursnte ¢! eatixdio dnicamente para fings scadémicos.

3. Nov utilizar en forma algans cunlguies informacidon que hublese podido obtener dentro del estixd o
sulvo para Jos objetivos planteados en ¢l mismao,

4. En cuso de uatarse do un estudio con seres humnnos o datos obtenidos de regéstros elinleos, o de
latorstoclo, ¢ de detos suministrados por personis sanas o paciemes, me compromelo o manener s
confidencinlidad de toda la informacion relacionada con los datos la identidad y demis informacion privada
refacionads con low participantes,

5. Cumplir con los compromises anteriores incluso despuds de la culminacion del estudio.
Entiendo gae no dar cumplimients o lo aqul consignado, poedo tener consecuenciss legales,

En constncia de Jo wnsecior  Ormn

Aoy Todel Gocta  dowbal Gacds 520403 = Bk

Normbwe Asistente Firmn Docamento de {dentidad
@é@m@a S EESYY)
Nombxe Testigo Documento de dentidad

Woitnela Gamaen !?QzMM 30206213 rvboss

Nombre Testigo Firma Documento de lentidnd
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COMPROMIS0 DE CONFIDENCIALIDA v

ercia, Ocdore. 2013

Yo, Karen Limsite Marida Ssbomancas iGealificado con OO 1070542175 de Facatativn con domicilio en la
ciuded de Fecatative, vincelado a b Maestria en Desarrolle Educar vo v Socm| el Universidod Fedagoyice
Wacional v Ia Fundagion CINDE, en mi misdad de Invetigadom prncipal del mabajo de investigaciin
timlsd: Apencis ¥ constraceida de dentidad en nifos con enfermedad respiratoria crmice, me
compromenn @ parir de hoy por medio de la finme &l proseme dodusenio o

Mo rovwlar a ninguna presiong spena a eale satimdaa i dis, ol b infamssacion obrenlde o pai de le
acibeldndes reabizadas demnte o mismo, salvo en bos cosos o g b exia laley.

Lilizar la infarmacion obtenida duranie el esudio anicament: pam fines académicas.

Wi wtilizer oo Forma slps coslquice infonmadion ques belsicse podhde sbrenes dentro ded 2studic
aahvg pard ko asjetivos planteados =n gl mismo

Er cdiode trararse die wm eshedio cos seres humanos o dstos oblesidos de registros clinicos, o e
Istowratorin, o de daive seminisrados por personas SnAs o paciEaes. B COMpromes 5 esaniensr |
pefidencialbiad de foda la infermacioe relacionsda com Ins datos, |n destidad v demas informacin
jprivada relaciorada con bos perliipanies

Cumpiir con fos comprinmesm alerimnes miluss S de 1o celaninmeaie el cinidas

Entiendno gue no dar cumpdimiomin s b sgui consigradn, puede toner comseonenaim [ogales.

En comstanciade 1o anterior  firma;

Koren Tiorifo, f@:—ﬂ%ﬂg |GICA4C S
Hombie Azissenie Firsm Ducusenio de ldondidad
Momhae | e Firmiia [scecimenin de klertrlad

Mambre Testign Eirmm [Bncuwmenom de idemidad



141

Anexo No 4

APROBACION HOMI

undacién
.(

Bogot, 31 de julio de 2013

e

GCCI-022-13

Sefora
ANA ISABEL GARCIA MUNOZ
Terapeuta Respiratoria
Estudiante de Maestria en Desarrollo Soclal y Educativa
Universidad Pedagigica y CINDE
Crudad

Red. Respuesta a Protocolo de Estudio

Reciba un cocdial salude,

Dando alcance al desarrollo del proyecto de investigacion: "CONSTRUCCION DE IDENTIDAD Y
PROCESOS DE AGENCIA Y RESISTENCIA EN NINOS CON ENFERMEDAD RESPIRATORIA CRONICA
DE LA FUNDACION HOSPITAL DE LA MISERICORDIA® se considerd viable su realizacién en la
Fundacidn, motivo por el cual da su concepto de APROBACION.

Cualquier inquietud y solicitud adicional con guste serd atendida
Cordialmente,

DM/Q‘ 3

Dra. DIANA CAROLINA BELTRAN TORRES
Coordinadara Oficina de Investigacion.

KNG L MTiAM AL e
WD DOUUM VTR <O NS QNICTON M ATOTICNOTA CAITE CEAM 20 X4

Elprimef gdigiﬁ‘:‘iﬁlﬁ
‘ Hospdal P

Auvenkda Corores No, 140 Bogetd, DG, - Colombia
PBY; a1 %5 70 - www fndeciorhom Loraco
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ENTREVISTA No 1

Caodigo del Nifio

BCA (11 Afios) Pablo

Cdodigo de la Cuidadora OO (Madre)

Fecha

Julio 15 de 2013

Lugar

Fundacion Hospital Infantil La Misericordia

Caédigo Investigadora |

AGENTE No DESCRIPCION CATEGORIA
| P.1 Dofia OO, Dofia OO me estaba comentando que BCA es muy noble y que tiende a dejarse
de los compafieros y me estaba explicando que era eso
(e]e] 1 Pues por el problema de que él no es como de esos nifios que les gusta como pelear: que
2 darse con otro nifio, entonces, el mas bien lo que hace es como como, como... retirarse y a
3 veces serd por lo mismo consentido de que uno lo consiente, también es a veces como
4 llorosito, como en este caso, que se puso a llorar por eso. Entonces... eso es lo que el...
5 pero, pero que le digo yo: a un futuro (ya papa, ya lo pasamos...) pero a un futuro pues si,
6 siempre uno piensa a un futuro para, para él, que un trabajo. Ahh porque a él por lo menos,
7 el frio para BCA es mortal, el frio para él cuando esta el dia asi como el de hoy, lluvioso:
8 totalmente mortal para él. Eso si le afecta mucho para la enfermedad que él tiene, eso si le
9 afecta mucho.
| pP.2 En las dindmicas de la familia: en lo que ha transcurrido desde que BCA esta enfermo
¢,c6mo ha sido esa historia en la familia, como lo han tomado todos y eso que sentimientos
0 gue situaciones ha desencadenado?
(0]6) 1 Pues noooo... como, como... mi papa también tiene un EPOC, mi papa, tiene un EPOC.
I P.3 | ¢El vive con ustedes?
(0]6) 1 Hummm... No, no, no, no, no. El tiene también un EPOC, entonces... pues para mi, mi
2 familia... (Silencio) Es cdmo, que le digo yo: una enfermedad normal, porque como ellos no
3 han estado con mi hijo cuando lo han intubado, cuando ha presentado esas crisis tan
4 bravas, entonces para ellos creen que... no, que Camilo esta enfermo de los pulmones, que
5 tiene, o sea, no ha sido como tanto.. (no se escucha con claridad lo que dice en este
6 momento) ¢ Si me entiende?
| P.3 | ¢Apoyo familiar no ha sentido mucho?
(o6 1 Noooo, no lo he tenido. Apoyo familiar no (Esto Ultimo lo dice susurrando). O sea:
2 practicamente nosotros hemos sido los dos solos. En ese caso si mejor dicho... (No se
3 escucha con claridad lo que dice en este momento).
| P.4 | Y ¢Esa situacion a usted que le genera, gue sentimientos le genera?
(0]} 1 Pues a mi me genera siempre como, como decepcién. A la familia siempre uno se
2 decepciona porque pues, uno de la familia espera, en esas cosas es donde uno mas espera
3 mas apoyo, pero no, pues, siempre decepcion.
| P.5 ¢ Qué situaciones en la historia de vida de BCA y la suya con él, han generado cambios?
Que usted diga si bien y de pronto prunnnn... paso tal cosa y la cosa nos cambid.
(e]6) 1 El principal cambio que, que nos generd de pronto a nosotros fue... fue que nosotros...
2 Ehhh... cuando yo estaba en el embarazo de BCA, pues yo tenia mi casa, yo teniaaaa mi
3 negocio, yo tenia mas o menos, para, para, para, una estabilidad y... a raiz de la
4 enfermedad de BCA, de tantoooo... de tantas hospitalizaciones, tanto, porque cuando el
5 nifio nacié y le dio una... Trombooositopenica, él cuando tenia cuatro meses de nacido le
6 dio una Trombositopenica y... a raiz de eso se empez6 como a desencadenar tanto
7 problema de él con la salud, entonces, nosotros no habiamos asegurado el nifio, entonces
8 cuando ya fue que tenia ya, el afito cuando yaaa... que lo entubaron, que presento la
9 Bronquiolitis Obliterante, tonces nos cost6 mucho, juepucha los gastos de él, entonces toco
10 vender la casa. Entonces vendimos la casa y ya pues uno dejaba el almacén con una
11 empleada, ya la empleada... yo duraba cuatro meses en el hospital, tons ya ella empezé
12 también como a hacer las de ella... tons ella fue uno de los principales cambios, que ya
13 noooo, ya nos toco que, irnos a pagar arriendo, ya nos tocé que, que, como empezar a las
14 incomodidades porque pues ya no tuvimos como la forma, a la larga... entonces ya
15 empezamos como a rodar pa’lla, pa‘ca, pa’lla, pa’'ca... y de ahi, pues como los médicos me
16 decian que nos jueramos, que nos jueramos de aca por el clima, enton pues ya habiamos
17 vendido la casa, tons yo le dije a mi esposo que nos juéramos a vivir a Tocaima y si, nos
18 juimos pa’lla y... alla fue, alla fue un clima pésimo para él, en Tocaima es un clima, porque
19 nos decian que era un clima hiumedo, o sea, no era caliente, era himedo y ese clima fue
20 pésimo para él, porque eso eras impresionante ese modo de agitarse, de hervirle el pecho,
21 parecia una locomotora, eso parecia entonces... nos devolvimos para aca. Yyyyy... de
22 pronto, el cambio también que de pronto a raiz de tanto yo en el hospital y eso también se
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fue como quebrantando la relacion del papa y la mia. Porque entonces yo permanecia, ya
yo como que abandone un poco el... abandone un poco comooooo, como digamoslo asi el
esposo también, porque yo me la pasaba era con él, en el hospital, ya, entonces el también
ya como que... mejor dicho: como que en parte también tuvo mucho que ver como con la
separacion de nosotros. Entonces, nosotros también ya, ya llegamos al punto que, nos
separamos... porque pues, el también ya empezd con sus cosas y eso yyyy... pues no le
pude dedicar todo el tiempo porque practicamente lo que hace que nacié BCA ha sido como
muyyyy pendiente a él, entonces ya me quede con él, ese fue uno de los cambios
brusquitos gque tuvimos porque yo siempre cuando viviamos los dos eso si ese sefior se
trasnochaba igual conmigo, pendiente de él y de eso y para mi siempre fue duro cuando ya
nos separamos, porgue ya me toco a mi sola. Ya llevo cuatro afios separada, entonces fue
duro, también fue uno de los cambios y para él, también, porque a él le dio muy duro, la, la,
la siempre con la separacion, pero pues yo le hable y le explique que nada tiene que ver la
relacién de él con, con, la mia con la del papa. Entonces como usted ve, yo lo llamo y hablo
con él y... somos amigos y €l, y él, y él quiere mucho a BCA porque vea si ve, no fue sino
que le llorara y de una vez dijo que le compraran las pastas, porque entonces si, él quiere
mucho a BCA y... también vive muy pendiente de él, asi no vivamos los dos.

A bueno Dofia OO, le agradezco muchisimo por su valiosisimo tiempo.

OBSERVACIONES
GENERALES

Antes de iniciar la entrevista BCA se encuentra emocionado porque le han anunciado que se
va para la casa, pero en el transcurso de la mafiana el médico tratante le notifica que como la
mama& no pudo conseguir el medicamento por razones de autorizacién, debe quedarse en el
Hospital dos dias mas hasta que complete el tratamiento. Esta situacion, lo desestabiliza y lo
hace llorar, ya que recuerda que todos sus cumpleafios hasta la fecha los ha pasado
hospitalizado y refiere que no quiere pasar otro cumpleafios internado en el hospital y que lo
gue desea es irse para su casa.
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ENTREVISTA No 2

Cadigo del Nifio

BCA (11 Afios) Pablo

Cdédigo de la Cuidadora OO0 (Madre)

Fecha

Julio 15 de 2013

Lugar

Fundacién Hospital Infantil La Misericordia

Cadigo Investigadora |

AGENTE

=z
o

DESCRIPCION

CATEGORIA

00

O©oO~NOUDWNE

A mi me comento el Neumologo, que la enfermedad de BCA, que la enfermedad de BCA, la
bronquiolitis obliterante que antes BCA corri6 con suerte, eso me ha dicho mucho el
Neumdlogo 4 No? Que porque esa enfermedad es... como tan, si le da a cien personas mas
que todo nifios, que es la que mas ataca, la da a cien nifios, se mueren noventa y nueve y
se salva uno. Entonces, el Neumdlogo me dijo que BCA fue ese uno, que porgue es una
enfermedad totalmente agresiva que porque es un virus que se le meti6 en el puimén y ese
virus, pues me lo comentaba asi, me lo dijo el Neumélogo: ese virus, es haga de cuenta
como, como cuando pasa un tifén o pasa un terremoto, el terremoto pasa, pero vamos a
arreglar los dafios que dejo el terremoto... lo mismo pasa con él. Y dijo, él me dijo a mi, que
el virus, ya se... vamos a arreglar lo que dejo esa, esa bacteria y entonces, hasta donde yo
tengo entendido, a él le perforo el pulmén izquierdo y entonces, por eso es que a él, se le
escapa el aire, por eso es que el necesita tanto de oxigeno, porque esa bacteria que a él le
dio fue muy agresiva y alcanzo a perforar el pulmén izquierdo , entonces a raiz de eso es
que el presenta tantas... porque el diagnostico de él, todas las historias que dé el a mi me
dan es que es bronco obstructivo. O sea, el todo lo que se trate del aparato respiratorio
como bronco obstructivo. Ahora, los médicos me dicen que, que cuando estaba pequefio,
me decian que cuando el cumpliera los doce afios, la enfermedad podia desaparecer o
podia otra vez volver a prolongarse a, a, la enfermedad ¢Si? Que cuando el empezara ya
como a la adolescencia podia volverle a repetir o como podia... y pues, el cumpli6 los doce
afios y acé en el hospital, pues porque se vio muy mal, se vio y gracias a Dios no toco
entubarlo ni nada, se vio muy malo yyyy... ahora no, nada la radiografia que le hicieron le
saliéooo telectasia, o sea (la investigadora interviene y menciona que es un colapso) le sali6
de esa, yyyy... no mas, no me dicen mas que esperar... de todas maneras este hospital es
muy bueno, yo estoy muy contenta con la atencién de aca. Y, yyyy... confiando en Dios,
que ahora que sale.

¢Aqui, cuantas veces lleva BCA hospitalizado, esta es la primera vez hospitalizado aca?

00 1

Nooo, no, él ha estado aca como cinco veces.

¢ Y siempre ha estado en este servicio 0 en otros? ¢ En este piso?

00 1

Nooo, no.

BCA P.3

En este piso si, pero en otro pasillo que son tan casi tan anchos como este...

00 1

El se acuerda mas que yo: casi tan ancho... Si él ha estado, pero me parece excelente aca
Yy, Yyyy... en el San José, en muchas partes ha estado.

¢Cuales han sido los principales inconvenientes que usted ha observado para poder
manejar la situacioén con el nifio?

00 1

¢, Comoooo...?

Dentro de la familia, el sistema de salud, el transporte, la parte econémica...

00

Pues lo dificil la parte econémica, eso si que es dificil porque uno con un nifio en un hospital
cuatro meses, tres meses, la parte econémica empieza uno como a, a sentir uno: como
bueno, ¢Cbémo va hacer para los transportes? ¢Qué voy a hacer para esto? ¢Qué voy a
hacer para lo otro? Esa es una y la otra, las autorizaciones Ultimamente que eso es un
camello para que le autoricen a uno una cita con un Neumdlogo, es uno de los principales
problemas que, que, que he tenido, que no me han autorizado... por lo menos Camilo
llevaba ya casi... casi el afio sin que lo viera un Neumodlogo porque, porque no me
autorizaban, se vencia la autorizacion, la orden y entonces que no, que ya se vencié la
orden, que no sé qué... pero yo que hago si no me dan la autorizacién... y autorizaban y
entonces vea, llame y pida la cita y para pedir la cita: llame después porque no hay agenda,
llame después porque no hay agenda... y asi se me ha ido tiempo y ha sido dificil para una,
para una cita con un especialista, con el Neumdlogo que él requiere, de que lo vea el
Neumdlogo (La investigadora intervente y manifiesta: constantemente) constantemente...
Por lo menos él la dltima vez que estuvo hospitalizado acé, hace tres meses, el doctor
coloco “Urgente... Neumdlogo en quince dias” yyyy... lo traje y no, no, no me autorizaron
para el Neumodlogo, entonces fue uno de los inconvenientes.

¢(BCA esta... le preguntaba a la hermana si BCA asiste al programa de rehabilitacién
Pulmonar?
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00

No, él no ha asistido a ese programa

Seria bueno que hablara de pronto con el doctor... aqui hay programa. La Doctora Doris
Valencia que es una de las Doctoras con las que estamos haciendo el trabajo, coordina ese
servicio.

00

Ahi, a mi si me gustaria

Y le ayudaria muchisimo

00

Si, a mi si me gustaria...

Bueno Dofia OO, entonces no le quito mas tiempo y el agradezco nuevamente.
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ENTREVISTA No 3

Caodigo del Nifio

JSM (8 Afios) Hugo

Cadigos de los Cuidadores JP y MM (Mama y Papa de JSM)

Fecha

Julio 15 de 2013

Lugar

Fundacion Hospital Infantil La Misericordia

Cdédigo Investigadora |

AGENTE No DESCRIPCION CATEGORI
A
| P.1 | ¢Tienes ocho afios JSM, cuéntanos porque estas hospitalizado: qué te ha dicho el médico?
JSM 1 No, me ha dicho... me ha dicho... que he tenido... que he tenido, crisis asmatica moderada.
| P.2 | Y ¢Tu que entiendes de eso?
JSM 1 Yo lo g... nnn... lo que entiendo es lo que no entiendo.
| -- ¢, O sea?
JSM 2 Ahhh ya.
| -- ¢ Qué entiendes de tu enfermedad? o sea: ¢ Que te han explicado? ¢ En qué consiste?
JSM 3 Ehhh... lo que, lo que yo... lo que yo tengo es, lo que, lo que te han explicado de eso, es
4 que... (Hace un sonido de carraspeo con la garganta) es que, es que... es que... trata de
5 decirme... como, como si... 0 sea, si fuera un poco diferente a los demas.
| P.3 | ¢En qué sentido diferente?
JSM 1 Ehhh... mas o menos... porque algunas veces... yo tengo que salir abrigado y los demas, y
2 los demas... casi no tienen que salir sin abrigo, o sea, o0 sea, o sea por ejemplo una ruana...
3 pasamontafas... bufanda... chaqueta... eso.
| P.4 | (Y eso cémo te hace sentir?
JSM 1 Ehhh... me hace sentir un poco diferente, pero, pero, pero vivo feliz.
| P.5 | ¢Eres feliz?
JSM 1 Soy feliz
| P.6 | ¢Cémo es un dia en tu vida? ¢TU qué haces cuando te levantas: que es lo primero que
haces?
JSM 1 Ehhh... me levanto, después me bafio... me cambio... Ehhh... me alisto para ir al col... para
2 ir a la ruta y la ruta me lleva al colegio.
| P.7 | ¢Qué colegio estudias?
JSM 1 El colegio Parroquial San Carlos.
| P.8 | ¢En qué curso estas?
JSM 1 Doscientos dos segundo de primaria.
| P.9 | Y ¢Coémo te va en el colegio?
JSM 1 Bien.
| P.10 | ¢(Co6mo te llevas con tus amigos?
JSM 1 Bien: tengo muchos amigos.
| P.11 | ¢Ellos saben que tu estas enfermo, que tienes asma?
JSM 1 Si, ellos, todos saben.
| P.12 | ¢Y qué hacen?
JSM 1 Nooo... ellos me ayudan... aaaa, también.
| -- ¢ COmo es esa ayuda?
JSM 2 O sea, me ayudan... o sea, me ayudan: me dicen que respireeee... es que algunas veces yo
3 me olvido. Por eso es que la mayoria de mis amigos me ayudan.
| P.13 | ¢Y los profes saben también?
JSM 1 Siiii... todos mis profesores también saben.
| P.14 | ¢Alguna vez te ha dado la crisis en el colegio?
JSM 1 Ehhh... ssss... casi, a menudo, pero... o sea, no tan seguido, pero si me ha dado en el
2 colegio.
| P.15 | ¢Y cémo actia la gente a tu alrededor cuando te da la crisis?
JSM 1 Ehhh... nooooo... actuaaaaa ayudandome... Ehhh... diciéndome que todo va a salir bien...
2 que... que no, que esté tranquilo, que no, que no me ponga en panico... todo eso.
| P.16 | ¢Tu que sientes cuando te sientes ahogado? ¢ Qué pasa por tu cabeza?
JSM 1 Ehhh... pasa, pasa que algunas veces... pareciera como si yo... estuviera... en otro, o sea,
2 en otra parte... o sea, lo que estoy tratando de explicar es que... es que yo... yo, yo me
3 siento, yo me siento ahogado... o sea... me siento com... como siiiii... casi no, no puedo
4 explicarlo: lo que trato de decir...

¢, Te da miedo?
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JSM 5 (Asiente con la cabeza)
| -- ¢,Cémo es ese miedo?
JSM 6 Me da... me da miedo deeeee... de ahogarme... de que me pase algo... es que ya la
7 mayoria de las veces me he puesto muy nervioso.
| P.17 | ¢Cada cuanto te dan crisis?
JSM 1 Ehhh... Nooo. La ultima crisis que me dio fue hace un afo.
| -- JVenias bien?
JSM 2 (Asiente con la cabeza)
| P.18 | ¢Después de que tu te bafas y te vas en la ruta para el colegio que pasa luego?
JSM 1 Nooo... meeee voy... voy y me... me organizo mi puesto y espero a la profesora
| P.19 | ¢Qué cosas de las que también hacen tus amigos, ti has observado que no puedes hacer?
JSM 1 Ehhh... correr... saltar de mucho... o sea: no, no, o sea, si corrooo por mucho tiempo, salto o
2 salto demasiado puedo agitarme, o sea fatigarme. Porque el corazén se me pone muy réapido.
3
| P.20 | Y ¢El no poder hacer esas cosas, que te hace sentir?
JSM 1 Nooo... meeee... 0 sea, me siento bien, pero... pero... lo que estoy tratando de decir es
2 que... que también... tam... es que también mis amigos me apoyan, me dicen, todo eso. O
3 sea, y también... y también lo que he notado que yo no puedo hacer con ellos es correr...
4 saltar... fatigarme... también... también... no puedo sudar tanto. Por lo, por lo que yo sudo
5 mucho, entonces me da, me da... me ha seguido, pero tampoco tan asi.
| P.21 | ¢Y qué haces entonces en tus tiempos libres?
JSM 1 Ehhh... la mayoria de veces me quedo en la casa.
| P.22 | ¢En el colegio que haces en el descanso por ejemplo?
JSM 1 ¢El descanso?.. Me quedo jugando, me quedo jugando un juego de mesa. Es que como nos
2 dejan llevar juegos de mesa, yo juego con unos amigos a un juego que se llama Urss. O
3 sea... como no puedo correr ni saltar, entonces hago otras cosas que, que sirven para, para
4 mi mentalidad. O sea, para... 0 sea, 0 sea... jugar con mis amigos... con que no esté
5 corriendo ni saltando me siento bien.
| P.23 | ¢Y entu casa como es la situacion: tienes hermanitos?
JSM 1 Ehhh... si tengo una
| P.24 | ¢Y es mas grande que tu 0 mas chiquita que tu?
JSM 1 Chiquita. Yo le llevo tres afios: se llama Sarita y tiene cinco afios
| P.25 | ¢Ella tiene problemas respiratorios?
JSM 1 Ehhh... no. Ella, ella no tiene.
| P.26 | ¢Cuando te has enfermado como observas a tus papas? ¢ Cémo estan ellos?
JSM 1 Ehhh... los veo como... los veo como un pocoo nerviosos... porque, como yo sufro crisis
2 asmaticaaa... por eso es que se sienten un poco nerviosos.
| P.27 | ¢Y cuando los ves nerviosos tl que sientes?
JSM 1 No, algunas veces... yo, yo siento que, que asi ellos estén nerviosos, yo también pienso que
2 las cosas van a salir muy bien.
| P.28 | Si alguien te dijera como eres tu JSM, ¢ T que dirias? ¢ Tu como te describirias?
JSM 1 Ehhh... Nooo. Me, me describiria como, como un nifio casi lo normal. Pero, pero bien, o sea,
2 0 sea... asi sea, sea diferente a los demas, me siento bien entre mis amigos.
| P.29 | ¢A qué edad supiste que tenias asma?
JSM 1 Ehhh... ;A qué edad? A los... a los, cuando ya iba a cumplir los cinco afios.
| P.30 | Te dio por primera vez que tu recuerdes... y Has estado en cuidado intensivo alguna vez?
JSM 1 Ehhh... no.
| P.31 | ¢Qué es lo que te hacen cuando te hospitalizan?
JSM 1 Ehhh... No tengo idea.
| P.32 | Ahoritica por ejemplo: en esta experiencia ¢ Qué te han hecho los médicos y las enfermeras
aqui?
JSM 1 No, me han, me han hecho... me han... me han tomado algunos examenes, me han puesto
2 oxigenooo... Ehhh... me inyectaron... pero, pero bien.
| P.33 | ¢Qué es lo mas duro de estar hospitalizado JSM?
JSM 1 Ehhh... no nada, casi es duro.
| P.34 | ¢Te gusta estar hospitalizado?
JSM 1 No, casi no.
| P.35 | ¢Qué no te gusta?
JSM 1 Lo que no me gusta es, es, quedarme un, un tiempo fuera de, fuera de mi casa. Es que, es
2 que algunas veces casi no puedo, no puedo, ¢Qué?, lo que estoy tratando de decir es que
3 casi no puedo... 0 sea, es que me, 0 sea, me pongo hervioso cuando no estoy en otro lado...
4 mas que en mi casa.
| P.36 | ¢Y porque te dan nervios?
JSM 1 No sé.
| P.37 | ¢Es la primera vez que estas aqui hospitalizado, en este hospital?
JSM 1 Hay, hay més veces.
| P.38 | O sea que ¢TU conoces a muchas personas que trabajan aca?
JSM 1 | Aa...
| P.39 | ¢Y porque te da miedo?
JSM 1 No se
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| P.40 | Bueno, ¢Sumerce como describiria a JSM? (Refiriéndose a la mama)
JP 1 No, JSM es un nifio muy activo, es muy impaciente... Ehhh... pues igual se deprime mucho,
2 él se deprime mucho cada vez que le dan las crisis, pues porque a €l le gusta estar en la
3 casa, con su hermanita... pues hacer sus cosas, ir al colegio. Entonces, pues, la situacion de
4 estar aca es, es deprimente...
| P.41 | JSM: ¢ La enfermedad te ha hecho que no puedas ir al colegio?
JSM 1 Ehhh... si me ha hecho... me ha hecho que no pueda ir a la colegio porque es que, de rato en
2 rato ya, ya, ya me estoy empezando a ahogar. Y también, también porque, porque es que
3 yo... yo algunas veces... juego con, con, unos amigos y... la mayoria de veces yo, yo, bueno,
4 también salto lazo pero no tan seguido.
| P.42 | ¢Td mama como te cuida? ¢Qué te dice que puedes hacer y qué no?
JSM 1 Me dice que no puedo correr, que no puedo saltar, que no puedo hacer.... Que no puedo
2 hacer casi cosas, pero, pero, es por mi propio bien.
| P.43 | (TG qué piensas de eso?
JSM 1 No, yo siento que me protegen mucho, pero me siento bien por eso
| P.44 | Y tl papa, ¢Como te la llevas con él y con tu mama?
JSM 1 Bien.
| P.45 | ¢Y tus hermanitos, tus primos?
JSM 1 ¢ Y mis primos? También
| P.46 | ¢Sientes que algin amiguito o tus primos te miran de manera diferente?
JSM 1 Ellos, ellos me ven... ellos me ven... como alguien especial
| P.47 | Y ¢Eso te gusta o te desagrada?
JSM 1 Ehhh... si, si me gusta.
| P.48 | ¢Qué cosas te enojan mucho?
JSM 1 Ehhh... no, casi no me enojo... no me enojo tan seguido.
| P.49 | Y antes cuando te enojabas mas seguido: ¢,por qué lo hacias?
JSM 1 Hummm... es que... a veces me molestaban... algunas veces... algunas veces... 0 sea... la
2 mayoria de veces me... me decian otras cosasss...
| P.50 | ¢C6mo qué?
JSM 1 Me decian... me decian que casi no era alguien normal, pero, pero, pero es que... es que
2 ¢, Qué?... que yo... o sea, asi me digan otras cosas de que yo soy diferente a, a los demas,
3 yo me siento... o0 sea como si nada, o sea: yo me siento como si... 0 sea, yo me siento como
4 los demas, como los demas nifios.
| P.51 | Muy bien. ¢ Sumerce que opina de eso que él estd manifestando? (Dirigiéndose a la mama)
JP 1 Pues... Ehhh... si. Lo que yo le decia: él se deprime mucho, pues porque a veces pues, los
2 pasamos a una fiesta 0 a un evento... entonces pues obviamente él no puede hacer las
3 mismas actividades... o sea, de correr, de estarse en pasamontafias, en chaqueta...
4 entonces para el frustrante y pues se enoja bastante. El me dice ¢Pero porque si los otros
5 nifios lo pueden hacer, yo no? Entonces, en eso si hemos tenido como altercados, yo he sido
6 como muyyy restringida en eso, ¢Si? Entonces, por eso el a veces se deprime bastante...
7 entonces que ¢ Por qué a él le pasa esto? ¢Por qué no a los otros nifios? ¢Si? Entonces pues
8 esa situacion ha sido dificil, como controlarla.
| P.52 | ¢Por qué considera usted que es tan insistente con la palabra normal?
JP 1 Porque... o sea, pues los otros nifios yo creo que hay en el colegio. O sea... pues como
2 corren, entonces pues le dicen que él no es un nifio... normal, pues porque como no puede
3 hacer actividad fisica... ¢Si? Entonces por ejemplo como cuando llueve: yo le he dicho muy
4 insistentemente a la profesora pues que él no puede mojarse... que él no puede antes hacer
5 mucho esforzd... entonces, pues yo creo que pues por eso.
| P.53 | ¢A gué edad empezaron los sintomas respiratorios?
JP 1 A los dos afios
| P.54 | Y ¢Cémo empez6 todo?
JP 1 Ehhh... pues el empez6 a ponerse moradito... pues los pulmoncitos... nosotros no sabiamos
2 mucho del tema, pero entonces el empez6 con dificultad respiratoria y pues lo traiamos a
3 urgencias. Entonces ya... pues los doctores aca... siempre, siempre lo han visto aca.
4 Entonces, ya empezaron que el nifio... requeria oxigenooo... que tenian que hospitalizarlo...
5 entonces ya, empezamos ahi, como con los inhaladores... pues ya todo, como con el
6 esquema, pues cuando le dan las crisis.
| P.55 | Y ¢Desde esa primera vez le dijeron que era asma?
JP 1 Ehhh... no ;Cierto? (Diciéndose al papa de JSM que habia llegado hace poco y se
2 encontraba de pie en la puerta). Que era, o sea que era Bronquiolitis. El papa (Dice
3 dirigiéndose a la investigadora a modo de presentacion).
| - Buenos dias. Siga sefior por favor. Mi nombre es Isabel Garcia, estamos haciendo un trabajo
de investigacion acerca de la percepcion de los nifios y sus cuidadores con respecto a la
enfermedad: lo que significa vivir con la enfermedad. Como los nifios se, se posicionan frente
a la situacion, como se empoderan o no de las situaciones, cédmo reaccionan y ustedes
también, como ha sido esa historia de vida. Entonces, la sefiora me esta contando que a los
dos afios JSM empezé con los sintomas y que no ha estado en cuidados intensivos...
MM -- No.
| P.56 | Qué mas nos puede decir: ¢ Usted como define a su hijo, como lo describiria?
MM 1 JSM es una persona fuerte y le gusta mucho explorar, muchos temas, de todo. El esta muy
2 pendiente de lo que pasa a su alrededor y, y de lo que... viven las demas personas y como
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el, lo, percibe. Muchas veces él tiene, conceptos muy, muy, muy altos sobre algunas
situaciones que uno pasa por alto que el percibe de una manera distinta. Entonces es muy
inteligente y muy entregado a, a hacer sus cosas. Le gusta explorar mucho, explorar e
indagar de todo...

mlo o w

o

¢Ta quieres decir algo? (Dirigiéndose a JSM quien le responde afirmativamente con la
cabeza). Sefior...

JSM

Y también que yo me preocupo por lo demas... o sea, yo le pregunto a mis papas: ¢ Qué paso
con esta persona? ¢Qué paso con la otra? Que por qué lo hizo, que porque no lo hizo... o
sea, yo me preocupo mucho por las demés personas. Por eso es que a mi me tratan bien, o
sea, los trato bien a ellos y ellos me dan buen trato a mi.

o

¢La vida cambio desde que ustedes saben que JSM tiene asma?

JP

Si, claro...

MM

Si correcto, cambio bastante

o

¢En qué sentido?

MM

©O~NOUAWNR[gNFGSwN -

Ehhh... en el sentido de que el no... digamos, que no hemos logrado (tose) que tenga ese
desarrollo, tan normal como lo que, lo queremos. Es decir, él puede hacer muchas
actividades, pero, en algunas cosas pues también nosotros hemos sido... muy, muy, muy
precavidos frente a... a revisar esas actividades. Entonces el digamos que, él tiene las
competencias para desarrollar cualquier cosa, pero nosotros a la vez, a la vez también con
las situaciones que hemos vivido de enfermedad de él, pues hemos notado que, que a veces
no, no debe esforzarse tanto en las actividades fisicas que realiza. El las quisiera hacer
porgue él tiene la capacidad de hacerlas y las puede hacer, pero nosotros también digamos
que a raiz de la enfermedad nos hemos visto... la percepcién de nosotros es que, entre mas
se esfuerce fisicamente y no tenga las condiciones de... adecuadas para desarrollarse, pues
va... va a terminar en una crisis.

¢ Qué situaciones o que cosas a raiz de la enfermedad del nifio han afectado la dinamica de
ustedes como, como familia?

MM

Boo~vouorwNnek

Hummm... Yo pienso que (Tose) el cuidado, digamos que... interactuar con él y... y con la
hermana, porque tenemos una, una, una nifia también. Pues ha sido complicado porque hay
actividades que... el por ejemplo sale con pasamontafias en las mafanas... y la nena no.
Entonces el ya empieza a ver como esas diferencias... entonces, eso afecta mucho tanto la
rutina, pues porque toca andar con pasamontafas... no tan tarde en la calle... que con, dos
chaquetas tres sacos, eso a veces genera también que... que nosotros estemos pendientes
de unas situaciones que, qué pues en la vida cotidiana no es necesario tenerlas. Que es...
que este bien abrigado, que, que no esté lloviendo tanto en la calle, que, que el clima no
cambie... Ehhh... que si vamos a una fiesta, pues que no se agite tanto... digamos que eso
genera a veces, ese, ese cambio en las, en el, en el quehacer diario.

P.61

¢ Coémo observan ustedes que las demas personas perciben al nifio: los profesores, la familia,
con los que él se relaciona?

MM

No bien. Digamos que, que en ese sentido, el, el... digamos que el siempre sobresale en, en,
en cualquier aspecto que es el desarrollo... ya sea en el juego, ya sea en, en, en la casa o
en, en el colegio el, siempre sobresale en, en el desarrollo de sus actividades. Y a él le gusta
participar, a él le gusta estar muy activo y hacerse sentir como persona... Ehhh... que existe.
Digamos que eso... yo sé que los profesores y, y la familia lo ve a él como... como, como un
icono: una persona, que, le gusta como, le repito anteriormente, Ehhh... explorar, indagar
cosas, estar muy pendiente de muchas cosas, entonces eso, hace que el sobresalga donde
valla.

Y ¢ Ustedes como perciben que él ha afrontado su enfermedad?

JP

Pues bien. El, el asume: o sea él sabe que... que no puede venirnos a... 0 sea que sin gorra
le da tos, entonces: mami me dio tos, el, el Salbutamol. Pero entonces, Ehhh cuando se
hospitaliza pues lo que le decia: pues se deprime bastante, pues porque no puede desarrollar
sus actividades de ir al colegio, de estar con su hermana... de ;Si?, entonces él se deprime
bastante en eso... 0 sea, se decae animicamente. Pero, pero lo que le digo, o sea: hace un
afio no, pues yo también me, me esto porque hace un afio que venia bien.
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ENTEVISTA No 4

Caodigo del Nifio

JSM (8 Afios). Hugo.

Cadigos de los Cuidadores JP y MM (Mamé y Papa de JSM)

Fecha

Julio 15 de 2013

Lugar

Fundacién Hospital Infantil La Misericordia

Cdédigo Investigadora |

AGENTE

=z
o

DESCRIPCION

CATEGORIA

o
-

Estamos nuevamente hablando con los papas de JSM y nos van a contar su experiencia
con el sistema de salud, con las EPS.

JP

O~NO O~ WNRE

Ehhh... no, pues desde los dos afios, el nifio pues aca, nos han... nos remitieron con el
Neumdlogo... Ehhh... pues asi sucesivamente y le formularon un medicamento no POS,
hace... la ultima vez, hace un afo y ha sido imposible. La EPS siempre el manejo es con el
médico general o con el pediatra y los mismos inhaladores: el Salbutamol y laaa...
Metrometasona y no... dan la cita con... Neumologia, el tratamiento, entonces yo creo que
también eso, nos ha... 0 sea, le ha... de... o sea obstruido, como el... o sea, la crisis no le
ha parado porque siempre es lo mismo y no lo ve el Neumologo y él ya es recurrente, o
sea... aqui los mismos Médicos nos dicen que él tiene que ser tratado por un Neumélogo.

T
N

Y ¢Aqui lo esta viendo ya un Neumdlogo?

JP

WN .

Aca lo han visto, pero... ahorita estos dias, no. Pero... los anteriormente si lo habia visto la
ultima vez el Neumologo y le formulo el medicamento no POS que nunca... pues la EPS
no...

T
w

¢La economia familiar como se ha visto afectada o esta bien?

MM

O©O~NOUIAWN R

Si digamos que, igual, JSM es beneficiario de... pues del sistema y entonces eso hace que
también nos hagan los cobros que correspondan para los pagos de la cuota moderadora
correspondientes a la estadia de él, aqui en el hospital. Entonces, eso a veces, es un... es
un gasto que uno no tiene programado realizar con tanta frecuencia. Entonces a veces,
tanto la economia como la situacion con la, con la EPS que es la que, la que digamos que
nos permite acceder al sistema de salud, a veces pues nos restringe la posibilidad de que él
tenga un tratamiento mejor ¢Si? Aqui siempre hemos venido a, a, a... (No se enciente lo
que dice) porque nos... desde los dos afos nos lo han tratado y le han dado el esquema
suficiente para salir adelante y nos han dado algunas sugerencias que debemos actuar con
la EPS pero que pues finalmente no, como le decia la mama: no, no hemos logrado acceder
a ese, ese servicio totalmente. Entonces eso hace que también pierda continuidad el
tratamiento que muchas veces se... sale... al salir de la crisis pues tiene un tratamiento,
pues se le hace con sus medicamentos pero, ese trascendimiento que queremos que tenga
no lo tiene. Que es que vaya al Neumdlogo, que tenga, Ehhh... su medicamento no POS o
un tratamiento no necesariamente, con medicamentos... sino que le permita, evitar mas las
crisis.

¢ Cuéando al nifio lo hospitalizan con quien deja la nifia? ¢Quién la cuida?

JP 1

La abuelita, mi mama.

¢, Cémo perciben ustedes a la abuelita y a la nifia cuando a él lo hospitalizan?

JP

OB wWwN .

La nifia se deprime. Ha estado, ha estado... empezando porque ellos son... muy... unidos,
muy juntitos, pues se van juntos en la ruta... se vienen juntos en la ruta... Ehhh... pues en
las noches, pues compartimos, entonces siempre... pues la nifia anda, como medio
deprimida. Esa noche que yo me quede anoche con, con, con él, pues ella se quedé con la
abuelita.

o
()]

Y ¢Con el trabajo como han hecho ustedes?

JP

DU WN P

Pues yo, ayer, pedi permiso a las tres de la tarde. Pues para venir a... porque mi mama se
quedo ayer con él y pues MM se quedo con el nifio antenoche que fue la primera, alla, en
observacién, porque pues en la noche no se puede quedar aca. Entonces él se quedo la
primera noche en observacion... mi mami le recibié a él, ayer por la mafiana... y yo vine a
las tres, tres de la tarde y me estuve desde las tres de la tarde y ahorita pues ya me voy a la
oficina

o
~

Y en su caso ¢Qué inconvenientes ha tenido? (Dirigiéndose al padre de JSM)

MM

~NOoO b wWwN R

También. No, pues el tema de pedir permiso, muchas veces los empleadores no... no
tienen esa... esa percepcion de... de que estas situaciones son... frecuentes y que suceden
con un tiempo, mayor a un dia. Entonces, pedir permiso a veces genera esa, esa
inestabilidad por parte del empleador hacia uno, frente a, a que es “que usted pide muchos
permisos” “es que usted se, se...” 4 Si? aunque hay una prioridad ahi, y es la salud del nifio.
Y eso pues a veces genera conflictos, tanto pues, el interés econoémico, porque pues,
realmente uno trabaja para poder... tener una calidad de vida mejor. Pero algunas veces se
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8 ve muy afectado el tema de los permisos y el tema de los, de los... Ehhh... empleadores
9 frente a, a la problemética que vive uno como persona ¢ Si? Realmente a ellos a veces no
10 les interesa, sino que el negocio siga su marcha.
| P.8 | Claro. JSM ¢Tu qué piensas de lo que tus papas estan diciendo de su trabajo? ¢ TG te has
dado cuenta de eso?
JSM 1 ¢Sefiora?
| -- ¢ Te has dado cuenta de lo que tus papas tiene que hacer cuando te hospitalizan, con el
trabajo y eso? Y ¢Qué piensas de eso?
JSM 2 No, lo que yo pienso es que se preocupan mucho por mi... y también porque... o sea, si me
3 pasa ellos se preocupan porque ellos son mis padres, entonces, un padre se preocupa
4 mucho por su hijo. O sea en ese caso... yo, yo diria que... que ellos se preocupan por mi...
5 ellos, ellos, ellos... ellos, o sea, ellos, ellos saben que estoy pensando, cémo estoy
6 pensando... y también, y también, porque... porque ellos también saben lo que, lo que me
7 pasa.
| P.9 | ¢Cuando tu te pones triste como reaccionas?
JSM 1 Ehhh... no... me pongo triste... es que no, no, no puedo expresarlo...
| P.10 | Y cuando tu mamita dice que te deprimes: ¢Por qué crees que ella piensa que te deprimes?
JSM 1 Porque yo empiezo a llorar, dig... digo que porque me pasa esto, solo esto a mi, que
2 porque no le pasa... a los demas... Hummm... empiezo a decir que, que también, porque...
3 y0, YO no soy un nifio normal como los demas... o sea, yo digo todas esas cosas. O sea
4 cuando yo, cuando yo me deprimo digo las cosas negativas, o sea cuando me pongo triste
5 digo las cosas negativas y cuando estoy feliz digo las cosas positivas.
| P.11 | Y ¢Qué es positivo en tu vida?
JP 1 Ehhh... Nooo... Estar con mis papas... Ehhh... disfrutar, disfrutar toda mi, toda mi... mi
2 nifiez y...y también lo veo que pasarlo bien con mis papas.




AnexoNo 9

152

ENTREVISTA No 5

Codigos de los Nifios JSM (8 Afios) y JD (8 Afios). Hugo.
Cadigos de los Cuidadores JP, MMy A (Mam4, Papay Abuela de JSM)
Fecha Julio 16 de 2013

Lugar

Fundacién Hospital Infantil La Misericordia

Caédigo Investigadora |

AGENTE No DESCRIPCION CATEGORIA
| pP.1 Hola JSM ¢ Cémo estas?
JSM 1 Estoy saturando... estoy saturando... bajito y me toca quedarme hasta mafana
| P.2 Ahhh bueno. ¢Nunca te has tenido que ir con oxigeno para la casa?
JSM 1 Nunca.
| -- Ahhh bueno.
JSM 2 Siempre he salido bien de aqui y lo voy a hacer otra vez. Ya me han hospitalizado a mi
3 como ocho veces...
| P.3 ¢,0cho?
JSM 1 Si.
| P.4 ¢, Cuando fue la primera vez?
JSM 1 Ehhh... fue cuando, como cuando yo tenia los dos afios
| P.5 Y ¢ Te acuerdas?
JSM 1 Si.
| P.6 ¢,Coémo fue esa primera experiencia?
JSM 1 Ehhh... no sé. (Silencio) No puedo explicarlo por lo que no tenia... por lo que no tenia casi
2 conciencia, entonces no puedo describirlo...
| - Pero ¢De qué te acuerdas? Porque ti me dices que si te acuerdas que a los dos afios te
hospitalizaron. ¢ Qué paso asi, que tu recuerdes? No todo...
JSM 3 Lo unico que recordé fue que, que yo estuve aqui... y me pusieron oxigeno... me
4 inyectaron... o sea, vi casi todo pero no casi en detalle.
| P.7 Y ¢La segunda vez que paso?
JSM 1 ¢La segunda? Ehhh... la segunda fue... no sé a qué edad fue, pero, pero... o sea... 0 sea,
2 lo que estoy tratando de decir es que la segunda fue... lo Unico que recuerdo, fue cuando
3 tenia por ahi unos cuatro afos, Ehhh... entonces....
| P.8 ¢,Cémo fue ese dia?
JSM 1 ¢Ese dia? Fue.... Ehhh... yo, yo estuve aqui... o sea, yo estuve en uno de los cuartos con
2 mi compafiero, Ehhh, jugamos, reimos...
| P.9 ¢, También tenias compariero en el cuarto? ¢ Es mas chévere cuando hay un amigo al lado?
JSM 1 Si
| P.10 | ¢Porque?
JSM 1 Es como, como, como todos mis compafieros siempre han sido solo bebes.
| P.11 | ¢Siempre te ha tocado con bebes?
JSM 1 (Tose) y ahora es que estoy aqui.
| P.12 | Y ¢Anoche como estuviste?
JSM 1 Bien. Dormi bien.
| P.13 | ¢Tuviste mucha tos o ya no tanta?
JSM 1 Hummm... no, ya no tengo tanta, pero si tengo
| P.14 | Y ¢Cbémo te sientes hoy?
JSM 1 Bien, me siento bien.
| - Si, Ahhh, bueno. (Otro nifio que se encuentra también hospitalizado en la alcoba pregunta
gue es lo que estan haciendo JSM vy la investigadora)
| P.15 | Estamos estudiando con los nifios que tienen enfermedades respiratorias como ta y como
JSM y con los papas.
JSM 1 Y....y, ellos quieren saber que estamos pensando nosotros
| P.16 | Como te sientes, con respecto a como ha sido tu vida, con, con, con esta situacion del
problema respiratorio. Entonces... te traje esta hojita: ; Tu ya sabes leer o quieres que yo te
la lea?
JD 1 (Responde afirmativamente con la cabeza)
| P.17 | ¢Me ayudas por favor? Si quieres la puedes leer en voz alta. (Se escuchan muchos ruidos

en el fondo y empieza a sonar una alarma que después se apaga). No dejes que la canula
se caiga al piso mi amor que se contamina (Le dice al compariero de alcoba de JSM que se
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habia puesto en pie para intentar tomar el celular) JSM y ¢ Cémo se juega con los tasos?

JSM 1 Ehhh... Auuu... (Estaba jugando a golpear unos tasos) ;, Cémo se juega con los tasos?
JP -- JSM, concentradito por favor... (En tono de regafio)
| P.18 | Si, ¢,c6mo se juega con eso?
JSM 1 Ehhh... no... es que algunas veces hacemos una montafia y cogemos un taso y le
2 pegamos a la montafia.
| P.20 | Ahhh... y ;laidea es que el mufieco se salga del baldecito o no se salga?
JD 1 Si, si de la montafia, que se salga.
JSM 2 No, estamos diciendo que... Ahhh... ;De esto? (Se escucha la voz de JD, el compafiero
3 de alcoba de JSM al fondo, pero no se comprende gue dice)
| P.21 | (JSMy JD contestan al mismo tiempo y no se comprende lo que dicen) Si, de eso... ;Esos
son los tasos?
JSM 1 (JSM y JD hablan al mismo tiempo y no se comprende lo que dicen) Cuando, cuando ello
2 toca hacer un circulo. Entonces uno coge un transporte y le pega y el que lo saque se lo
3 queda... bueno, pero no va a quedar quedado, en el juego.
JD 4 Si en el juego
| P.22 | (Empieza a sonar la alarma de nuevo) Tu mama otra vez (Dirigiéndose a JD, el compafiero
de alcoba de JSM)
JD 1 A tiempo. Al6 (Dice mientras contesta el celular y al fondo se escucha a JSM jugando con
2 los tasos)
| P.23 | Y ¢JSM, tu como ves a JD?
JSM 1 Bien.
| P.24 | Bien ¢es qué?
JSM 1 Ehhh... lo veooo... lo, veo, como una amigo... lo veo... como... 0 sea, yo trato a todas la
2 personas socialmente. O sea, yo veo a una persona de forma diferente a las demas. O sea,
3 las personas no me ven como yo las veo a ellas.
| pP.25 | ¢(Coémo la vez?
JSM 1 Ehhh... las veooo... carifosas, amigables... sociables... todo eso.
| P.26 | Y ¢En respiracién como lo ves?
JSM 1 Ehhh... Bien. Me afecta un poco porque... me afecta un poco porque algunas veces yo digo
2 gue no soy normal, pero, pero de todos modos soy feliz, asi sea o no sea normal.
| P.27 | Pero ¢De JD tu qué piensas?
JSM 1 No... él es...
| P.28 | De su respiracion ¢ Coémo lo ves?
JSM 1 Hummm... Bien. Es como yo, pero un poquito mayor.
| P.29 | ¢Si? ¢Cuantos afios tiene él?
JSM 1 Ehhh... tiene ocho, pero, pero... (Alguien entre a la alcoba, saluda a todos diciendo “buenos
2 dias” e interrumpe a JSM)
| P.30 | Bueno, estabamos entonces hablando de que tu veias a JD como un amiguito y me decias
gue él es mayor gue td. ¢ Cuantos afios tienes JD?
JD 1 Ocho.
JSM 2 El tiene ocho pero va a cumplir los nueve.
JD 3 Este afio. (Completa lo que estaba diciendo JSM)
| P.31 | JD, ¢Cémo te has sentido ti desde gue te han dicho que tienes enfermedad respiratoria?
JD 1 Es que no recuerdo...
| P.32 | ¢No te acuerdas muy bien?
JD 1 Hum, hum. (Niega con la cabeza)
| P.33 | Y ¢TU puedes jugar con tus amiguitos siempre a todo?
JD 1 (Asiente con la cabeza)
| P.34 | Y ¢Vas al parque?
JD 1 Si.
| P.35 | Si, ¢Te han hospitalizado antes o esta es la primera vez?
JD 1 Es que no recuerdo bien.
| P.36 | ¢No te acuerdas bien?
JD 1 Creo que como que lo han hecho otra vez... creo que como que cuando era bebe.
| P.37 | Y ¢Tua vas al colegio?
JD 1 Si.
| P.38 | ¢En qué curso estas?
JD 1 Tercero.
| P.39 | ¢Como te va en el colegio?
JD 1 ¢Ah?
| P.40 | ¢Cémo te va?
JD 1 Bien.
| P.40 | ¢Si?... (Hay un momento en que varias personas hablan al mismo tiempo y no se escucha
con claridad lo que dicen) ¢Qué te gusta hacer cuando vas al colegio?
JD 1 Jugaaartrr...
| P.41 | Jugar. Y ¢Qué es lo que te gusta jugar?
JD 1 Ehhh... (Habla y no se le alcanza a comprender lo que dice)
| P.42 | Sefior, no te entendi...
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JD 1 Que alla lo decidimos...
| P.43 | Pero ¢Qué juegan habitualmente?
JSM 1 Lo que juegan todos los dias.
JD 2 Nunca es todos los dias. Es que hacemos por votacién para que nadie quede... como...
3 triste.
| P.44 | Ahhh, bueno. Y cuando juegan a votacién ¢ A que juegan generalmente?
JD 1 Hummm...
JSM 2 O sea ¢ A que han jugado?
JD 3 A cogidas... Ahhh... mi villano
| P.45 | ¢Elfutbol te gusta?
JD 1 (Asiente con la cabeza)
| P.46 | Y ¢También puedes jugar futbol? ¢ No te fatigas?
JD 1 Hummm...
| P.47 | ¢Mas o menos?
JD 1 Aja... (Asiente con la cabeza)
| P.48 | ¢Co6mo es eso? ¢ Tu como te das cuenta que estas fatigado?
JD 1 Porque me da mucha tos (Tose)
| P.49 | Te da muchatos. Y... ;Cémo es un dia normal en tu vida? ¢ Tu te levantas todos los dias y
gue haces?
JD 1 ¢, Si es fin de semana?
| - Siii....
JD 2 Ehhh... yo, hago las tareas y me voy a jugar al computadorrr... Play (se refiere a Play
3 Station) o...
| P.50 | Y ¢Qué mas haces? ¢ Todo el dia es asi?
JD 1 Hummm, jumm. (Asiente con la cabeza).
| P.51 | ¢A qué horas te bafas?
JD 1 Ehhh... a las seis... no lo sé... (Se rie)
| P.52 | ¢No lo sabes? Y el desayuno ¢ Normalmente que comes?
JD 1 Ehhh... Huevos... salchichas.... Y pan.
| P.53 | Y ¢t0? (Refiriéndose a JSM)
JSM 1 Yo también. Pero yo como huevos, salchicha... Ehhh... pa, pan y almojabana, café, café y
2 también y también que.... Y nada mas.
| P.54 | Y ¢Hay algun alimento que les digan que no pueden comer?
JD 1 Muchos dulces...
JSM 2 Ehhh... a mi... a mi... no. Solo el exceso de dulces es malo.
| P.55 | Y por lo pulmones ¢ No les ha dicho el médico que no deban comer algo?
JSM 1 Yo, yo hay tengo... yo hay tengo una mandarinas... unos duraznos y un jugo de manzana
JP 2 Pero ¢Que te ha dicho el médico que no puedes comer? Ni gaseosas, ni paquetes... ni
3 nada de eso puedes comer.
JSM 4 iSi, yo sé que no puedo comer eso! (Responde con evidente molestia)
| P.56 | Eso es lo que necesito gue me digan: ¢ Qué les ha dicho el doctor que no deben comer?
JSM 1 A mi solo me han dicho... a mi... gaseosas... paquetes... Ehhh... papas, eso.
| P.57 | ¢Co6mo observa usted el dia habitual del nifio, cuando no esta enfermo? (Dirigiéndose a los
papas de JD)
1 No, normal.
| P.58 | ¢En que cambia cuando se enferma?
1 Le da muy duro por lo que él se achanta mucho, se achanta mucho... porque no, porque no
2 puede estar jugando, ni puede estar...en pleno corre corre. Pero del resto, nooo... normal.
3
P.59 | ¢A qué edad le diagnosticaron al nifio asma?
1 No, a él no le han diagnosticado asma como tal, como tal, no. El tuvo una neumonia cuando
2 pequefio.
| P.60 | ¢A qué edad?
1 Al afio.
| P.61 | Y de esa vez para acd, ¢ Cuantas veces ha estado hospitalizado?
1 Con esta: tres.
| P.62 | ¢La segunda vez porque fue?
1 Por lo mismo. Le dio gripa y le dio muy duro la gripa.
| P.63 | ¢En la familia hay personas con enfermedades respiratorias, que usted considere que
puede ser la causa por la cual su hijo también tiene?
1 El tiene Rinitis hereditaria por nosotros...
| P.64 | ¢Usted considera que la enfermedad afecta en algo la actividad normal del nifio?
1 Si.
| P.65 | ¢En que lo limita?
1 Por lo que cuando corre mucho o algo, le da mucha tos.
| P.66 | ¢Qué ha dicho el doctor respecto a eso?
1 Nada. Eso es normal.
| P.67 | Normal. Y ¢Esta vez porque lo hospitalizaron?
1 Porque la saturacion de él no esta... no esta... saturando correctamente.
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| P.68 | ¢En la familia como ha sido la dinAmica desde que el nifio empezé a enfermar por primera
vez?
1 No, normal.
| P.69 | ¢No ha sentido que se haya cambiado nada?
1 No, no, nooo...
| P.70 | ¢En el colegio como le va?
1 Bien
| P.71 | ¢No ha tenido problemas: ausentismo escolar porque se enferme con frecuencia?
1 No, a él... la ultima vez que se le hospitalizo fue hace como un afio.
| P.72 | También, pero ¢Fue con Neumonia otra vez?
1 Por lo mismo: le da una gripa y lo tumba. Pero Neumonia, Neumonia como tal, como tal,
2 no. Es que el... él se tapa mucho.
| P.73 | Se obstruye mucho... 4Lo ha visto el Neumdlogo?
1 No.
| P.74 | ¢Por qué?
1 Porque no lo remiten a Neumologia ni nada...
| - Ahhh, bueno. De pronto aqui se da la opcion de... tranquilo conteste si necesita contestar
(le estaba sonando el celular)
| P.75 | ¢C6mo podria usted describir a su hijo para que yo me lo pudiera imaginar en todo su
contexto, no solo en la parte fisica, sino en general como es su hijo?
1 ¢,Cémo es? Hiperactivo.
| P.76 | ¢Eso es qué?
1 (No se le comprende lo primero que dice)... él es muy inquieto: a él le gusta jugar, le
2 gusta... desde las cuatro de la mafiana esta ya.
P.77 | Y ¢Qué mas me podria decirme, con eso, digamos que no me puedo hacer una imagen
completa de éI?
1 ¢ Que mas te digo? El es... él es muy tierno, adora al hermanito
| P.78 | ¢Qué edad tiene el hermanito?
1 Cuatro
| P.79 | Y ¢Cbébmo se llevan?
1 Peleando pero no se pueden separar.
| P.80 | ¢Cuando a él lo hospitalizan, usted siente que algo cambia entre ellos dos?
1 Siii... eso el hermanito llora y se pone triste porque no esta el hermano
| P.81 | Y ¢Elcémo reacciona?
1 El, igual. A él no le gusta... no le gustan los hospitales. Le tiene fobia a las agujas... le da
2 duro.
| P.82 | JD, tu papa me esta contando que cuando te hospitalizan, a ti te da tristeza porque no ves a
tu hermanito ¢Como es eso? Me pudieras contar, por favor.
JD 1 (Niega con la cabeza y se queda callado)
| P.83 | No, ¢no quieres hablar de eso? Y ¢Del hospital que es lo que mas te gusta y que es lo que
no te gusta?
JD 1 (Silencio) Agujas...
| P.84 | ¢Agujas te gustan?
JD 1 (Se rie y niega con la cabeza diciendo algo que no se alcanza a comprender)
| - Casi no te escucho...
JD 2 Me duele...
| -- ¢ Te duele?
JD 3 Aja...
| P.85 | ¢Extrafias mucho a tu hermano? ;Qué haces todos los dias con tu hermanito
habitualmente?
JD 1 Jugar
| P.86 | Y ¢A quejuegan?
JD 1 Con los juguetes...
| P.87 | ¢A el que le gusta hacer?
JD 1 Ver television.
| P.88 | ¢Ver television? ¢ TU eres mas grande, cierto?
JD 1 Si
| P.89 | Y ¢ta lo cuidas?
JD 1 Si
| P.90 | ¢Qué haces cuando lo cuidas?
JD 1 Ehhh... Jugamos y... lo dejo que coja las cosas que me den.
| P.91 | JSM ¢Tu qué haces con tu hermanita cuando estas en la casa?
JSM 1 Ehhh... no. Juego con los juguetes, también vemos television...
| P.92 | ¢Qué programas les gustan?
JSM 1 A Sara le gusta ver Discovery Kids
| P.93 | Y ¢a tu hermanito? (Dirigiéndose a JD. Tiene que repetir la pregunta porque JD no le
contesta)
JD 1 Ehhh... Nick Junior.
| P.94 | ¢Ese de que se trata? Yo ese no lo he visto
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JD 1 Es el de esto... (muestra una ficha)
| P.95 | Ahhh si, ¢Es el de Dora la Exploradora?
JD 1 Si. Hay Nick Junior
| P.96 | ¢Qué piensan de Dora?
JSM 1 Hummm... nooo... que, que aprenden a hablar inglés y todo... es para Sarita.
| P.97 | ¢Ta no, ati no te gusta Dora la Exploradora?
JSM 1 No, no.
| P.98 | Y ¢Atisite gusta...? JD?
1 (Niega con la cabeza)
| P.99 | ¢Cudl es tu programa favorito? (Dirigiéndose a JD)
JSM 1 El mio es Cartoon Network y Disney XD
| P.100 | ¢Pero de Cartoon Network cual? porque Cartoon Network es... el canal, jpero qué
programa?
JSM 1 Ehhh... No se como se llama, pero si me gusta...
| P.101 | ¢Estan viendo Hora de Aventura?
JSM 1 Huyyy... si.
JD 2 (Niega con un gesto de cabeza)
| P.102 | ¢£Tu no la has visto? Es chévere... (Dice dirigiéndose a JD que negd con un gesto de su
cabeza). Cuéntale de que se trata... (Dirigiéndose a JSM).
JSM 1 Se trata de... un perro y de un nifio que tratan de... descubrir nuevas aventuras cada dia...
2 de eso se trata.
| P.103 | Y ¢Qué tiene de raro ese perro?
JSM 1 Ehhh... que es magico...
JD 2 Que se convierte en grande... o sea
JSM 3 Es un perro magico.
| P.104 | ¢Co6mo asi magico?
JSM 1 O sea, que se puede estirar
JD 2 Se puede convertir en lo que sea...
JSM 3 Cuando quiera
| P.105 | ¢Como es que se llama el nifio?
JSM 1 Ehhh... Finn (Contestan ambos al mismo tiempo)
JD
| P.106 | Y ¢A Finn quien le gusta?
JD 1 Ehhh... La dulce princesa...
| P.107 | ¢Porque sera que le gusta? ¢ Sera el cabello a chicle? O ¢{Qué sera?
JSM 1 (Risas) Si. No, si. La princesa tiene el cabello a chicle.
JD
| P.108 | Y ¢Ustedes creen que podrian ser amigos del Rey Helado?
JD 1 Ehhh no.
JSM 2 Nop.
I P.109 | ¢Por qué no?
JD 1 Hummm... (Ninguno contesta)
JSM
| P.110 | ¢Muy frio para ustedes?
JD 1 (Risas) No... no es por eso. Es porque es malo.
JSM 2 Aja...
| P.111 | ¢Es malo?
JD 1 Si
| P.112 | ¢Nunca le han visto a él nada de tierno?
JD 1 Nooo...
| P.113 | ¢No, y cuando llora porque esta solo?
JD 1 Ehhh... Nooo... él tiene pingtiinos... (Se escuchan las risas de JSM al fondo)
| P.114 | Y ¢ Al pingliino como lo tratan?
JD 1 Mal
JSM 2 Lo grita y eso lo trata lo mas de feo ¢ Cierto? (Pregunta dirigiéndose a JD)
JD 3 Siii....
| P.115 | Y ¢A ustedes los han tratado asi? ¢ Como el Rey Helado trata al pingtino, los han tratado a
ustedes?
JD 1 (Niegan con la cabeza)
Y JSM
| P.116 | Y ¢En el colegio tampoco?
JDY 1 (Niegan nuevamente con la cabeza)
JSM
| P.117 | Y ¢Si eso pasara que harian)
JDY 1 (Rien, mientras juegan con los tasos)
JSM
| P.118 | JD. ¢Si a ti alguien te tratara como el Rey Helado trata al pinglino, ti qué harias?
JSM 1 O sea, como si tu fueras el pingtino...
| P.119 | Y llega el Rey Helado y lo trata asi de feo... ¢ tU que haces?
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JSM 1 ¢ Tu qué harias?
| P.120 | ¢Ta qué harias JSM?
JSM 1 Ehhh... nolo sé...
| P.121 | ¢Te dejarias?
JSM 1 Ehhh... a mi siempre me han dicho que... en, en ,en el colegio, en el bosque toca parar al
2 enemigo
| P.122 | ¢Toca parar al enemigo?
JSM 1 Nooo... toca, toca, toca quererlo
| P.123 | ¢Quererlo?
JSM 1 Si, 0 sea... 0 sea, si nos grita no toca hacer nada... o sea, no lo heee... o sea... uno no
2 hace nada... y hasta que uno se aburra de molestarlo y ya.
| P.124 | ;TG qué opinas de eso JD? ¢ No hay que decirle nada: que lo griten a uno?
JD 1 (No contesta)
| P.125 | ¢Ustedes no les contarian a sus papas?
JDY 1 (Silencio mientras juegan con los tasos)
JSM
| P.126 | ¢Ahi de que se trata lo que estan haciendo?
JDY 1 (Silencio)
JSM
| P.127 | ¢Armar piramides?
JSM 1 Siii... va, vamos a jugar a, a destruirlas...
JD 2 Con bolos, como bolos...
JSM 3 Si, pero en torre.... (Carraspea con la garganta) Es parecido a bolos pero muy diferente
| P.128 | Y siles dan salida: ¢ Que han planeado hacer hoy?
JSM 1 No seee...No porque a mi... a mmm, porque... él es nuevo hasta ahora. (Silencio). Yo soy
2 el que llevo toda la semana aqui.
| P.129 | Por eso, y si te dan salida ¢ No has planeado hacer nada hoy?
JSM 1 Ehhh... no sé. Si llego a salir... he pensado jugar un poco.
| P.130 | Porque esta haciendo harto frio hoy... ¢ Tu sales a la calle cuando esta haciendo frio JSM,
JD? ¢(No?
JD 1 Ehhh... no.
JSM 2 Yo tampoco.
JD 3 Solo salgo en carro.
| P.131 | Y cuando hace frio, pero toca ir al colegio ¢ Cémo sales?
JD 1 En carro.
JSM 2 Yo salgo, yo salgo abrigado. O sea... como yo soy de ruta, entonces, entonces nosotros
3 solo tenemos que bajar. O sea, como nosotros vivimos en él, bajando escaleras, nosotros
4 bajamos escaleras... y, y, tengo que esperar a la ruta.
| P.132 | Y ¢Tu? iUsan pasamontafias? Ninguno... ;,Tu me habias dicho que usabas
pasamontafias? (Dirigiéndose a JSM) ¢ Tu no usas? (Dirigiéndose a JD)
JSM 1 Yo, yo también uso bufanda...
| P.133 | Y ¢Chaqueta?
JSM 1 Y también llevo Chaqueta...
| P.134 | ¢(Cémo te cuida tu mama JD?
JD 1 Bien.
| P.135 | Pero ¢ Como te cuida ella?
JD 1 (Silencio)
| P.136 | Cuéntale tu como ti mama te cuida (Dirigiéndose a JSM para que le cuente a JD)
JSM 1 Nooo... me cuida muy Bien.
| P.137 | Pero ¢Qué hace?
JSM 1 Nooo... ella es muy carifiosa
| P.138 | Peroy para que no te enfermes ¢Qué te dice ella?
JP 1 Juanito concentrado por favor. (Dice la mama de JSM que no contesta la pregunta y esta
2 concentrado en los tasos)
JSM 3 ¢ Qué me dice mi papa? Me dice que todo va a salir bien... que, que no me preocupara,
4 que, que... que todo iba a salir bien, que... que, (Carraspea con la garganta) que yo
5 siempre, que, que yo no soy un nifio diferente, que, que... que yo si soy normal, me dice
6 eso, para que me tranquilice.
| P.139 | Y ¢(Qué mas? ¢No te da estos remedios en la casa?
JSM 1 Ehhh... Nooo... Mi abue es la que me da esos remedios...
| P.140 | ¢Qué hace?
JSM 1 Me hacen un agua...
| P.141 | ¢Sabes gue es el agua?
JSM 1 (Niega con la cabeza)
| P.142 | Y ¢Ati, tu mama te hace también agiitas? (Dirigiéndose a JD)
JD 1 (Niega con la cabeza)
| P.143 | Y ¢Tienen animalitos en la casa ustedes?
JD 1 Nooo...
JSM 2 Ehhh... yo tengo un perro.
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| P.144 | Y ¢Con quién duerme el perro?
JSM 1 Ehhh...No... duerme afuera. Es que como tenemos patio de atras.
| P.145 | Ahhh... ;Es una casa?
JSM 1 (Asiente con la cabeza)
| P.147 | Y ¢Ta tienes Mascota JD?
JD 1 No.
| P.148 | ¢Te gustaria tener?
JD 1 No
| P.149 | ¢Estas aburrido con lo que te estoy preguntando?
JD 1 (Niega con la cabeza)
| P.150 | Es que casi no me hablas y entonces yo dije: jNo!.. Le cai mal a mi amigo... ;,Tu como ves
a tus papas cuando te pones malito JD? ¢ Qué ves en ellos?
JD 1 Que se preocupan...
| P.151 | Y ¢Cémo se ve que estan preocupados?.. (Tu papa en este momento se ve que esta
preocupado?
JD 1 Si...
| P.152 | ¢Qué observas en el que te hace pensar que él esta preocupado?
JD 1 (Silencio)
| P.153 | Yo por ejemplo cuando me preocupo, empiezo a caminar de un lado para el otro y a veces
me pongo a llorar.
JSM 1 (Habla y no se le alcanza a escuchar con claridad lo que dice porque se encuentra bastante
2 ronco) Mi mama también algunas veces hace eso
| P.154 | ¢Camina de un lado para el otro?
JSM 1 (Asiente con la cabeza y carraspea con la garganta)
| P.155 | Y ¢Qué mas hace?
JSM 1 No... también llora
| P.156 | Y ¢Tus papas? (Dirigiéndose a JD)
JD 1 ¢Ahhh...?
| P.157 | ¢Tus papas cémo actian? ¢Coémo la vez cuando estan preocupados? TU dices: Hayyy...
esta mi papa preocupado. Igual que cuando tu sabes que esta alegre... ;Qué te hace
saber que estan alegres o que estan preocupados?
JD 1 La cara.
| P.158 | ¢La cara?
JD 1 Hummm... (Habla pero no se le entiende lo que dice)... pone cara triste cuando esta
2 preocupado...
| P.159 | ¢Jugamos a hacer dibujos de cara triste y de cara preocupados?
JDY 1 Siii....
JSM
| P.160 | Y asi, tG me muestras como es una cara preocupada de tu papa. ¢Si? ¢ Les parece?
JDY 1 (Asienten con la cabeza)
JSM
| P.161 | Les voy a traer papel... (Les proporciona papel a los nifios para que dibujen y en ese
momento, entre la abuela de JSM y le comenta en que consiste el ejercicio que se esta
haciendo con los nifios) De pronto usted quisiera contarnos algo... sentimientos que a usted
la haya generado la, la enfermedad del nifio... esos momentos duros, los momentos
felices... todo lo que usted recuerde que ha sido muy importante en la vida del nifio
A 1 Pues... Ehhh... Ehhh... yo estoy desde hace un, un poco, no mucho tiempo con él porque
2 ella ahora se fue a vivir a mi casa y... y {qué? pues antes, anteriormente ella vivia aparte
3 y... pues pequeiito, él estuvo fue con la otra abuelita, con la abuelita paterna. Entonces...
4 pues ahi... ahi creo que no se... fue cuando él empezé a enfermarse.
5
JP 6 Pero ella ha estado con él hospitalizado... se ha quedado...
A 7 Si, yo he estado con él. Siempre asf, lo mismo: y me he quedado con él y todo.
| P.162 | ¢Cuéndo lo hospitalizan a él usted como ha observado que él lo toma?
A 1 Pues siempre... se deprime, que hay... que no es un nifio normal... que esto y que lo otro...
2
| P.163 | Y ¢Usted co6mo maneja eso con él?
A 1 Pues yo, pues yo le digo... nooo papi... Sumerce no es un nifio anormal, es un nifio normal,
2 sino que simplemente pues enfermito, o sea tiene que cuidarse, o sea, tener cuidado: no
3 saltar... nosotros nos cuidamos harto de que... (no se escucha con claridad lo que dice)...
4 siempre con pasamontafias, que bien abrigadito y eso... sino que él, él no, no puede correr,
5 ni saltar, ni salir asi a la calle asi sin pasamontafias porque de una vez se enferma. (No se
6 escucha con claridad lo que dice) lo sacamos por alla a... a hacer una visita, a, a aun
7 cumpleafios de, de un familiar y entonces estuvimos en la terraza un ratico y le dio, como
8 jugo con los otros nifios que habian y corrid y... le dio como el aire porque lo dejamos sin
9 chaqueta y sin pasamontafas y ya el lunes amanecié enfermo.
| P.164 | Y ¢Cbmo ve usted que el reacciona ante eso: ante el no poder jugar con los demas nifios?
A 1 Pues... le parece terrible... o sea... no, no...
I P.165 | Pero ¢FEl les dice algo?
A 1 No, no. El es feliz cuando esta con los nifios y todo, pero entonces ya cuando esta enfermo
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2 es que él dice que hay... que él no es un nifio normal...
| P.166 | Y cuando usted le dice: no salgas, no juegues, no brinques, no corras, no saltes: ¢ El coémo
reacciona antes eso?
A 1 El me contesta que por qué no puede hacer lo mismo que los demas nifios. No papi, porque
2 estas enfermito de los pulmones y no puedes.
| P.167 | Y ¢Cbmo ve la relacion de el con otros nifios?
A 1 Bien... bien.
| P.168 | ¢Con la hermanita?
A 1 También. Ellos se quieren mucho. Si... ellos se quieren demasiado
| P.169 | Y ¢Cbémo percibe usted que el resto de las personas tratan al nifio?
A 1 No... pues bien. Normal.
| P.170 | ¢Los que lo conocen?
A 1 Si. Los que lo conocen lo tratan normal.
| P.171 | ¢C6mo ve usted que sea la relacion familiar en torno al cual desde que el nifio se ha
enfermado? ¢ Eso ha afectado en algo las relaciones en la familia?
A 1 No, no.
| P.172 | ¢Como usted ve a su hija?... ante esa situacion...
A 1 Nooo... bien, normal. Pues... se preocupa mucho por el nifio.
| P.173 | Bueno. ¢Terminaste el huevo entonces JD y el pan, lo vas a dejar? ¢(Cémo te gusta:
mojadito? ¢ Te paso el chocolate, el jugo? (Dirigiéndose a JD que estaba desayunando).
JD 1 (No contesta)
| P.174 | Si. ¢Te lo paso?
JD 1 ¢,Jugooo...?
| P.175 | Si, yo veo aqui juguito como de pera y hay avena. ¢ Qué quieres? ¢Jugo?
JD 1 ¢Eso es jugo?
| P.176 | Parece... pruébalo y me cuentas...
JD 1 Esto es avena...
| P.177 | ¢Sefior?
JD 1 Es avena...
| P.178 | No, esto no. La avena es la blanca. Esto es como jugo de pera, pruébalo y me cuentas.
JD 1 Es avena.
| P.179 | Nooo... esto es jugo. La vena viene con leche, mirala. s Cual quieres?
JD 1 (No contesta)
A P.180 | ¢Esta enfermedad de que depende?
| P.181 | ¢El asma? ¢Qué le ha contado el medico?
A 1 Pues no, es que... pues... cuando le... yo no he hablado con el medico cuando esta...
2 cuando JSM esta... pues cuando él ha estado hospitalizado... él ha hablado mas es con los
3 papas.
| - Bueno. Hay algunas personas que nacen... sensibles... Eso se llama... son, atépicas. Que
facilmente pueden hace una reaccién, puede ser en la piel. Por ejemplo hay nifios que
tienen Dermatitis atépica y hay nifios que lo que hacen es en los Bronquios, que son muy
sensibles y responden de una manera mas fuerte que el comun ante a ciertos agentes. Por
ejemplo usted pasa y huele un perfume y lo siente y ya, pero la gente que es asmatica es
mas sensible y entonces la, la... la, respuesta frente a ese olor no es solo que lo percibio,
sino que, que se exalta la respuesta y entonces les da tos... hacen congestion en los
Bronquios... ¢Si? Entonces hay un componente de familia que puede estar ligado a... ¢Si?
Pero también hay un componente que... pero hay personas que en cualquier momento de
la vida desarrollan asma. Por ejemplo en mi caso: yo desarrolle asma a los treinta y cinco
anos... ¢Si? Estoy controlada, pero yo ya tuve un primer cuadro de asma. Entonces eso...
puede también manifestarse en la infancia o manifestarse en la edad adulta. Depende
mucho... las crisis, dependen mucho... del cuidado que se tenga. Y no solamente uno
como cuidador, sino del cuidado que el mismo nifio se provee. Por eso es importante que,
ellos conozcan en que consiste su enfermedad y sepan como se manejan los inhaladores...
que distingan cuando estén malitos para que de esa manera consulten tempranamente y no
tengan que estar hospitalizados sino, que se puedan manejar en casa.
A P.182 | Y ¢Se puede curase?
| P.183 | Cada nifio depende de lo que responda. Me contaba la mama que... Ehhh... JSM hasta
ahoritica lo esta viendo realmente Neumologia... haciendo un seguimiento realmente
adecuado. Que hasta ahora no lo ha recibido. Entonces la idea es que con un muy buen
tratamiento, el asma se puede controlar y se puede vivir perfectamente toda la vida sin
que... pase nada. Puede pasar. Por ejemplo en el caso de JSM, tengo entendido que duro
un afio sin sintomas ¢ No?
A 1 Hummm... si. Hace mas o menos un afio...
| - Y asi es... asi es como se comporta la enfermedad y puede desaparecer cuando llegan a la
adolescencia, en otros no desaparece. Pero con un buen tratamiento se puede controlar y
llevar una vida completamente...
A 2 Normal...
| P.184 | Habitual... digamos que la palabra normal no la utilizo mucho. Habitual, habitual, habitual...

¢ Si? Ehhh... Que ayer hablabamos con la mamita que esa palabra normal implica muchas
cosas... ¢ Cierto? Entonces... a veces hay que sacar palabras del vocabulario para que no,
no... no generarles ese ambiente a ellos.
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A 1 El siempre dice: hay quiero ser normal...
| P.185 | ¢Usted hace un tiempo se separé de su esposo?
JP 1 Si, hace afio y medio... hace un afio y medio, ya van a ser dos afos...
| P.186 | ¢Eso tuvo que ver algo con la situacion?
JP 1 O sea... ¢La enfermedad del nifio? Nooo... nooo... nooo...nooo... no. Pues obviamente de
2 pronto... uno después atando... o sea... de pronto que Ehhh... Ehhh... que no podia salir
3 que... que los nifos, ¢Si? que no podia dar frio porque la... (No se escucha con caridad lo
4 que dice). Entonces, de pronto en eso, lo que Sumerce decia que la vida de familia, cuando
5 estdbamos si, pues eso si repercutié mucho, porque yo era: que no saliéramos, que mire el
6 frio... que no sé qué... entonces en eso, pues el si se aburria.
A 7 Ellos de pequeiito lo abrigaban mucho al comienzo... lo sacaban muyyy arropado. Le
8 ponian muchas camisetas... hasta cuatro, cinco camisetas... Le colocaban chaquetas,
9 impermeables... el pasamontafas... Entonces yo le decia que no lo abrigara tanto porque
10 el nifio se ensefiaba asi... y se volvia delicado. En cambio la nifia no, la nifia yo la tuve
11 desde pequeiita, como un afio... a mi me la llevaron cuando ella cumplié la licencia de
12 maternidad yo la tuve en la casa y ella lo veia a él solamente los fines de semana: yo a
13 veces la llevaba el sdbado y el domingo me la regresaban por la tarde otra vez. Yo de ella,
14 ella no... ella por ahi una gripita asi, pero a ella yo la vestia normal y la sacaba normal. Sin
15 tanta ropa ni... ella no. Yo le echo la culpa a ella... a el que lo arropaban demasiado...
| P.187 | ¢Ustedes asocian las crisis que le dan a JSM Unicamente al frio y a cosas ambientales?
¢Nunca han encontrado algo emocional que también le pueda desencadenar a él la crisis?
JP 1 Ehhh... si, pues cuando eso... cuando paso lo de... la separacion... él si, el si... sea, él se
2 deprimi6 bastante y si se... o sea, que no comia, que lloraba mucho... que ¢Si? Entonces,
3 ahi... ahi... después de eso, como al mes le dio la crisis: respiraba mal... y entonces
4 siempre... se decayé mucho y ahi fue la primera... o sea, hace un afio.
A 5 Porque él, él era muy apegado al papa.
JP 6 Y ahoritica ya no tanto...
A 7 Ya, ya, ya se le paso.
JP 8 No, es que él llegaba y su papa era mejor dicho... detras de él todo el tiempo...y ya pues al
9 verlo ahorita, cada quince dias, pues... él ya se acostumbrd, ellos ya se acostumbraron.
10 Pero antes todos los dias... todo el tiempo, entonces... y ademas para él fue duro... sea,
11 fue... de un dia para el otro que él se fue... 0 sea, no los preparamos ni nada... se fue.
12 Entonces JSM fue el que recibié como todo el... el... entonces ya empez6é que como
13 asumia la responsabilidad de que él iba a ser el hombre de la casa... entonces dejé de
14 jugar, entonces ya me ayudaba por la mafiana a alistar la hermana... o sea, yo ya lo veia
15 como tomando una posicion de... ellos ya no estan juntos, Ahhh... entonces yo voy como
16 tomar las riendas de la casa...
| P.188 | ¢Qué edad tenia cuando hizo eso?
JP 1 Ehhh... como seis aiitos...
I P.189 | Y ¢Alguien le dijo eso? O ¢El lo asumié?
JP 1 Nooo... él lo asumid, él lo asumié... el dia que él se fue, porque él desde los nueve meses,
2 él duerme en su cama solo y yo a veces le decia: Juanito... cuando el papa se iba a viajar o
3 eso... JSM quédate conmigo en mi cama y el no: no, no, no, yo tengo mi cama... y él no se
4 dormia conmigo. Y el dia que él se fue, cogié su almohada y me dijo: desde hoy nunca mas
5 vas a estar sola y se durmi6. Y desde ahi, no lo he podido sacar... él duerme conmigo... él
6 duerme conmigo y entonces, el, el, el trata de... trata como de protegernos a las dos. No,
7 es que yo soy el hombre de la casa, es que yo no sé qué... entonces, cualquier plata que
8 coge: yo... esto es para el mercado... 0 sea... cosas asi, entonces yo lo he tratado como
9 de... porque él le trasmite eso al papa y el papa se ofende porque dice que soy yo como la
10 que le inculca... y yo no... yo le he dicho a el: ti tienes que vivir tu nifiez, él siempre va a
11 ser tu papa, yo siempre voy a ser tu mama y eso es muy transparente, pero td no tienes
12 ninguna responsabilidad, tu tienes es que estudiar, jugar y ser feliz. Entonces, pero él ya lo
13 ha quitado, porque al principio si: que peinar a Sarita, que ayudarme como a eso...
14 entonces, ya ahorita con mi mama como que bajo, porque mi mama estd pendiente de
15 ellos, que su desayuno, que lo saca a la ruta... que ¢Si? Entonces, ella es un apoyo
16 grande. Pero entonces el ya como que cuando estdbamos solos, entonces, claro el sentia
17 como que tenia que... entonces no jugaba por estar pendiente de... y entonces la profesora
18 me decia: pero JSM mantiene pendiente de Sara... como un papa regafion: Sarita mira,
19 cuidado... comete las onces... ahi detras, entonces yo decia: No, tranquilo JSM, ve con tus
20 amigos, ve juega... entonces él estaba tomando como el rol de... de... como del hombre de
21 la casa, entonces yo le decia: no JSM, tu tienes que estar jugando... entonces si, siempre
22 le dio muy duro, muy duro la ida del papa... pero bueno, ya, ya lo ha, ya lo ha asumido, ya
23 lo asimilo.
A 25 Anoche hablo con la hermanita y se pusieron a llorar ¢ No? Por teléfono
JP 26 Ahhh... si. Que porque no pueden estar el uno sin el otro...
A 27 A mi me dijo que queria ver a Juanito... yo le dije bueno mami... (No se escucha con
28 claridad lo que dice después)
| P.190 | Pero lo podria de pronto usted grabar en su celular y lo lleva... la voz de él. O hacerle un
video y también traerle un video de ella a él. Asi haciamos en cuidado intensivo en San
Rafael, cuando le conté que trabajaba alla, porque asi es una forma de no aislarlo tanto de
la familia.
JP 1 Si claro.
| P.191 | Aliviana un poquito la situacion.




161

A 1 Antier cuando vine, me dijo: saludes a Sarita y digale que la quiero mucho... y asi, ellos
2 se... se quieren asi.
| P.192 | ¢Sumerce como describe a JSM?
A 1 Nooo... él es un nifio muy inteligente, muy lindo... Ehhh... él es... pues a veces le da esa,
2 como esa... rebeldia... es rebelde, pero, muy muy juicioso.
| P.193 | ¢{Rebelde cuando qué? ¢Qué pasa cuando se pone rebelde? O ¢Que lo hace ponerse
rebelde?
A 1 Cuando... a veces uno le dice que no haga tal cosa y eso entonces...
| P.194 | ¢Principalmente que le molesta?
A 1 A él le gusta mucho jugar el Boss.
JP 2 El Xbox
A 3 Xbox, eso. Le gusta jugar y entonces cuando uno le dice que no, se pone todo...
| P.195 | ¢Por qué no le gusta que juegue tanto eso?
A 1 Porque es que él quiere estar todo el tiempo ahi... y descuidar las tareas y...
JP 2 Y... el papa le compro dos juegos de miedo y a mi no me gustan. O sea, por ejemplo
3 cuando es futbol o algo asi, pues y les compro porque eso es como mas, que les abra, que
4 les abra asi la mente. Entonces cuando son esos juegos de muertos y de pistolas, a mi eso
5 no me gusta. O sea, es como, no... y quiere estar con el celular todo el tiempo... o sea,
6 todo con la tecnologia: el computador, entonces él es ahi... ahi pegado al computador, al
7 celular...
| P.196 | ¢Latecnologia?
JP 1 Hummm...
| P.197 | Lo veo es muy amigable...
JP 1 Si...
A 2 Y le gusta mucho verse el programa de, de... ese que dan de...
JP 3 Ahhh... ; el de sobrevivencia?
A 4 Si el de sobrevivientes y el de mecanica...armando, donde arman carros... eso a él le
5 fascinan...
JP 6 Documentales, el ve muchos documentales.
| P.198 | ¢Co6mo han percibido que visualizan los profesores al nifio cuando ustedes van a la entrega
de boletines? ¢ Qué dicen los profesores de él?
JP 1 La profesora dice que pues el... que es un nifio muy pilo. JSM... yooo... académicamente
2 es muy bueno y JSM en disciplina, pues que cuando seee... une con los otros
3 compafieritos, él se deja influenciar: como que a si, hablemos, que no sé qué... pero el,
4 acata ordenes... es un nifio muy sensible, muy noble, a él le gusta colaborar... no, a mi
5 nunca... no, o sea, de él nunca yo he recibido quejas.
| P.199 | Cuéntame este dibujo, ¢Qué quiere decir este dibujo? (Dirigiéndose a JSM que ya habia
terminado su dibujo)
JSM 1 Que yo... yo soy muy carifioso, amigable... socialll... todo eso.
| P.200 | ¢Por qué esta expresion de la cara?
JSM 1 Ehhh... porque a m... me gu... a, a, a... yo siem... yo siem... 0 sea, yo todo el tiempo estoy
2 feliz
| P.201 | (TG que ves aqui en esta foto? En este dibujo que él se hizo, en este autorretrato.
(Dirigiéndose a JD)
JD 1 (No contesta)
JSM 2 Y ¢Tu que pensarias de él?
| P.202 | ¢Yo que pienso? Yo veo también un nifio muy feliz ahi... muy seguro de si mismo. Con una
pierna mas gorda que la otra... (Todos se rien). Si, mira: tiene una pierna mas gorda que la
otra.
JSM 1 Yo no tengo una pierna mas gorda que la ofra...
| P.203 | ¢No? Es que te dibujaste asi.
JSM 1 Yo nunca he tenido una pierna mas gorda que la otra...
| P.204 | Nooo... es en el dibujo. Te quedaron las manos muy bonitas, me gusté mucho el dibujo.
JSM 1 Esta me quedo bonita, esta no me quedo...
| P.205 | ¢Cuantos dedos le hiciste a la mano?
JSM 1 (No contesta)
| P.206 | ¢Cuantos dedos tiene la mano?
JSM 1 Cinco
| P.207 | Y ¢A esta cuantos dedos le hiciste?
JSM 1 (Se rie) Hay Seis...
| P.208 | Ahora dibujate con tu familia ooo... dibuja lo que te guste, con tus amigos... si quieres por
detras, con eso no se nos pierde la hojita.
JSM 1 Ahhh... yo pensaba que por esta...
JP 2 No JSM... (A modo de correccion)
| P.209 | Yo te regalo mas hojas, no hay problema.
JP 1 Si, pero no. Utilizala por detras JSM
JSM 2 Huyyy...
JP 3 Eso.
| P.210 | Dibujas muy bien. Trazos muy seguros. Ven y no me has contado porque te comes las

ufas... (Dirigiéndose a JSM)
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JP 1 Hummm...
| P.211 | ¢Son Ricas?
JSM 1 No...
JP 2 No he podido quitarle... la mafa.
| P.212 | ¢Cuéando te las comes? Porque yo no te las he visto comer aqui.
JP 1 Cuando esta mirando television.
JSM 2 O cuando me pongo nervioso
| P.213 | ¢Qué cosas te causan nervios?
JSM 1 Ehhh... lo que me da susto
| P.214 | O sea que ¢Mirar television te da susto?
JSM 1 Ehhh... un poco. Porque... porque, la mayoria de la veces aparecen cosas que me asustan
2
| P.215 | ¢Qué te asusta?
JSM 1 Ehhh... me asustan lo, los... los fantasmas, todo eso, pero yo sé que eso no existe... o sea,
2 en la televisidn aparecen cosas, 0 sea, que a uno lo asustan, todooo... feo.
JP 3 Las noticias, cuando son asi tragicas, a él le da miedo que porque la gente es mala...
4 cuando los nifios mueren... todas esas
| -- Esa mano quedo muy linda. Muy bonito
JSM 5 Son cinco. Hayyy... esta vez me quedo mal ese pie
| P.216 | ¢Quieres dibujar? (TG me habias dicho que querias dibujar? ¢Te paso una hoja? Y ta
dibujas con tu papa... (Dirigiéndose a JD)
JD 1 (No contesta)
JSM 2 Yo voy a dibujar con mi mama...
| -- Dibujalos ahi a todos... por favor.
JSM 3 Ahi no me caben...
| P.217 | ¢No te caben?
JSM 1 Ahi solo me caben mi mama...
| P.218 | ¢Los ojitos asi, porque son asi?
JSM 1 A mi me gusta hacer los ojos asi.
| P.219 | ¢Qué transmiten esos 0jos?
JSM 1 Ehhh... Ehhh... que estamos contentos. Ahorita yo todo el tiempo cuando yo hago un
2 mufieco feliz, todo el tiempo lo hago asi.
| -- Necesito que me lo autografies
JSM 3 Yo te lo hago. ¢En donde?
| - En cualquier parte, donde ti lo quieras lo puedes firmar.
JSM 4 Acé.

Eso, escribe tu nombre por favor.
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RELATO No 1

Caodigo del Nifio

BCA (11 Afos). Pablo

Cdodigo de la Cuidadora OO (Madre)

Fecha

Julio 17 de 2013

Lugar

Fundacién Hospital Infantil La Misericordia

Caédigo Investigadora |

AGENTE No DESCRIPCION CATEGORIA
| P.1 Buenos dias, hoy nuevamente estamos con BCA. Hoy ya tiene salida mi amigo y entonces
estd super dichoso. Hoy vamos a hablar un poco de los que ha sido para BCA su
experiencia cuando esta en cuidados intensivos.
BCA 1 Puesssss, no me gusta mucho porque toca mantenerme ahi, encerrado, casi no puedo salir,
2 el oxigeno y no me gusta que me chusen a toda hora.
| pP.2 ¢ Y los dias que has estado con el tubo en la boca como ha sido eso?
BCA 1 Pues yo no sé porque como sufri eso cuando era pequeiiito.
(o6 2 (La cuidadora interrumpe al nifio para recordarle a él y a la investigadora el nimero de
3 veces que BCA ha esta entubado). Cuando él estuvo pequefio fue cuando mas, como hasta
4 los seis, siete afios y ya gracias a Dios, el ya lleva harto pero no, no...
| P.3 ¢Y th no te acuerdas? ¢A los siete afios como eras cuando te despertabas y veias a tu
mama?
BCA 1 Niega con la cabeza.
| P.4 ¢ Y sumerce que recuerda de eso? (Dirigiéndose a la cuidadora).
(e]e] 1 ¢De las entubadas? Recuerdo que, que la entubada que le hicieron que duro mucho tiempo
2 como en una sola postura y se me pelo todito, todito por aca (sefialando la nuca con las
3 manos), se pelo todo por lo que las enfermeras no le daban la vueltica, no me lo movian,
4 entonces toco que llamar al cirujano que le hizo un hueco aca, aca en laaaa, en la cabecita
5 (sefiala nuevamente la nuca con las manos). Yyyy recuerdo que me lo bautizaron ahi,
6 también, cuando estuvo porque ya me dijeron que el nifio no, no amanecia vivo, entonces
7 gue si su nifo estaba bautizado y yo le dije que no y fue el padre y me lo bautizo.
| P.5 ¢, Qué edad tenia BCA?
(o6 1 Teniaaaa cinco afios. Y fue el padre y me lo bautizo, él no se dio cuenta porque el
2 estabaaaaa, total... jNo! Hinchado que ya parecia que tuvieraaaaa, como que creci6 de lo
3 mero hinchado yyyy eso para mi fue terrible porqueeeee... yooooo cuando estaba en
4 embarazo de él, mi anhelo era... yo decia que, ya que era el ultimo hijo que yo le queria
5 hacer una fiesta el dia del bautizo, entonces ya cuando, cuando se present6 eso, fue el
6 padre a bautizarlo y yo no podia ni contestar de lo, de, de, de, de lo atacada que yo, yo,
7 llorando en esa, en esa, unidad y hasta las enfermeras lloraban de verme yo como lloraba y
8 yo me acordaba de lo que yo habia dicho: que yo queria hacerle una fiesta y dias hacia
9 poquito antes de él gravarse tanto, yo lo estaba bafiando y él me dijoooo, el me... yo no sé
10 porque me dijo eso, me dijo: “ahi mama, Ehhh... yo vivo feliz, yo vivo feliz”, yo le dije: “Ahi
11 si papa” y dijo: “yo quiero vivir muchos afios”. Cuando se presenté eso, eso para mi fue muy
12 duro porque él me habia dicho hacia poquito eso, me dijo eso: yo quiero vivir muchos afios,
13 yo vivo muy feliz, yo quiero llegar a viejito. Entonces yo le abrace y en esos dias fue que se
14 me agravo y casi se me muere. Entonces cuando el padre jue y lo bautizo y todo alla, eso
15 para mi fue duro, experiencias duras que tuve yo en la vida. Ehhh... pues yo pienso que
16 unay, y muchas porque uno siempre ve un hijo conectado a tantos aparatos a tanta cosa y
17 uno siempre piensa lo peor y eso es, eso ha sido.... otro dia, jue que también... le....
18 Ehhh... la unidad, el nifio, el siempre como que, estaba en coma pero como que inducido
19 (pregunta a la investigadora) ¢Inducido es? (La investigadora contesta afirmativamente).
20 Pero un dia como que despert6 y de pronto se descuidaron las enfermeras y todo y el nifio
21 se... tenia como dos afios, el nifio seeee... no sé, como que se despert6é y conectado a
22 todos esos aparatos, el nifio se cayd... por el hueco de la cuna y cuando miraron el nifio
23 estaba colgado de todos esos aparatos y entonces una enfermera estaba embarazada y del
24 susto... del susto, claro a ella le dio mucho susto, no alcanzo a caer al piso, quedo
25 colgando, estaba colgado de todos esos aparatos y la enfermera eso pego un grito del susto
26 que le dio y enseguida se enfermé del susto que le dio, entonces, pues para que, muy
27 consientes me llamaron y me comunicaron los pardmetros: nosotros estamos en derecho de
28 comunicar todo lo que pasa acé en... el nifio se despertd, no nos dimos cuanta y él se cayo,
29 pero no, gracias a Dios no se aporreo ni nada. Eso, también fue como experiencias que
30 pasaron ahi. Yyyyy... no, muy duro, cada que me lo llevaban para alla era muy duro.
| P.6 A bueno, muchas gracias. Entonces ¢ Tu no te acuerdas de nada BCA?
BCA 1 No sefiora, de nada.
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RELATO No 2

Caodigo del Nifio

BCA (12 Afios). Pablo

Cdodigo de la Cuidadora OO (Madre)

Fecha

Enero 20 de 2014

Lugar

Hogar de BCA

Cdédigo Investigadora |

AGENTE No DESCRIPCION CATEGORIA
| P.1 | ¢Co6mo ha visto a BCA desde que sali6 del hospital?
(0]6) 1 Pues yo lo he visto bien, pero mire que... que, que... Ultimamente se me esta agitando
2 mucho: mantiene muy agitado.
| P.2 | Pero ¢En alguna actividad especifica o siempre? Porque hoy lo veo tranquilo.
(o6} 1 Pues como cuando... sube mucho las escaleras. Sube muy, fatigadito. Si, eso si le he
2 notado... eso si le he notado yo.
| P.3 | Y ¢Lo de la hipertension pulmonar como vamos? ¢ Qué han dicho?
(o)) 1 Pues... no, no... no me han vuelto a decir nada.
| P.4 | Porque puede ser mas bien eso y eso si es con el oxigeno. Lo que mas pueda estar con el
oxigeno. Y ¢ Pudieron salir a tierra caliente o algo?
00 1 Si sefiora, yo estuve en Ibagué con él.
| P.4 | Y ¢Cbmo se port6 alla? ¢Bien?
(0]6) 1 Bien, es que el en tierra caliente si... (Hace un gesto indicativo de que todo estuvo bien con
2 la cara)
| - Si, es que all& es donde le ayuda.
(o6 3 Si sefiora. En tierra caliente. Preciso como primero cada que saliamos y lo traia se
4 enfermaba y no, gracias a Dios no se me enfermo esta vez.
| P.5 | Y se ve muy bien, supremamente bien. Y ¢ Cémo lo ha visto de animo?
00 1 De animo bien, él vive bien de animo gracias a Dios. Si sefiora.
| P.6 | Dofia OO, hoy quisiéramos profundizar un poquito mas, en mas detalles de lo que ha sido
toda la historia de vida de Brayan, todo lo que ha significado para usted y para toda la
familia, esos cambios de los que usted hablaba que se presentaron o que se han venido
presentando y como proyecta usted a BCA de aqui a unos afios, usted como lo reconoce,
como lo describe... Se acuerda que en el hospital nos habiamos quedado como corticos
en esa parte?
(0]6) 1 Pues yo siempre... siempre... Ehhh... que a pesar de, a pesar... (Se distrae por un
2 momento cuando BCA le muestra unas fotografias). A un futuro BCA, yo lo, lo... yo, pues
3 me lo imagino en un futuro... de que... ;Usted me pregunta como referente a la enfermedad
4 de él?
| P.7 | No, en general: ,Cémo lo ve?
(o6 1 ¢,Cémo lo veo a él? Pues memorable y confiando en Dios, lo voy a ver como una persona
2 muy juiciosa. BCA es, es juicioso, él es casero, caserito... eso él no es de... de decir que,
3 que se la pasa en la calle. Si va de pronto a jugar un poquito Xbox me pide permiso, nunca
4 se me sale. Entonces yo veo un futuro de que él va a ser muy juicioso porque yo a pesar de
5 todo, yo a él le hablo, le explico, le digo, lo aconsejo... entonces yo siempre como que lo he
6 visto de esa manera y lo voy a ver a un futuro de otra manera.
| P.8 | ¢Existe algo que de pronto a usted le preocupe a futuro? Que usted le falte a BCA y que de
pronto él no pueda o si pueda... ¢Usted como ve eso?
00 1 Que yo le falte Dios no lo quiera a él...
| -- Si, es que esa es como la principal preocupacion que uno como mama tiene. ¢{No?
(0]6) 2 Siempre lo he pensado.... En, en el problema de él, siempre.
| P.9 | Pero ¢Qué imagina?
(e]) 1 Imagino de que, de que... de pronto un futuro el no, el no... obviamente debe tener estudio,
2 porque él es un nifio, una persona que él no va a poder trabajar como en un trabajo duro,
3 como decir uno que él va a tener que trabajar en un trabajo pesado, porgue yo lo veo que el
4 no, no, no lo va a poder desempeniar, porque asi él ya tenga doce afios él siempre ha tenido
5 ese problemita de que él se agita cuando corre, de que el...o sea que él, si ventea la hace
6 dario, si por la noche él se serena y se llovizna eso es para el... entonces, yo veo un futuro
7 para él, incluso yo lo aconsejo que a él le toca estudiar para tener un buen trabajo: por ahi
8 en una oficina, porque él no puede desempefiar un trabajo como bien duro. Entonces, eso
9 es lo que me preocupa y siempre me ha preocupado eso. Siempre me ha preocupado,
10 entonces la meta y la forma de pensar mia es bregar mientras que mi Dios me ayude y
11 tenga uno la formita de dejarle el estudio... mejor dicho: hasta donde yo pueda, con el fin de
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12 que a un futuro él pueda desempefiar un trabajo liviano, un trabajo que sea por ahi en una
13 oficina, que no sea por ahi de construccion, por ahi de trabajos pesados...entonces eso es
14 lo que yo siempre he tenido en mente, siempre...

| P.10 | Dofia OO, para usted ¢Qué es ser normal?

(e]e} 1 ¢Para mi qué es ser normal? Bueno, yo a Camilo no lo tengo como que sea.... Pero pues
2 uno siempre como mama, uno ve tanto nifio que lo sacan, que corre, que lo lloviznan, que
3 jugaron, que corrieron, que salieron de una reuniéon a las diez de la noche.... Normal.
4 Entonces para mi, eso que son nifios que uno mismo dice que corren se lloviznan y nunca
5 ve uno que se enferman y entonces uno siempre se siente un poquito acomplejado de ver
6 que con BCA... hablemos de BCA: que si se llovizno un poquito, ya se enfermé... que si se
7 ventio un poquito, ya se enfermé... que si corrié un poquito, ya se enfermé... que si fue a
8 tierra caliente y volvié acd, ya se enfermd... Entonces uno siempre quisiera que los hijos de
9 uno fueran... Hummm... asi como esos nifios que corren, que brincan, que de todo: se
10 lloviznan. BCA por lo menos, que tiene que bafiarse con agiiita caliente porque a él el frio de
11 la mafiana si es mortal, la llovizna, todo eso... que él no puede de verdad que correr, que
12 esto, que lo otro. Hay nifios que crecen... nunca han tenido una hospitalizacién, nunca han
13 tenido... en cambio uno siempre sufre de ver que chucen o que, que en el hospital cada
14 momentico, entonces para mi, un nifio normal, normal, (Risas) es un nifio que es re-aliviado.
15 Obviamente que, que, que entonces siempre como mama Yy ellos todos como familia
16 siempre uno dice: “jAh! Pero BCA preciso”. Porque en mi familia, todos los nifios, toda la
17 familia, el Unico, el Unico que me salié asi con ese problema fue Camilo. No, ninguno,
18 ninguno, ninguno... ni mis nietas, ni mis sobrinos, ni... incluso ni mis hijos... Ehhh... tuvo un
19 problemita cuando estaba pequefio, pero un problemita que los supero. Ni mis hijas, nada...
20 entonces uno siempre como que se hace la pregunta ¢,Por qué le toco a uno como bregar
21 tanto? Porque como le comentaba yo a usted alla, en el hospital... a raiz de pronto de todo
22 a mi se me vinieron muchos problemas y uno de esos problemas practicamente fue también
23 la pérdida del hogar porque no hubo tiempo, yo me la pasaba era en el hospital, yo me la
24 pasaba era con el nifio, olvide muchas cosas, abandone muchas cosas: de pronto la
25 relacion de, de pareja... abandone muchas cosas, me abandone yo misma por estar en el
26 hospital con el nifio. Entonces, uno siempre se hace la pregunta ¢ porque de pronto a uno le
27 toco como, como...? §,Si? Y ahi uno sigue luchando... gracias a Dios como, como dice Yerly
28 (La Sobrina de BCA) que el nifio a la medida que ha crecido, pero, pero, pero de todas
29 maneras uno sigue ahi con él, con él, con él, con la guardia ahi porque uno no puede
30 como... Por lo menos BCA, yo siempre lo he dicho: a veces yo me voy de aca y me voy a
31 para donde una hermana, yo no me puedo quedar, no me puedo quedar. Me quedo si el
32 nifio esta conmigo, si no esta conmigo no, porque yo no lo puedo dejar solo porque a él de
33 un momento a otro le da el frio. ¢ Se acuerda que yo le comente que a él le da un frio? Es un
34 frio, un frio, yo le echo hasta veinte cobijas y él es asi, asi, trataba como de convulsionar, se
35 me pone morado, morado, morado, si, de un momento a otro: acostandose bien,
36 acostandose a ver television, comiendo bien, de un momento a otro: “Mama tengo frio”. Y yo
37 pues de una le digo: “Ahi no BCA, no me vaya a decir que tiene frio”... de un momento a
38 otro y cuando a él le da el frio es que ya... es una cosa impresionante... Entonces de un
39 momento a otro, de un momento a otro y eso si me tiene preocupada, eso si me tiene
40 preocupada, ese problemita: que él se acuesta bien y él dice que le da frio pero no.... Usted
41 viera, usted viera como él se pone... es que es totalmente... y yo le comento a los doctores,
42 les comento y les comento y eso como que pasa desapercibido. Pero para mi, no sé qué
43 podra ser pero entonces, yo no puedo... entonces uno siempre dice: “s Bueno, porque como
44 que le toca a uno tanto?” como ese, por lo menos... ha habido muchos, o sea, a raiz de eso
45 ha habido fracasos... yo tenia una casita, me toco también venderla por el problema de
46 BCA... Ehhh... por lo menos yo, trabajo aca con mi hija, yo trabajo aca con mi hija y, y he
47 luchado mucho, he luchado mucho a raiz de, de... de, de...mejor dicho: la vida mia me
48 cambio mucho cuando yo tuve a BCA, por, por eso, porque él me nacié enfermo y se han
49 venido presentando muchas cosas. jAh! Y lo que le comentaba: ahora pues como ya esta
50 grande, pues ya como que entre los dos manejamos eso, cuando me toco a mi sola que él,
51 como la nifia... ya lo dos como que manejamos y él me dice: “Mama me siento enfermo”,
52 “Papa, ¢ Lo llevo al médico?” o a veces él también se siente como agitadito, ya se hace sus
53 inhaladores, ya como que me colabora y yo: “BCA colabéreme, mire por favor no se me
54 salga que mejor dicho... mire que...” mejor dicho: me colabora. El papa, el papa pues como
55 nosotros nos separamos, el no, el de vez en cuando viene pero él no vive pendiente de
56 saber si el nifios esta bien o si no sé qué, no, él ya la vida también... él fue muy entregado al
57 nifios mientras que vivimos los dos, pero ya nos separamos y ya la vida empezé como a
58 cambiar... eso si pues, él le paga el seguro, le paga el seguro porque pues €l trabaja en una
59 empresa y él le paga el seguro. Pero en conclusién, yo soy la que vivo pendiente del nifio, la
60 que vivo pendiente de que... todas las cosas de él, soy yo.

| P.11 | Entonces, ¢ Cuando BCA se enferma él le dice a usted? ¢Qué tiene que?, ¢ gué siente qué?

(e]) 1 Ahhh si, el cuando se enferma... por lo menos cuando a él le da lo que ultimamente me ha
2 preocupado tanto, que el no presento, que él no presentaba eso, de un momento a otro el
3 empezé... del frio. Pues él me dice cuando se siente agitado, me dice: “Mama...”... que dia
4 ibamos para, para alli para donde una hermana y me dijo: “Mama yo llevo como unos dos
5 meses que por todo me agito, mantengo mal, me siento como muy como ahogado, como
6 agitado” Entonces claro, yo le miro y las ufas y le miro que, que ¢Si?, obviamente...

| P.12 | ¢Qué pasa con las uias?

(0]0) 1 Se me pone como moradito, entonces cuando yo lo llevo al colegio. El estudia cerquita, pero

2 cerguita son como tres cuadras de aca al colegio, entonces, a mi siempre me gusta irme
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con tiempito para no hacerlo correr: “Que camine que van a cerrar el colegio que...” No. No
eso toca irme con tiempito para que nos bajemos despacio. Siempre yo me voy con tiempito
Yy, Y, entonces él ya me dice, él ya me dice, él ya me, me dice como cuando estaba pequefio
uno bregaba porque un sabia que le dolia que no le dolia, entonces ahi si, uno bregaba
mucho, pero entonces ya ahoritica el mismo me dice que y también se ayuda a cuidary...

o

¢,Qué hace cuando se ayuda a cuidar?

00

Cuando él se ayuda a cuidar, el no sale cuando esta lloviendo, el no sale, cuando esta
ventiando y eso, no sale, cuando él sabe que esta haciendo como frio, él sabe que le toca
ponerse el saco, bufanda... el ya no, él sabe que le toca mejor dicho... y aca BCA mejor
dicho, BCA se conoce esto aca abajo, estos almacenes de aca abajo por donde ustedes...
que son de mi hija, de mi hija y pues aca abajo se maneja mucho empleado... entonces
todos los empleados nos han conocido desde hace mucho tiempo y entonces eso es:
“Camilo para arriba, usted sabe que no puede ventear”, todos...abajo, lo cuidan todos
abajo... “BCA vaya para arriba” “BCA, vaya y se pone un saco”, “BCA mire...” y Yenny, mi
hija... todos, todos los cuidan, abajo todos lo cuidan. Si esta haciendo frio de una vez todos
ya saben “BCA usted no puede ventiarse”, “BCA vaya para arriba”, “BCA...” entonces todos
ya conocen de que él no puede ventiarse, de que él tiene que vivir con saco, de que él, o...
pongamosle cuando, cuando llueve... por ejemplo: “Sefiora OO esta lloviendo, si quiere yo
voy por camilo hasta en el carro mio, hasta en el carro” “No, esta lloviendo: toca ir por BCA
en el carro” Hasta en el carro eso cualquiera llega y no, venga yo voy y le traigo el nifio en el
carro porque todos los cuidan, como dijo Yerly él ha sido muy consentido. El ha sido
consentido, entonces todos que, que esta lloviendo que toca... entonces el yerno mio le
presta el carro a alguno: “Vaya traigan a ese chino que...” El es de Boyaca y es asi, asi... es
que ni saluda, él es asi: “Vaya, vaya trdiganme ese chino que se enferma y después la
suegra es la que briega”, asi, todos, todos, todos vivimos muy, muy pendiente de BCA.
Entonces ya todos como que Los conocidos conocen a BCA y entonces ya antes me
colaboran. Yo por lo menos voy a San Francisco que tengo una hija all4 que tiene, tenemos
un negocito entre las dos, entonces Ehhh... me llama: “Mama que mire que BCA...” Todos,
aqui todos me colaboran a cuidarlo, a esto, a lo otro, viven muy pendientes de él, todos
vivimos muy pendientes de BCA. Que decir que lo dejamos por ahi solito, que... no, muy
pendientes de él y lo que le comentaba ahora hace rato... eso es, ese es, mi, mi, mi mente,
confiando en Dios, asi sea solo que trabaje para darle estudio a BCA, darle estudio para, de
aqui a mafana yo llego a faltar y que al nifio le quede al menos un estudio para que él
pueda tener una forma de vida bien
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RELATO No 3

Caodigo del Nifio

JM (3 Afios). Junior

Cdodigo de la Cuidadora MPH (Abuela Paterna)

Fecha

Enero 22 de 2014

Lugar

Fundacion Hospital Infantil La Misericordia

Caédigo Investigadora

AGENTE No DESCRIPCION CATEGORIA
| P.1 | (Se escucha en el fondo a JM tosiendo) Buenos dias sefiora MPH ¢Qué desea
contarnos?
MPH 1 Mi nombre es MPH y soy la abuelita paterna de JM
| P.2 | Quisiéramos por favor que nos contara como ha sido toda la historia del nifio desde que
nace... En qué momento se enteran de que el nifio estda enfermo?, ; Como reciben esa
noticia y eso como ha sido para la familia?
MPH 1 Bueno, los dos primeros meses de vida de JM fueron perfectos... (dice algo que no se
2 escucha con claridad) a los dos meses exactamente lo llevamos al Hospital de la Victoria,
3 supuestamente con una, con una enfermedad de Bronquiolitis... duro un tiempo
4 hospitalizado y haciéndole todo lo que... lo que querian hacerle los médicos pero no era
5 ninguna Bronquiolitis. Luego de quince dias nos lo entregaron y a los cinco dias nos toco
6 volver otra vez al hospital de la Victoria con él, ya con una tos permanente, vomito...
7 todo... y... también duro nuevamente, nos lo entregaron, duro diez dias en la casa y otra
8 vez: corra para el hospital de La Victoria. La segunda vez si duro como dieciocho dias y
9 la tercera vez duro como diecinueve dias hospitalizado y lo tuvieron en cuidados
10 especializados... dijeron que tenia coclicheo, que tenia... le hicieron la prueba del SIDA,
11 de todo le hicieron... (no se escucha con claridad lo que dice) Los médicos de la Victoria,
12 trataron a mi nuera y a mi hijo de lo peor: decian que era descuido, los amenazaban con
13 Bienestar Familiar a los dos, con que los iban a denunciar... inclusive se atrevieron a
14 decir que... no sé como decir... que lo estaban dejando morir... y que los iban a meter a
15 la carcel a mi nuera y a mi hijo... yo siempre he intervenido, siempre he estado pendiente
16 del nifio y yo estaba trabajando en ese momento con Bienestar Familiar: yo era madre
17 comunitaria... yo les dije: pues vallan a Bienestar Familiar, yo sé como se debe tratar un
18 nifo... pues vallan y demandenos... hagan lo que quieran... Yo les dije asi a los
19 médicos de alld. Ya cuando nos lo entregaron... nosotros hemos tenido Famisanar...
20 Famisanar de... No, Famisanar no, sino Humanavivir. Para nosotros fue tremendo
21 porque nos tocaba estar para los medicamentos, para las citas médicas, para todo, nos
22 tocaba estar practicamente desde las cuatro de la mafiana haciendo cola ahi, para que
23 nos entregaran pues los medicamentos, aunque no sabiamos todavia que él tenia una
24 | fibrosis... o sea le estaban dando cosas que no eran ni siquiera para lo que el tenia.
25 Tons, ya a lo ultimo decidimos llevarlo a un Hospital diferente... (Le dice a JM: “espérate
26 mi amor que estamos aqui hablando” porque el nifio estaba balbuceando, haciéndole
27 gestos y tomandole la mano indicandole que queria que lo mirara a él), ya decidimos
28 llevarlo a un hospital diferente y gracias a Dios lo trajimos aqui al Hospital de la
29 Misericordia y aqui ese mismo dia que lo trajimos, nos lo dejaron inmediatamente
30 hospitalizado. Aqui fue donde descubrieron la fibrosis quistica de él.
| P.3 | ¢Cuando lo tuvieron hospitalizado en donde lo tuvieron: en cuidado intensivo, aca?
1 Si, aqui en cuidado, aca.
| P.4 | ¢Cuando estuvo en cuidado intensivo que le contaron del nifio?
1 Pues, pues le hicieron el examen del, del sudor y cosas asi y ahi fue cuando se dieron
2 cuento que él tenia la fibrosis quistica. Para nosotros fue una sorpresa tremenda,
3 tremenda... realmente muy dolorosa porque nadie en mi familia... jamas en la vida habia
4 habido... ni en la familia de ella, ni en la familia de nosotros. Son dos familias bastante
5 grandes: con cincuenta y pico de nietos y como once hermanos y nunca, nunca habia
6 estado esta enfermedad, entonces inclusive como que las dos familias le echaron la
7 culpa uno al otro y eso nosotros tratamos de investigar en diferentes partes, de preguntar
8 para saber que era y nadie nos daba razén, ni idea de nada y pues cuando el medico ya
9 nos dijo que el nifio tenia eso, a mi me llamo mucho la atencién y yo le dije a mi hijo que
10 se metiera a internet y buscara... que imposible que no hubiera nadie que supiera que
11 era eso de la fibrosis quistica y mi hijo por internet encontré6 una Fundacion en el 20 de
12 julio que se llama Fe con Vida donde la sefiora Betsy y nosotros la llamamos y ella nos
13 cont6 porque ella tiene un nifiito también con fibrosis quistica y ella fundo la Fundacién.
14 Entonces ella nos contd, nos contd que ella padecia, el hijo de ella ahora tiene quince
15 afios, imaginese cuando la conocimos el nifio tenia once. Entonces nos conto la travesia
16 de ella que fue tremenda también, dolorosa... para nosotros también ha sido muy




168

17 doloroso... (llora y JM sentado en su regazo le limpia las lagrimas con sus manos. Al
18 fondo se escucha la maquina de soporte ventilatorio) para la familia ha sido... (pronuncia
19 con voz entrecortada mientras llora) porque hay momentos... pues él nunca ha estado
20 bien, bien de salud que uno diga... sus juguetes, lo sacamos al parque y eso, pero
21 siempre tiene que ir con oxigeno... cualquier cosita, cualquier bacteria: corra para el
22 hospital a hospitalizarlo, anteriormente duro diecisiete dias, en agosto duro... a los seis
23 meses de nacido fue que le descubrieron la Fibrosis aqui en el hospital... todos esos
24 cuatro meses lo que le hicieron se lo hicieron pero para otras enfermedades que no eran
25 lo que el tenia... ;Humm? Entonces a mi me parece que aqui es muy bueno y yo
26 quisiera que en todos los hospitales hubieran unas charlas de esto para que todos los
27 médicos supieran que es esto, porque no todos los médicos saben... hasta ahora yo creo
28 que estan oyendo de la fibrosis quistica... entonces yo pienso que si es bueno que haya
29 como mas... mas... es, este... o hasta en periddicos... yo no sé, yo me imagino tanto
30 para que la gente sepa de verdad que es la Fibrosis porque hay muchos nifios y nifias
31 que tienen los mismos sintomas de él y yo les digo a los papas: llévelo y hable de la
32 fibrosis quistica porque mi nieto tiene eso y la confunden con Neumonia creo que es...
33 porque son los sinfomas muy parecidos... yo la verdad les digo que hablen porque ya
34 uno teniendo esa vision de las cosas un poquito...
| P.5 | ¢A usted que le han contado los médicos de la enfermedad?
1 Que es una enfermedad de los pulmones, de los bronquios la que tiene mi nieto que le
2 afecta los pulmoncitos y que es una enfermedad terminal, entonces hay que cuidarlo y
3 esperar hasta cuando... solo Dios decide. ;Como? No sabemos... de ahi para alla, la
4 familia gracias a Dios se ha unido mucho alrededor del nifio.
| P.6 | ¢A su hijo como la ha visto usted? ¢ Cémo ha visto que a él le ha afectado la situacién del
nifio?
1 A los dos. Al papa y a la mama los efecto muchisimo, muchisimo... si afecto a toda la
2 familia, imaginese: tias, primos... todos sufren por el... el papa y la mama sufren
3 demasiado. Yo creo que hasta en la unién de pareja, porque muchas veces el papa y la
4 mama ven que porque el nifio tienen eso se separan y mas es cuando deberian estar
5 mas unidos. Pues igual uno no se mete en los sentimientos de nadie ¢ No? Para ellos ha
6 sido muy duro... durisimo, para que va uno a decir que muchas veces mi hijo ha tenido
7 problemas en el trabajo por estar pendiente en el hospital... me ha tocado a mi estar
8 pendiente para que ellos no pierdan su trabajo, para que él trabaje y yo estar pendiente
9 del nifio.
| P.7 | Dirigiéndose a JM: ¢ TU amas a tu abuelita JM?
JM 1 El nifio asiente con la cabeza.
| P.8 | ¢Y porque la amas? ¢Es linda contigo?
JM 1 Asiente nuevamente con la cabeza.
MPH 2 Realmente yo no le doy explicaciones porque él asi no tuviera la enfermedad, uno lo ama
3 y el muchas veces me dice: abuelita cierto que yo me voy a sanar...
| P.9 | ¢Si usted tuviera que describir a JM como lo haria... para alguien que no lo conoce, que
diria usted?
MPH 1 ¢En la actitud, en la forma de ser...?
| P.10 | Describame al nifio... haga de cuenta que yo no lo he visto, que no lo conozco...
MPH 1 Yo, yo, yo... diria al verlo, de pronto por lo delgadito y por lo que no ha crecido tanto para
2 la edad que tiene, que es un nifio delgadito y pequefiito, pero que es supremamente
3 inteligente, es un nifio inteligente para la edad que tiene... porque el capta y retiene
4 muchos las cosas, tiene una muy buena memoria... tiene muy buena memoria: él juega
5 loteria, juega con nosotros... muchas veces uno esta buscando la figurita y el ya mirela
6 aqui esta... él no se tarda nada en buscarla. Es supremamente inteligente y realmente si
7 no fuera nada mio, diria lo mismo porque él es muy despierto.
| P.11 | ¢Sumerce como lo ve en comparacion con otros nifios de su edad?
MPH 1 Pues él no puede correr, no puede jugar a.... aunque nosotros lo sacamos al patio, a los
2 columpios, al rodadero... mi nuera también. Pero al le hace falta mas eso. Porque
3 aunque yo lo lleve alzado a los jardines de los compafieros a él le fascina todo... a i
4 realmente me gustaria que el fuera como los otros nifios: que no necesitara que uno lo
5 llevara, que cargarnos la bala de oxigeno para todos lados, que os medicamentos, que si
6 lo coge el sereno o el viento él se enferma. Uno sabe que tiene que cuidarlos, pero...
| P.12 | ¢Eltiene que estar con oxigeno permanente?
MPH 1 Si porque si no, se enferma.
| P.13 | ¢Nunca le han quitado el oxigeno?
MPH Si. Si, nosotros se lo quitamos una horita, media horita... mientras vamos a la tienda y
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compramos algo rapido, porque digamos de dos meses para aca cuando, cuando mas se
ha puesto morado de las ufias de los pies de las manos... son de dos meses para aca...
antes duraba cuatro, cinco horas sin oxigeno y ahora si... el 24 de Diciembre nos tocé...
lo llevamos donde una hermana que nos invité a almorzar y claro... siempre se le utilizo
harto oxigeno... nosotros no pensamos demorarnos tanto y antes de que se fuera a
acabar estdbamos desayunando y se nos puso totalmente negro y cuando nos dimos
cuenta tenia las ufias moradas y entonces nos toco llamar a urgencias y llevaron una
ambulancia, le pusieron oxigeno e inmediatamente el reacciono... todo el dia nos toc6 en
el hospital el 24 de diciembre... el medico lo estaba revisando y se pone negro... para
quitarle uno la ropita también se pone totalmente negro... entonces también por eso lo
trajimos al hospital esta vez porque por la bacterias, porque el cualquier cosa o cualquier
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bacteria que el... una gripa.... La gente no tiene que cuidarse de él, él tiene que cuidarse
de la gente porque la gente estornuda, tose y Ehhh... le importa un carajo que haya nifios
chiquitos o nifios, adultos el que sea... Nosotros no somos prevenidos. A mi a veces me
preguntan si lo que él tiene es contagioso, yo les digo: ustedes no tienen que cuidarse de
él, él tiene que cuidarse de todos nosotros, porque la gente estornuda y todo y eso le
hace dafio a él.

P.14

¢,Cuando a él le da la crisis respiratoria, el cbmo reacciona?

MPH

A él le da una tos tremenda y se le pone la carita totalmente diferente a lo que es, se
pone como... como achicopalado, como... la frente se le pone como arrugadita y las
ufas se le ponen como diferente...

pP.15

Pero, ¢el reacciona de alguna manera, busca colocarse el oxigeno cuando esta
ahogadito o busca...?

MPH

Si, si, si, el cuando se siente ahogadito me dice: mi oxigeno, mi oxigeno... Un dia yo
estaba en la cama ahi recostada y eso fue en un segundito y él me puso la carita ahi
encima y me dijo: “abuelita mi oxigeno”. Nosotros tratamos de cuidar mucho ese nifio.

o
()]

¢ Sumerce trabaja?

MPH

No, no estoy trabajando. Yo estaba trabajando, pero entonces por cuidar el nifio no. Yo
trabajo ahi en los arreglos, en unos adornos para vender, si quieren me pueden comprar
unos... aqui tengo yo porque todo el mundo... se llaman los adornos de la prosperidad,
eso los hago en la casa y el me ayuda, el me ayuda a rellenar las botellitas.... Porque
nosotros pagamos arriendo y servicios y todo eso... La idea de mi hijo fue bajarnos a
Bogota porque nosotros viviamos en un barrio por alla arriba bien lejos, pero bajarnos por
él, porque realmente alla hacia mucho frio, si hace como un afio.

o
]

¢ Como siente usted gue la gente trata a IM?

MPH

Pues realmente la gente la gente que sabe, porque no todo el mundo sabe, son muy
carifiosos con él, algunas personas si son como a pobretearlo y eso ¢si? Pero entonces
yo les digo: “no, pobrecito no, porque gracias a Dios él esta vivo, él esta vivo y ahi... Dios
quiera que se convierta en algo importante”. Realmente la gente que sabe lo quiere
muchisimo, yo tengo un nifio como un y corriente.

o
(e¢]

Cuando va por la calle con JM con el oxigeno puesto: ¢Qué reaccion nota usted en la
gente?

MPH

Ahhh eso si, la gente lo mira a uno como con tristeza, como con... los nifios a veces le
preguntan a uno y la gente también que lo ven a uno con la bala del oxigeno que va uno
con él y con la maleta y con todo, la gente a mi me colabora mucho. Yo cuando me subo
en los buses del Transmilenio y todo, me ayudan a bajar... a subir... Me indican que le
eche tal que le eche esto, lo otro... porque no saben realmente la enfermedad que él
tiene: que no es una tosecita ahi...

o

¢ Y el estado la ha ayudado?

MPH

La EPS que tenemos ahorita es Famisanar y para que, gracias a Dios para que: nos ha
ido bien. Eso si no podemos decir quejas de aqui porque... yo de, de... de Humanavivir
yo decia que era Humanamorir porque realmente eso fue tremendo. Pero Famisanar si
nos han colaborado muchisimo.

o

¢No ha tenido problemas con los medicamentos?

MPH

No, no, no. Para que, por lo menos aqui en el hospital son calidad. Ellos nos colaboran
con los medicamentos llevandonoslo y todo. A veces tengo la formula, pero hasta que no
vaya alla porque eso toca mandarlo a autorizar, yo llamo y me dicen, si venga y yo voy y
me regalan una firma y listo. Y ellos si lo llaman a uno a ver como esta el nifio, como
sigue, vienen y lo vistan aqui en el hospital y estan muy pendientes de él. Realmente
siente uno como ese apoyo ¢no? Porque al principio para nosotros fue tremendo...
cuando yo hable con esa sefiora Betsy de la fundacién Ushhh... eso fue una esperanza,
fue una luz de vida que nos dieron porque los médicos del hospital de la Victoria nos
estaban era clavando el cuchillo a nosotros de una... de una, a mi nuera y a mi hijo los
trataron pero de lo peor: eso les decian que eran unos irresponsables, que los iban a
meter a la carcel, y como ellos eran sardinos... mejor dicho y ellos que el primer hijo, que
nunca en la vida... la chica resulto embarazada y se fueron a vivir los dos, pero no tenian
experiencia y usted sabe que la experiencia la tiene uno en... pero realmente los trataron
muy mal alla en el hospital de la Victoria a ellos.

¢ Tienen més hijos?

MPH

Ella si tiene otra nifia, pero mi hijo no.

¢ Es hija de su hijo?

MPH

No, no, no.

¢, Es mayor?

MPH

Si la nifia es mayor gracias a Dios. Ella ama e idolatra a mi hijo y mi hijo la ama y la
idolatra porque el practicamente, cuando ellos se conocieron la nifia tenia como cinco,
cuatro o seis meses... no me acuerdo bien... pero ni siquiera caminaba. Y ellos dos
estudiaban en la misma escuela y ella llevaba a la nifia y la nifia le decia a mi hijo papa
desde el principio y mi hijo la llevaba al bafio y toda esa cosa... los procesos normales...
la nifia lo adora y mi hijo la ama y yo a ella la quiero, ella es mi nieta, ella es mi nieta 'y
toda mi familia la quiere mucho.

o

¢Y como es la relacién de ella con el nifio?

MPH

NRNNo T N e

¢La nifa? Ella lo ama a morir, lo ama a morir, da la cara por él. Yo le digo a el: usted me
respeta a su hermanita porque hay momentos en que pean, pero ella lo ama y el la
adora.
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¢ Qué cosas nota usted que le enojen a JM, que nos le gusten?

MPH

Que le hagan terapia (risas), la terapia... eso le cambia la cara. El es muy juicioso: come
como un desesperado gracias a Dios, pero que lo enoje asi, mucho, mucho, mucho,
cuando le va a hacer las terapias porque no le gusta que le hagan las terapias.

¢La respiratoria?

MPH

Si.

¢ Qué le alegra mucho?

MPH

¢ Qué le alegra mucho? Pues yo, la verdad... que le lleguen con comida porque le fascina
comer. Eso las chicas aqui del hospital a todas las conoce y les dice mi amiguis... y eso
les dice: llego mi amiguis que no sé qué... él sabe cuando viene el carro de la comida.
Me dice: ahi viene el carro... yo le digo: no, no viene... y él se pone la mano en la oreja y
yo le digo: no, no viene y al momentico llega el carro. Ya como que tiene el oido tan
desarrollado (risas) que ya reconoce el carrito y ellas lo quieren mucho. Las ve y les dice:
ola amiguis... todas lo quieren mucho: las doctoras, todos... él se hace querer de la
gente. En mi familia sufren mucho por él. Cuando se enferma me dicen tantas a cosas a
mi que me... hay momento como que... que me... que me duele la cabeza... ‘tenga
cuidado que el nifio, que no sé qué... que no me vaya de visita a ninguna parte con él y
la bala de oxigeno...” Un hermano mio, que de pronto yo tengo problemas... yo: ¢Por
qué? Es mas, ni siquiera salimos de visita porque me da hasta miedo, me da como
miedo... y eso, a veces salimos un par de horitas a alguna parte, porque tampoco se
puede uno volver esclavo porque... El juega todo el tiempo con cuatro loterias. Loterias
de esas didacticas de diferente clase y a le fascina jugar loterias... él es muy, muy...
inclusive tengo un cufiado que viene y juega con él y él le dice que pone las fichitas boca
arriba y él le dice que no, que tiene ponerlas boca abajo... él lo corrige a uno y de todo.
El tiene... él va y juega futbol con el papa... un poquitico, un poquitico porque tampoco se
puede mas. A él le encanta, ahora le estoy ensefiando las vocales y todo, él se conoce
los juguetes, se conoce los mufiecos, todo: los nombres de todo... El ve television y yo
también, se sabe los nombres y yo a veces le digo: “voy a ver mi telenovela”y él ya sabe
cual es y en donde y todo.

¢,Cémo imagina sumerce a JM en unos cinco afios?

MPH

Ahi, pues yo espero y aspiro verlo mucho mejor (no se comprende con claridad lo que
dice)... muy sano y fuerte para que corra... para que pueda ir a estudiar, leer y comer y
hacer de todo, todo. Todos hemos estado bien pendientes de leerle, de hablarle... aqui
me ha tocado ser de todo... él me dice: “cantame la cancién de los marranitos” y yo no
tengo ni idea de ninguna cancién de marranitos, pero me toco inventarme una cancion de
marranitos y ya me voy es a convertir en una buena compositora de canciones infantiles.
Y le canto y todo lo que le canto y a veces me saca unos chisponones (risas).

o

¢ Por qué?

MPH

Porque a veces cuando va a comer o porque las terapias que no quiere... y voy y me
escondo de él y es la Unica forma de que se deje porgue empieza a llamarme.

w|™ RN o o W Rk;

o

¢Usted siente que ha cambiado o influido en algo la enfermedad en la situacién
econdémica?

MPH

OCoo~NOO~WNPE

Si, harto. Porque gracias a Dios nos dan los medicamentos acd en Bogotd, pero
realmente, dos mil o eso de la cuota... aunque de un tiempo para aca ya no nos lo estan
cobrando, nos han colaborado mucho. Pero muchas veces para buses, cuando lo han
hospitalizado eso para uno es dificil. Pues toda la familia colabora porque eso si nos han
colaborado. Econémicamente ha sido dificil porque por ejemplo mi hijo a veces tiene que
comer con lo que pueda hacer porque en la casa no hay cuando yo no estoy y entonces
eso es dificil. Por ejemplo nos turnamos con la mama porque por ejemplo el domingo, yo
no voy a acostarme a dormir sino que me voy a lavarle la ropa a mi hijo y arreglar para
que no se desorganice todo. Yo a veces le pregunto que comio y él me dice: arroz con
huevo o gaseosa con huevo o gaseosa, porque realmente no hay, no hay... y si llega se
hace un poquito de mercado con cada trabajo porque realmente tampoco se puede
mas... Porque realmente uno necesita plata para estar aqui.

¢JM esté en algin programa de rehabilitacion pulmonar?

No, ahorita no.

Sefiora MPH muchisimas gracias. ¢Usted nos quiere decir algo mas, que usted
considere que sea importante...?

OCoo~NOoOO~WNPE

No, pues dejar algo para que haya mas... mas, pues que sepa la gente ;no? Porque
realmente para nosotros esto si fue una sorpresa, imaginese hay muchisimas mamas
que no tienen ni idea que su nifiito o nifiita tiene... que la confunden con la, la Neumonia.
Deberia haber como mas en televisién, como que la gente se enterara mas de eso de la
fibrosis quistica ¢No? Cualquier cosa, que la gente sepa, los médicos, los padres... No
para asustar uno a la gente sino para que estén prevenidos, de verdad. Yo pienso que si
se deberia fomentar mas lo de la fibrosis quistica y es que hay muchos médicos que no
tienen ni idea, la verdad, de pronto se les parece mas a otra cosa... para nosotros si fue
bien terrible y yo creo que por eso toda la familia se ha unido alrededor de él.

Muchas gracias sefiora MPH.
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Buenos dias sefiora JM ¢ Desea contarnos algo?

OCO~NOOUIEA WN .

Mi nombre es JM, yo soy de Lérida — Tolima, yo no soy de aca de Bogota. Haber... el nifio
naci6... prematuro: 24 semanas, pesando 1.750. Fue un nifio que en su nacimiento lo
metieron a la UCI de cuidado pediatrico... el no tuvo problema de... o sea, el nacié con
Déficit Respiratorio pero a él no hubo necesidad de ventilarlo ni nada de eso. Entonces el
respiraba por su canula cuando pesaba 2.000 gramos me lo entregaron al plan de Madre
Canguro. Entonces... yo, dure como ocho dias de haber salido de eso cuando mi bebe
empezé a sentirse mal de su pechito. Entonces yo lo lleve al hospital de Rovira y en el
hospital me lo dejaron... cuatro, cuatro dias, eso como son hospitales del primer nivel
muchas veces no toman, ¢si? Los requerimientos y eso no asumen la responsabilidad de
un nifio y mas un nifio prematuro. No, eso lo dejaron all4 y que inhaladores y que iban a
hacerle una Micro... cada vez que yo iba: “enfermera, hagame un favor, es que el nifio
esta muy tapado”, entonces ahi si iban a hacerle la Micro. Al ver que el nifio se estaba
complicando demasiado: yo lo veia mas palido, no me comia y tenia mucha dificultad.
Entonces yo le dije a la doctora y la doctora me dice: “insistale, insistale” me dijo la
doctora. Entonces pues ignorante yo de la vida.... Me fui y le compre un tetero, yo dije: el
nifio estad muy débil y por eso es que no come. Me fui y le compre el tetero y cuando me
puse a darle comida obligdndolo a que comiera, el nifio se me Broncoaspird... Entonces
ahi si me lo remitieron de urgencia a los Javerianos nuevamente en |Ibagué. Cuando yo
llegue ahi, el doctor me regafio porque me dijo que como asi que él habia durado tanto
tiempo en la UCI y que yo como iba a dejar a mi hijo complicar tanto... yo le dije: “doctor,
yo lo lleve por un simple sonido en sus pulmones, pero el nifio no estaba asi tan grave,
alla me lo dejaron enfermar asi”, entonces me dijo: “no... es que él esta muy complicado
de la parte respiratoria...”. No hubo necesidad de ventilarlo, allad simplemente le pusieron
la canula y antibiético para desinflamarle los Bronquios. Hay pase como veinte dias y
luego lo remitieron a SaludCoop que es la EPS a la que él pertenece y lo remitieron alla
en piso y alla en el piso estaba mejorando... duro dos noches, en piso.... Y empezd
nuevamente con su dificultad respiratoria...

¢, Qué edad tenia ahi?

JM 1

Ahi tenia como mes y medio.

¢, En este momento cuantos afios tiene?

M

Mi hijo tiene dos afios. Me lo bajaron a la UCI y estando en UCI no, empez6 con Dificultad
Respiratoria Severa y eso era terrible... eso se me ponia moradito, moradito de la
dificultad. Entonces el pediatra al ver eso, porgque le ponian oxigeno y todo el tiempo me le
estaban haciendo terapia, terapia, terapia... al ver que la dificultad de él era terrible,
entonces dijo que lo mejor, para prevencion y ¢si?, por eso, para evitar porque se podia
cansar la parte muscular y que entonces que podia hacer un paro respiratorio, entonces
que, era mejor ventilarlo, entonces fue ahi ya cuando lo ventilaron. Entonces cuando lo
ventilaron, él estuvo en una situacién muy dificil porque pues, acoplarse al ventilador las
primeras setenta y dos horas es complicado y el... el... el muy malo, porque imaginese
que eso le daba que Apnea, que tenian que ponerle cosas para el corazén, no... que
mejor dicho de todo: que se le bajaba la tension que le tenian que poner no sé qué...
entonces estando ahi, como tres dias ya llevaba mi hijo ventilado y casi no me dejaban
tocarlo, nada porque estaba... cualquier cosita, movimiento lo Des-saturaba. Entonces al
estar ahi, pues a mi me dejaban quedar ahi, entonces el doctor ya al ver que él estaba
muy complicado me dijo: “no, lo mejor es que usted se vaya para la casa, usted no puede
estar con su hijo, usted no lo puede tocar, no lo puede sino que estar, tiene que ir a
alimentarse muy bien para que venga y le deje la lechita y es lo (nico, para poderlo
alimentar bien”. Entonces me mandaron para la casa y yo me quedaba en un albergue en
frente del Federico Lleras alla en Ibagué, Tons ahi yo me quedaba y si. Cuando una
noche me llamaron como a las once de la noche a decirme que MAH se habia complicado
y que acababa de presentar un paro respiratorio estando ventilado y que... que, pues que
habia que... que... remitirlo para la Clinica de los Javerianos nuevamente porque alla
habia un ventilador de alta frecuencia y ahi en SaludCoop no habia y tenia el riesgo de
que si lo dejaba, que el nifio falleciera, igualmente tenia el riesgo de que si lo sacaba,
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también falleciera: estaba muy complicado. Igual yo le dije que... pues era la Unica opcion
que habia y pues remitalo y lo remitieron y llegamos donde los Javerianos... cuando lo
revisaron, el Doctor Leal, el pediatra me comento, el sali6 como a la hora después de que
lo atendieron y me dijo, en pocas palabras, me dijo: “el trae totalmente destruido el
sistema respiratorio, el nifio tiene un virus de enfermedad respiratoria y el nifio es
prematuro”. Entonces, bueno... ahi duro un tiempo, los médicos eso me explicaban que,
que la mayoria de nifios recaian asi, que para salir del sistema duraban mucho tiempo:
por ahi en dos meses ellos salen, el problema es que ellos aguanten, el problema es que
el nifo aguante, porque igual el por parte medica tiene todo... el problema es que el nifio
vaya a quedar mal ¢si?, porque él me comentaba, decia: “el pulmén izquierdo de él
estaba totalmente destruido, esta solo por el pulmén derecho...”, 0 sea, no tiene mas y es
un riesgo que se le vaya a estallar... bueno. Asi paso como un mes, si... como un mes el
nifio ventilado en las mismas condiciones, yo todo los dias le preguntaba a los médicos
“¢,cémo sigue mi hijo?”, ellos me decian: “igual, que estaba dificil la saturacion, con
parametros ventilatorios altos” que... mejor dicho... nada, no me dejaban casi ni tocarlo,
porque cualquier cosita eso se fue matizando pero terrible, terrible. Ahi duro, asi dormidito
como un mes si, eso usted sabe doctora que eso no... (Dice algo que no se alcanza a
escuchar con claridad porgque baja mucho el tono de la voz). Después de eso, mi bebe fue
mejorando y al, el sistema respiratorio y ya empezaron a quitarle el antibiético ese que le
ponen para dormir, entonces el ya empezé a despertar como al mes, como al mes y
medio ya el nifio... despertd, o sea le quitaron todo eso que lo dormia y lo extubaron, le
quitaron el tubo y es mas, cuando el nifio estaba entubado el doctor Céspedes me decia
que la posibilidad de que mi hijo quedara, que iba a quedar con oxigeno de por vida
porque él tenia muy destruido el sistema respiratorio. Bueno, paso asi, el nifio me lo
extubaron, me le pusieron la cdmara de oxigeno, la canula y el nifio sali6 de eso: le
quitaron el oxigeno y entonces, le dieron salida, el problema fue que mi hijo no llevaba
sino cuatro dias sin el tubo, a mi hijo a los cuatro dias de haberlo extubado ya le dieron
salida y yo vuelvo y me lo llevo para la casa, cuando estaba en la casa... dure dos dias en
la casa, dos dias: eso fue un viernes y ya el domingo el nifio empezé con dificultad
respiratoria, entonces yo ya, corra con él para SaludCoop, cuando llegue alld bajo el
pediatra como a las diez de la noche y lo valoro y dijo que lo subieran para UCI més por
prevencion que por gravedad, ya que estaba tan recaido en el tema. Bueno, lo subi6 para
alla y empezaron terapia, terapia, terapia, terapia, terapia y nada... entonces lo remitieron
nuevamente para los Javerianos para ponerle Helio, que porque eso es un gas que... le
pusieron Helio y allda duro como un dia con Helio... después ya empezé a tener sangrado
digestivo por tanta fuerza que él hacia... empezé a vomitar sangre, entonces el doctor
decidié que era mejor ventilarlo nuevamente. Cuando lo fueron a ventilar, ya el doctor me
comento y me dijo que el nifio... estaba... que no le habia podido pasar un tubo cuatro
punto cinco que era para la edad que él tenia ya, sino un tubo dos punto cinco que es
para un bebé muy prematuro porque tenia una Estenosis, ya se le estaba haciendo... le
mandaron la radiografia de... de... y si, hay se le notaba que ya se le estaba haciendo la
Estenosis. Entonces después, ahi estuvo un tiempo: como un mes mas, ya el nifio iba a
cumplir cuatro meses y entonces, el nifio... él se movia y de todo, entonces una noche se
lo quito y milagrosamente respiraba sin el tubo y le pusieron la canula y eso. Me lo
remitieron nuevamente que porque la EPS habia fallado la remision... es mas, cuando se
dieron cuenta que el nifio tenia la Estenosis pidieron la remisién con un Otorrino para que
le dilatara la Laringe, duro ese mes ventilado y remision que jamas salié... Entonces me
mandaron para SaludCoop después de eso que para que la EPS rapido me remitiera, que
no sé qué... si, me metieron alla en la UCI en pediatrica y el nifio tenia la canula y entro
un Otorrino a verlo, entro con el pediatra y dijo: “no, eso hay que esperar que crezca un
poquito mas, eso mandelo para la casa”. Entonces, como lo pediatras ya sabian que el
recaia, que con cualquier cosita recaia, entonces, lo dejaron... hay espere otros veinte
dias mas una remision, remision que jamas salid... y una noche, ellos prendian el aire
acondicionado que porque esa era la UCI que porque se recalienta un aparato, que yo no
sé qué, entonces yo le dije a la jefe que “que tal en vez de dafiarse ese aparato, le pasa
algo es a mi hijo ;a mi quien me responde?”... “Ahi, es que ese aparato se me recalienta
y yo no sé...” Entonces yo hable con el pediatra, entonces el pediatra ahi si mando a
quitar el aire y ya para que, esa noche se me enfermo el nifio grave, grave y tuvieron
que... empezd el nifio con una dificultad terrible y le mandaron tomar una radiografia y ya
se dieron cuenta que era la parte pulmonar afectada sino la Estenosis que tenia.
Entonces, lo fueron a ventilar nuevamente los pediatras y no, no le pasé el ventilador: no
le paso y no le paso... entonces ahora, toco hacerle una Traqueostomia de emergencia...
Duro afio y medio con Tragueostomia... tiene dos afitos y un mes. Después, cuando
salié, sali6 pegado al ventilador con la Traqueostomia, duro como veinte dias mas pegado
al ventilador nuevamente, volvieron a extubarlo, ya el nifio respiraba bien, lo pasaron a
piso y a hoy, el problema de él es que el nifio, cualquier cosita a él, los pulmones a él,
cualquier aire, cualquier mugre eso runnnn, se le cierran esos Bronquios y entonces eso
me hace pegar unos carrerones. La Unica ventaja que tengo ahora es que él tiene la EPS
del papa, entonces cualquier cosa no me tengo que preocupar por esa ventilacion y hasta
ahi... ahorita no. Ahorita el afio pasado, me mandaron para aca para Bogota y le hicieron
una dilatacién, el doctor Barrugo y alla se me complico porque salié de la dilatacién por la
mafiana y por la tarde empezo fiebre, fiebre, fiebre... y eso con esa dificultad respiratoria.
Entonces, lo pasaron para... alld en Pediatria general lo pasaron alla para donde estaban
los nifios con enfermedad respiratoria, entonces que una sefiora habia dicho que como el
nifio estaba bajito, que entonces le contagiaba la nifia y que yo no sé qué... entonces yo
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100 | le dije al doctor: “usted como pretende que mi nifio no se me ponga peor si me lo mandan
101 | para alla donde estan todos los nifios con enfermedad respiratoria” él me dijo: “Ahi si..” y
102 | entonces le dije: “usted como me viene a decir ahora que eso se puede evitar que esos
103 | son cosas de la nariz del nifio, que yo no sé qué y que tiene que utilizar tapabocas, no ve
104 | que él es mi bebe y yo quiero a mi hijo asi”, (dice algo que no se escucha con claridad) De
105 | ahi lo pasaron a intermedios, ahi estuvo como diez dias con dificultad, dificultad... casi lo
106 | pegan otra vez a un ventilador, pero no, salié de ese esquema y luego lo pasaron a piso y
107 | aqui no se despega del oxigeno... el tenia lo minimo que era 125 y no, no le despegaban
108 | el oxigeno, estando ventilado tubo tres paros respiratorios...
JM P.4 | ¢Todo el tiempo ha estado con la Tragueostomia?
| 1 Desde los cinco meses, tiene veinticinco meses y desde los cinco la tiene. Y desde
2 entonces, lo que me toca es estarlo aspirando porque el siempre bota muchas
3 secreciones, los pulmoncitos son como muy débiles: cualquier cosita cualquier infeccién,
4 cualquier cosa se le pega, entonces por eso me toca estarlo cuidando. Ahorita tiene una
5 seudomona colonizada pero la tiene ya... desde los dos meses de haber estado con la
6 tragueo, me fui y como a los ocho dias volvi porque empezé con fiebre y empez6 a olerle
7 feo la traquea y entonces yo lo lleve, pues tenia una seudomona y desde entonces tiene
8 esa seudomona porque cada vez que le toman una prueba, tiene esa bacteria, entonces
9 dijeron que ya como el no hace ninguna reaccion, que ya la tiene colonizada, ya vive en el
10 esa bacteria... y hasta ahi... el usa inhaladores todo el tiempo la Velcro, el Salbutamol y el
11 Romol (dice rapidamente los nombres de los tres inhaladores que utiliza MAH, pero no se
12 le comprende muy bien porque los pronuncia demasiado rapido), esos si se los mando el
13 Neumdlogo, esos se los aplico cada seis horas, claro que cuando empieza asi como muy
14 fatigadito por la altura aca en Bogota, entonces... pues yo... yo, le... aplico el esquema
15 mas seguido, dependiendo del esquema que me digan los médicos y asi, me la he pasado
16 con él, luchando, de dos afiitos que tiene me la he pasado mas de un afio hospitalizada
17 con él, hospitalizada con mucha... por episodios que ha hecho con infecciones en la
18 traquea, por... por cualquier cosita que le da a él, es mas, cuando sali con él el afio
19 pasado de aca en agosto me lo lleve y de imprudente... de imprudente, me lo lleve para
20 una piscina y lo meti asi en una piscina inflable y le eche agtita de la piscina y le dio un
21 Herpes asi por toda la boquita (con la mano sefiala todo el contorno de la boca) y otra vez
22 dure como quince dias hospitalizada en SaludCoop. Entonces... pero no, vea que a
23 veces... ahorita, es mas me decian que mi bebe... vea por eso yo digo que lo que Dios
24 disponga, los médicos muy buenos y le debo la vida primeramente a Dios y a los médicos,
25 pero me decian que iba a ser un nifio con oxigeno de por vida, que iba a ser un nifio de
26 pronto con retardo mental porque como tuvo tanto déficit respiratorio, que se para y que
27 se des-saturaba y yo lo lleve con el Neurdlogo y aparentemente el nifio esta perfecto, no
28 tiene nada, es mas, le mandaron Terapia Ocupacional porque si es muy Hiperactivo...
29 Huyyy él es terrible, no se queda quieto. Entonces, pues ese ha sido mas que todo el
30 problema de él, pues yo... he vivido todo eso con él. La vez pasada cuando sali de aca
31 me lo mandaron con bala de oxigeno, pero... mire que yo he estado con él en clima
32 caliente y lo mando a saturar y bien... entonces para que le pongo el oxigeno si no lo
33 requiere. Aqui le han tomado la saturacién y estd bien. Lo que pasa es que tantico
34 cualquier cosita y oxigeno y eso es duro sacarle el oxigeno nuevamente. Pero él es asi, él
35 es bien, él es muy Hipersecretor, pero por lo general los nifios con Tragueostomia son
36 secretores, entonces bien. Aunque el si es que es demasiado, yo le hablaba al Neumélogo
37 y le decia: “doctor, mire es que es demasiado, yo lo aspiro en la noche tres, cuatro, cinco
38 veces... me toca aspirarlo porque eso: cada rato...” entonces él me decia que eso era por
39 la parte Bronquial por lo que él tiene tan, tan lastimado los Bronquios que era por eso que
40 producia tanta flema y eso es lo que le tapa: la flema, porque cuando dice a pasérsela,
41 eso ya en la noche o a la mafana lo tengo malo, malo... es que se me pone pero terrible.
| P.5 | ¢Tu con quien vives?

IM 1 Yo, vivo en Rovira, yo soy madre soltera... tengo dos hijos: o sea, él y otro. Pero mi otro
2 hijo tiene dos afiitos, dos afitos no: ocho afios y vive con los abuelitos. Pues el afio
3 pasado por la enfermedad de él, yo lo tenia estudiando y mi mama se tenia que ir a
4 trabajar porque mi mama trabaja en el campo. Entonces pues me toco... me toco decirle a
5 mi hermano, mi hermano que no... que antes le tocaba pagar para que le cuidara el
6 nifio... y pues si, cuando uno mas necesita nadie se acuerda, entonces me toco hablar, el
7 papa de mi otro hijo es muerto, entonces me toco hablar con el hermano del papa: con el
8 tio del nifio y él se lo trajo a estudiar aqui a Bogota, aqui termino ese afio y este afio me
9 toco, pues como ya estoy pues mas o menos con el (sefiala a MAH), me toco dejarselo a
10 la abuelita para que me lo tuvieran este afio para yo seguirle el tratamiento al nifio y ahi...
11 pues lo tengo alla con ellos y el Unico problema... Ahhh... es mas doctora, cuando yo
12 estuve la vez pasada ac4, alla en Ibagué me daban comida, me daban hospedaje, o sea,
13 todo, ¢si? Principalmente la comida que es muy importante porque a mi a veces me toca
14 quedarme con el paciente, entonces yo puse una tutela a la EPS, tutela porque: porque
15 cuando yo tuve a mi hijo con esa Estenosis yo dure ocho, quince dias esperando una
16 remision que jamas salié: bajaba y ahi es que no, nadie contesto... una vez me contesto
17 una vieja de la EPS: “Hay pero si es que el nifio no esta tan grave” imaginese... asi,
18 porque el nifio estaba entubado entonces que no estaba tan enfermo... Yo puse una tutela
19 a la EPS. Ahora otra cosa como yo le dije: “es que yo tengo cartas de desplazada, yo,
20 yo... yo no tengo la culpa de que el papa le pague seguridad social al nifio porque en el
21 trabajo le obligan a que tiene que pagar la seguridad social...” , pero yo soy separada de
22 él y él es de nivel salarial uno, trabaja en construccion y es mas, le dije: “como es que mi
23 hijo no necesita recibir Terapia Respiratoria diaria, Terapia del Lenguaje diaria, la Terapia
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24 Fisica para el dolor no necesita ahorita recibir, pero si Terapia Ocupacional” y para todo
25 me tocaba pagar el once punto cinco por ciento, el once punto cinco por ciento... si era
26 para reclamar los insumos de mi hijo porque me toca reclamarlos: el once punto cinco por
27 ciento y lo que hice en la cita con el Neumdlogo hay que pagar y es algo que yo no los
28 tengo, entonces hable y fui y puse una tutela, la tutela salié a mi favor y ahi estoy... por
29 ejemplo, ahorita cuando me vine... ahorita, yo no estaba esperando remisién, yo me fui
30 para la EPS porque al nifio se le dafio el nebulizador de la casa, entonces yo sin eso no lo
31 puedo tener... entonces me fui y en el hospital me lo dejaron alla y el doctor si me habia
32 comentado que le iban a hacer el cambio de canula y que lo iban a remitir una valoracion
33 por Otorrino, no hospitalizacién, sino valoracioén... entonces cuando me dicen, yo dije:
34 bueno. Cuando me sale la doctora: “no mamita, se van para Bogota” yo le dije: “¢A qué
35 horas?” (Dice algo que no se alcanza a escuchar con claridad). Entonces, lo que yo me
36 pregunto: ¢Para qué me dieron una carta de desplazada para qué? si a mi no me dan
37 comida... aqui gracias a Dios me dejan lavar la ropa cada ocho dias, aqui me puedo
38 quedar, bueno esa es la ventaja... La vez pasada doctora, cuando me lo tenian alla abajo
39 en Pediatria, no me dejaban bafiar... por Dios que dure hasta cinco dias sin bafiarme y
40 llorando me fui y le dije a una jefe: “no puedo creer que sean tan inhumanos, yo tengo que
41 bafiarme, pero no tengo plata, si yo tuviera: pagaria...” “a esas son politicas de la
42 clinica...” ellos no miran sino el protocolo, el protocolo y no miran la dignidad de la gente.
43 Es mas, ayer cuando llegue que salié a las dos de la mafiana la remisién, me vine y no me
44 le dieron desayuno al nifio, yo dije: bueno, porque acabo de llegar aunque eran las ocho
45 de la mafana cuando llegamos. Cuando al medio dia pasaron y el con hambre pues
46 porque yo no le habia dado desayuno, que almuerzo tampoco y no le dieron almuerzo... y
47 le digo yo al doctor: “doctor pero como pueden, es que yo no...” me dijo: “hay pues vaya
48 compre”, yo le dije: “doctor, es que si tuviera no le estaba pidiendo que le den un plato de
49 comida a mi hijo... mire como pasan y él tiene hambre”. ¢ Sabe que me dijo el doctor?
50 “Hay pues para que no se le deshidrate, pues si quiere le ponemos suero”, asi me
51 contesto el médico. Hayyy... a mi me dio una rabia que yo me puse a llorar... y yo creo
52 que no fue consiente y que a él le remordié la conciencia las palabras que me dijo
53 imprudentemente y me regalo cinco mil pesos y con eso fui y le compre un plato de caldo.
54 No me le dieron comida, yo ya le habia dado con lo que el doctor me dio como a las dos,
55 yo fui y le compre un caldito y se lo di y fui y le dije a la sefiora que la comida, que el
56 doctor me habia dicho que después de seis horas, que no, que no estaba en el historial y
57 que no me daba comida tampoco y que yo no sé qué y no me dieron comida y esta
58 mafiana que desayuno tampoco, entonces me fui y me le devolvi a la jefe y le dije: “jefe, a
59 mi me da mucha pena con usted pero al nifio no me lo van dejar morir de hambre ac4,
60 como no me le van dar comida si él esta hospitalizado desde ayer...” “Ahhh... espere...
61 Ahhh... ya voy a avisarles para que le suban”, subieron el desayuno y yo me pongo a ver
62 y ¢Pero por qué hacen eso, si?.. Que la clinica, que después de seis horas... y uno ahi
63 tirado... con un nifio asi. No, yo digo: “no me den a mi, no me den nada, porque a mi a la
64 hora de la verdad, yo digo: tampoco me he morir del hambre, pero al nifio no me lo
65 | pongan a aguantar hambre asi” y eso me dio tanta rabia... A mi no me gusta eso y esa
66 carta... esa mugre carta que me dio la EPS... entonces ¢ para qué me sirve eso? ¢Para
67 qué se burlan de la gente diciéndole: ahi no sé qué...? Si eso no me sirve para nada. Y
68 miren yo he tenido muchos problemas con la EPS es por eso: por esos malditos copagos,
69 | que haga pagos, que pague, que pegue... muchas veces uno haga rifas y mami vaya
70 pida, que no sé qué... al papa del nifio... Vea, una vez no me dejaron salir el nifio, que no,
71 que no lo dejaban... me tuvieron alla dos dias que porque yo no pagaba, no pagaba y no
72 pagaba y que si no pagaba no me daban salida. Me toco decirle al papa del nifio que
73 dijera en la empresa que le fueran descontando eso por némina y asi fue que me dieron
74 salida en la EPS, sino, no. Entonces como le dije yo cuando puse la tutela: “si saben que
75 tiene una Neumopatia croénica, si saben que no voy a durar ni ocho ni quince dias, sino
76 afios con el tratamiento de él: ;Por qué me hacen eso, si? ¢Por qué la EPS no me
77 colabora...?” porque sali6 a mi favor, pero ¢de qué me ha servido?: de nada. De nada
78 porque me dicen que eso no, que eso que... que toca es con la EPS en Ibagué, eso me
79 dijo ahorita la trabajadora social, que me tocaba era ir personalmente a SaludCoop en
80 Ibagué y pues nada, ya me toca quedarme aca hasta cuando, que el nifio salga del
81 tratamiento...
| P.6 ¢, Qué tiene especificamente él?
JM 1 No, pues él tiene una Neuropatia crénica con una Estenosis consecutiva a procedimiento.
| P.7 | ¢Neumopatia porque? ¢Qué le dijeron al respecto?

JM 1 Porque él toda la vida desde que nacié ha sufrido de sus Bronquios. En la historia clinica

2 se habla de una Displasia Branquiopulmonar.

OBSERVACIONES
GENERALES

MAH estaba aislado en el ala pediatrica del tercer piso del hospital por una bacteria que tiene
alojada en su traquea y que es altamente contagiosa. Cuando nos acercamos a realizar la
entrevista, la madre nos refirié que habia estado encerrada desde que llego al hospital con el
nifio y que al no vivir en Bogoté4, no habia recibido visitas. Se cortala grabacién porque llega
el almuerzo de MAH.
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AGENTE No DESCRIPCION CATEGORI
A
| P.8 | ¢Cbmo le haido con el asunto de la EPS?
IM 1 Mire doctora la carta que me mando SaludCoop y vera que no le miento. Hay ellos me dicen
2 que es un tratamiento integral de la patologia que sufre MAH y que ellos responden por todo
3 lo que impligue su manejo.
| P.9 | Cuando tu presentas esto: ¢No te sirve para nada? ¢lgual tienes que pagar?
JM 1 No, la muchacha me dijo que igual tenia que pagar el cinco por ciento cuando salieray yo le
2 dije: “pero es que como si yo tengo esta tutela...”, ella me dijo: “no, es que SaludCoop dice
3 que ellos van a impugnar la tutela’.

P.10 | Lo que sucede es que después de que la impugnen lo pueden hacer, pero antes no. O sea,
mientras no esté impugnada y tl no tengas una comunicacion oficial escrita, lo que vale es
esto. Entonces te recomendamos que le sagues copia a esto y la presentas. Y habla con la
trabajadora social y muéstrale la carta para que te oriente.
¢, Cémo consideras tu que te ha cambiado la vida la enfermedad de MAH?

JM 1 Hay doctora, que ¢como me ha cambiado?... mejor dicho. Y lo mas triste, es que es triste...
2 saber que por ejemplo, de que el papa de mi hijo me dejo cuando yo tenia tres meses de
3 estar mi hijo en la UCI... se consigui6 otra persona. Mi mama es una persona que no tiene
4 recursos porque ella trabaja y tiene una nifia de cinco afos, con mis hermanos, pues... él
5 trabaja pero es como si no tuviera a nadie. Entonces... para mi es muy dificil saber que yo
6 no tengo quien me de nada, quien me colabore, por ejemplo, yo ahorita digo: yo salgo de la
7 clinica, me voy para la casa... alla me voy porque gracias a Dios mi mama tiene casa, ¢ si?
8 Tiene un techo, ¢Quién me da la comida? Yo me pongo a pensar todo eso... ahora otra
9 cosa, yo pudiera trabajar... es mas: yo lo lleve al jardin de alld de Bienestar Familiar para
10 gue por favor me tuvieran el nifio y que no, que al nifio no lo recibian, que habia que llevar
11 una... sabe que dijo el sefior: ‘traiga unas recomendaciones del pediatra” y yo le dije al
12 pediatra y el pediatra me dio unas recomendaciones... que no, la psicéloga de alla me dijo
13 que no, que ellos no se comprometian a cuidar al nifio que porque de pronto se
14 descanulaba y que se moria y que ellos no se querian comprometer con nada de eso...
15 Entonces en una cita que tuve con el Otorrino le dije: “doctor Marrugo digame ;cuanto
16 tiempo mas o menos va a estar mi hijo con esa canula?” Entonces él me dijo: como es una
17 Estenosis... diga por ejemplo cuatro o cinco afos... va tener que entrar a la escuela con esa
18 céanula. Entonces yo digo, a él no le pueden negar el servicio de que entre a la escuela ni
19 nada de eso y alla en el jardin, ¢sabe que me dijeron? Que tenia que firmar una carta donde
20 | yo, o sea... yo me hiciera responsable de que si algo la pasaba al nifio, ellos no tenian nada
21 que ver... entonces yo digo: yo que tal por hacer mas, haga menos y de verdad se le quite
22 esa canula y se me muera el nifio y a mi ¢quién me responde?... no tanto que respondan,
23 sino me quedo yo sin el nifio y sin nada... entonces no me lo reciben en el jardin. Me vine
24 para aca para Bogota el afio pasado y estuve por alla donde una amiga... donde una
25 hermana de la mujer de mi hermano y estuve por alla... Ella me dijo: “Jeimy, metamos al
26 nifio al jardin” no es que acd no me lo firman, no... no... es que aca, no... en todos los
27 | jardines me dijeron que no y él es un nifio normal, el Unico problema que tiene es su
28 traqueo, que es de cuidado... eso solamente. Me fui a Bienestar Familiar en Ciudad Bolivar,
29 alla el de Bienestar Familiar me dijeron que mandaron pal... otro arriba, para alla... para la
30 arborizadora alta... por alla... que de pronto me solucionaban algo. Me fui para alla y
31 efectivamente me dijeron lo mismo: que tenia que firmar una carta donde... que porque alla
32 habia una madre, una profesora que estaba encargada de veinticinco nifios y que ella no
33 podia estar solamente pendiente de él y que en los jardines de Bienestar Familiar no habia
34 enfermera y entonces qué, que me tocaba en un CDI, a donde a uno le toca pagar y yo...
35 entonces ¢.como hago? No me lo recibieron, ni aqui en Bogota que porque el nifio tiene ese
36 aparato y que... entonces jcémo me ha cambiado la vida? Pues doctora, a mi me da
37 mucha tristeza verlo, no de la enfermedad de mi hijo, sino la situacién de que yo digo: yo no
38 puedo trabajar y cuidarlos y darles a mis hijos lo que ellos necesitan... lo minimo que es la
39 comida y estar bien... eso es lo que me da tristeza ¢ si?

| -- Cuando vallas al consultorio juridico pregunta también lo de educacién, es decir, la
posibilidad que tiene el nifio de acceder al jardin. Porque, si es cierto que de pronto no
puede acceder a cualquier jardin, pero si por ejemplo a un jardin de ICBF o a un tutor
particular por lo que nos comentabas de la bacteria que tiene MAH y que dices que vive en
él, de pronto no sea posible un jardin por el riesgo de contagio de los demas nifios, asi
como el riesgo de que el mismo pueda contraer alguna otra infeccion.

JM 40 El estado a mi no me da nada. Es mas: yo tengo carta de desplazada, yo tengo carta de
41 desplazada de cuando nosotros estabamos... de cuando nosotros viviamos en el campo por
42 alla... a nosotros nos sac6 de alla la guerrilla, nos tocé venirnos para el pueblo... y...
43 imaginese... y ni asi... no... Es mas: cuando yo tuve mi bebe, yo lo tuve en los Javerianos y
44 yo pase la carta de desplazada y la demora fue que el papa lo registrara ahi y de una vez,
45 automaticamente lo pasaron al sistema de régimen contributivo porque el papa pagaba
46 seguridad ¢,si?, porque si no, yo lo tendria amparado como desplazado y me lo tenian que
47 atender... pero no, eso no...y es que si no pago no lo atienden y es que no sé qué, mire, la
48 | vez pasada le mandaron una radiografia de térax y de traquea, me lo lleve. Le dije a la
49 sefiora: “cuanto toca pagar” me dijo: “no, son como treinta mil”y si, yo lleve treinta mil pesos
50 y cuando llegue alld a Medical me dijo la sefiora que costaba sesenta y ocho mil pesos el
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51 examen que porque era de contraste que se lo habian mandado. Yo le dije: “ahi no, mire yo
52 no los tengo” y me dijo: “no, es que si no, no puedo... y no, es que si no, no se puede y no”
53 y no le hicieron el examen... y no y no... me tocaba pagar los sesenta y ocho mil pesos y
54 gque como eso es particular, que no sé qué y que la EPS no cubre eso y que tocaba pagar el
55 once punto cinco por ciento y digame: ¢ Cémo es que yo no iba a demandar esa EPS?.. Con
56 todo lo que me ha hecho... pues doctora, con todo la atencién ha sido buena, porque uno no
57 puede ser desagradecido: cuando yo he llevado a mi hijo a la clinica me lo han atendido,
58 cuando le han hecho lo que ha requerido... me da rabia y me ofende es tanto tiempo que
59 espere una remision y no se la dieron, no se la dieron y no se la dieron. Es mas, mire,
60 ahorita ha venido dos veces aqui a la Misericordia y el deberia tener al menos ya cuatro
61 dilataciones, cinco dilataciones y no lleva sino dos dilataciones... porque? Porque la EPS
62 se demora pero cantidades para autorizar cualquier cosa... y le dan a uno un numero de
63 teléfono que no le contesta nadieeeee... me toco venirme aca directamente a la clinica y
64 acé en la clinica me dijo una sefiora “no mamita, es que ese numero de teléfono... a
65 ustedes les toca es venir directamente” entonces yo digo: porque cuando le autorizan a uno:
66 llamen, llamen... jporque hacen eso? Porque no le dicen: tiene que ir alla y no pierda el
67 tiempo llamando, no espere que se le venza la autorizacién... no, le dan a uno un nimero
68 y... vera usted como se defiende... Para qué hacen eso? ;Por qué no le dicen a uno:
69 usted tiene es que llegar aca a la clinica...? No, nada de eso, nada... a uno esa EPS
70 SaludCoop que disque es buena... por mi, lo sacaria de esa EPS, no lo he hecho porque él
71 lleva el tratamiento ya muy avanzado y no puedo hacer eso... si, entonces eso es duro, es
72 duro esa situacion y es mas, a veces quiza alguien me, me... jsi? Por ejemplo, una vez la
73 tia del nifo me ha dicho: “Jeimy si quiere yo se lo cuido”, si, no niego, me lo cuido quince
74 dias... estaba trabajando yo en un asadero de pollos... cuando el nifio empez6 a hacer
75 | fiebre, me toco llevarlo a la clinica porque el nifio tenia una bacteria: jun coco! Una bacteria
76 de popo en la traquea. Entonces le pregunte y me dice: “si, es que el a veces se me mete en
77 la tasa del bafio mamita y es complicado...” y entonces me dijo: “no, yo no se lo cuido mas
78 porque eso si ve, eso cualquier cosita y eso es complicado”. Entonces nadie se
79 compromete: qué tal que se quite esa canula, que tal que se muera... que no... Entonces
80 nadie quiere comprometerse, de pronto no por hacerle a uno el feo sino porque es que la
81 responsabilidad es terrible: él se tapa y eso él se pone... como él tiene una Estenosis al cien
82 por ciento y no lo han dilatado sino dos veces... se me descanulay se me muere. Es mas,
83 el afio pasado estando en... estando en... estando ahi, en el camino eso casi se me muere,
84 lo tuvieron que bajar a reanimacién porque es que se queda, se queda, se queda... el
85 problema es que como él ya se acostumbré a respirar por esa canula, no hace ni el intento
86 de respirar por la nariz... se ahoga, se ahoga completamente, entonces hay que
87 reeducarlo... entonces eso es de tratamiento, tratamiento, tratamiento... lo que me dijo el
88 doctor, entonces toca que haga el intento de... y él no dice, el no habla nada, nada, nada...
89 y los nifios que tienen traquea, uno les tapa, les obstruye la traquea y dicen Mama, Papa...
90 pero él ni obstruyéndole, él no dice nada. El doctor me dijo que le hiciera una Laringoscopia
91 que tenia paralisis en las cuerdas bucales, por ende me dijo, por lo que como lleva tanto
92 tiempo sin usar eso, es como cuando usted desecha algo que no usa, pues se va dafiando.
93 Me dijo es que como eso, eso el oxigeno que pasa y entra, ese es el que hace vibrar las
94 cuerdas bucales... pero como estan ahi y no les pasa hacia arriba nada, pues estan ahi
95 paralizadas, entonces, después de que le abramos la via aérea que dura cuatro o cinco
96 afos, dice el doctor que hay que hacerle un tratamiento de esos que es con energia, que es
97 con corriente: tratamiento para que ellas vibren otra vez y él va... va, va... a salir de eso,
98 pero ese tratamiento dura, 0 sea eso no es... Eso es duro con ese tratamiento de él.

| P.11 | ¢El papa del nifio a parte de lo del seguro, no te colabora con nada?

Pues mire doctora, yo le digo... yo tuve un problema gravisimo con ese sefior... él le paga el
seguro al nifio... aparte de que paga el seguro del nifio él le estaba pasando... ochenta mil
pesos quincenal al nifio... ochenta mil pesos... doctora, la demora es que el nifio caiga en el
hospital y como en el hospital le dan la comida, como en el hospital no sé qué... entonces
no me le pasa nada al nifio que porque el nifio estd hospitalizado y que mientras este
hospitalizado el no da nada porque aqui le dan todo segun él. Entonces no me le pasa nada
al nifio y yo le digo, como lo llame antier: “usted es una persona que puede”y el: “no, no, es
que alla le estan dando todo...” Ahhh... yo le dije: “es que yo necesito comer” y me dice:
“eso obligacién mia no es, darle la comida a usted”. O sea, si yo estoy con el pendiente y
no otra persona y esa es la otra cosa.

Boo~vouorwnek

OBSERVACIONES Se corta la entrevista porque entra la doctora que estaba atendiendo a MAH a decirle a la
GENERALES mama que al dia siguiente le iban a realizar el procedimiento médico que el nifio necesita y
que ya todo estaba programado, razén por la cual no podia darle de comer en la noche.
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AGENTE No DESCRIPCION CATEGORIA
| P.12 | ¢Cbémo ves tu a MAH a futuro, como lo proyectas?

JM 1 Pues doctora mire, yo, al principio no podria decirle cuando mi hijo... le hicieron la
2 tragueotomia que me dieron que las posibilidades de que él estuviera sin canula, que
3 él no iba a hablar bien... porque pues ellos siempre tienden a entubarse, entubarse y
4 que lo veian mas o menos dafiado... pero con tratamiento, que con terapia él iba a
5 hablar. En ese momento, o sea... yo no pensé que Ahhh... no, lo importante era que
6 no me lo dejaran morir. Entonces, ahorita que yo veo a mi hijo asi... o sea, ahorita
7 porque cuando estaba mas bebecito yo dije: “a pues los bebes no hablan” entonces yo
8 por ejemplo veo a otro nifio y yo no lo veo hablar a él y me da tristeza ¢Si? Pero yo
9 digo, ahorita lo que me prioriza es que en la parte pulmonar este bien y que no vuelva
10 a tener dificultad respiratoria porque eso si me parece terrible verlo con tanta dificultad
11 para respirar, porque la respiracion es tan vital y verlo ahogado me da tristeza. ¢ Lo veo
12 a futuro? No, ese chino es terrible... yo, yo veo a mi hijo: me da tantas fuerzas de vivir
13 porque el seria para que viviera acongojado, triste, es mas el dia que se me descanulo
14 y casi se me muere, del susto, el me miraba y yo le decia: “;usted porque me hizo esto
15 | papi?”y el me miraba y le daba risa... Entonces yo lo veo a él con tantas ganas de
16 vivir, con tantas ganas de salir adelante, que el a pesar de que ha sido tan enfermo, tan
17 enfermo que ha pasado la mayoria de vida en la clinica... el, el, él vive muy feliz,
18 entonces a mi me da alegria, no importa quede como quede, a mi no me interesa eso,
19 lo importante es que este bien: que si habla., que si no habla... pues claro que yo si
20 quiero que hable, pero si a él se le va afectar el habla pues... hay que nifios que son...
21 nifios que no tienen piernas y viven felices. El tiene que salir adelanta, yo se... sino que
22 ahorita el problema es ese: que yo no le puedo brindar a mis hijos lo que necesitan,
23 digo mis hijos porque yo tengo que pensar en el otro también. Es mas, yo, yo hablo con
24 el otro hijo, yo le digo: “papito, yo sé que yo lo he tenido olvidado... todos estos afios,
25 pero no es porque yo quiera, sino por la salud de MAH, usted sabe que a mi me toca
26 estar en la clinica con él y usted no puede ni entrar”. Eso para que, la familia del papa
27 es bien, él me dice: “mama, tranquila que yo todas las noches oro para que mi
28 hermanito salga bien”y él lo adora, me dice: “no mami, tranquila”. Pero, él si me dice
29 que él vive muy triste porque él quisiera estar conmigo y con MAH, yo le digo: “no sé,
30 mi amor no sé, hasta que MAH no salga de todo esto... yo no lo puedo tener
31 conmigo...” yo me digo: yo lo tengo conmigo ¢si? yo lo estoy privando a mi hijo de una
32 buena alimentacion, de una buena comida que yo no le puedo brindar a él, en cambio,
33 la familia del papa no es que tengan plata de sobra, pero le tienen todo a mi hijo,
34 todo... ellos le dan todo, yo no tengo que darle a él nada y entonces yo digo, no... ellos
35 le compran, de todo lo que el nifio necesita ellos le dan, porque ellos tienen modo ¢ si?.
36 Por ese lado, yo vivo tranquila ¢ Si?, porque sé que a mi hijo no le esté faltando nada: a
37 él... pero a él (refiriéndose a MAH) me da tristeza que aparte de ser tan enfermo, sufra
38 como de tantas carencias ¢si? Porque uno muchas veces no tienen para darle la
39 leche... no tiene nada... Y no me puedo traer al otro nifio a que pase lo mismo, o sea...
40 tampoco, Nooo... (Le habla a MAH y le dice que tiene que cambiarle el tendido de la
41 cama porgue ensucio las sabanas con comida que se le rego cuando estaba comiendo
42 el almuerzo y que se tiene que tomar el jugo porque mafiana por el procedimiento va
42 tener que hacer “aguantar dieta”)

| P.13 | Y ¢Qué mas me puedes decir ti de el: como lo ves, cualidades, caracteristicas en
general...?

JM 1 Mi hijo ha tenido quizas, digo yo... el médico me dice que... porque él ha sido como tan
2 el centro de atraccion porgque ha sido tan enfermo y yo he estado tan pendiente todo el
3 tiempo de él, por eso él es asi... Porque él es rebelde, rebelde... él es... el me pega
4 cachetadas y como yo no le pego porque a mi muchas veces me da tristeza. Entonces
5 el doctor me dijo que después de que MAH saliera de ese esquema, él me iba a
6 mandar a... a... con una psicologa para aprender a reeducar a mi hijo, porque pues, o
7 sea, no es normal que él me esté pegando, que el haga, eso... el me hace pataletas,
8 eso usted lo viera... el en la calle se me tira al piso, se me revuelca si yo no le doy lo
9 que él me pide... ahi donde usted ve ese pedacito: el me sefiala y entonces yo le digo:
10 “papi, no tengo plata” y eso él se tira y se revuelca y se me pone negro, negro... y a mi
11 me da miedo ¢Si?, yo digo: “hay Diosito, de pronto se me muere” por el mismo
12 problema de su traquea ¢ Si? Que es muy hiperactivo, él no se queda quieto para nada,
13 el todo va... entonces por eso lo mandaron para Terapia Ocupacional y el doctor dice
14 que es por el mismo problema que ha tenido... por su enfermedad, por su patologia,
15 entonces... él es asi, entonces hay que tenerle es paciencia. Que con el tiempo y con
16 terapia el nifio... va a tener una vida normal, comun y corriente. No, yo lo veo normal,
17 sino que él es cansoncito un poquito, el Hayyy Dios mio, el todo va, él no se queda
18 quieto, que usted diga: “quieto ahi, quieto ahi... quieto ahi...” o que usted lo siente a
19 ver un programa y él se quede quieto sentado ahi a ver un mufieco o... no, el no, nada.
20 El se esta aqui, se esta arriba... él es todo el tiempo asi. Pero no, gracias Dios él es
21 asi, y esta todo el tiempo asi, que tal que no, ahi en una cama postrado.

P.14 | ¢Coémo fue esa primera experiencia en la que usted tiene que proveerle cuidado en la

casa?
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JM 1 ¢ De qué? Ahhh... cuando, cuando le fueron a hacer esa Traqueostomia el nifio... el
2 tiempo que estuvo ventilado yo tenia una amiguita que tenia un nifio asi que primero
3 también estuvo ventilado y ella me decia y me decia: “hay su nifio va terminar asi... o
4 con esa Traqueostomia”y yo le decia: “;Por qué?” Y ella me dijo: “porque la mayoria
5 de los nifios que estan ventilados se les dafia la via aérea y hay que hacerles su
6 Traqueo...” y yo no, yo le pedia tanto a mi Dios que no, no, ¢si? Y termino con su
7 Traqueostomia y yo la veia a ella cuando ella lo aspiraba y toda esa cosa... y yo le
8 decia a ella: “Nooo... yo no soy capaz, ;usted como es capaz de hacerle eso a su
9 hijo?” y ella me decia: “mamaita esa no es una opcién, usted tiene que aprender...”
10 Los primeros dias después de que le hicieron eso y que yo ya lo vi con su Traquea... la
11 Terapeuta de UCI me decia: “bueno, le toca a usted que lo aspire y que le haga todo
12 en su Traquea...”y ahi ella me iba ensefiando y a mi me daban nervios ¢ Si?
Cuarta Parte.
AGENTE No DESCRIPCION CATEGORIA
| P.15 | ¢Qué sientes cuando ves a MAH enfermo?
JM 1 Cuando yo lo veo asi, yo lloro y lloro... y a veces me entra un desespero. Mire cuando
2 estaba alla en la clinica a veces yo me ponia a llorar y la gente: “;Qué le pasa?”y yo:
3 “Hummm... no, estoy aburrida de estar aqui encerrada... de saber que yo no tengo una
4 visita... de, nada”, pero entonces... la gente le dice a uno a veces: “eso es mientras el
5 sale de eso, usted sabe que es una enfermedad que tiene... que tiene... salida ;si?
6 Muchas enfermedades no tienen...” eso es lo que me llena de valor, que yo digo:
7 “cuanta gente hay por ahi que no tiene opcion... ¢si?” yo por ejemplo sé que voy a
8 durar, pero él tiene opcién de vida y va a llevar una vida normal. ¢ Cuantos nifios no la
9 pueden hacer? Entonces eso es lo que me llena de, de... pues si, yo tengo un
10 problema psicolégico: que yo soy muy deprimente, a mi cualquier cosa me deprime y
11 hay dias en que me quisiera morir y yo digo: “no aguando mas, no aguanto mas, no
12 mas...” de verdad doctora, y lloro y lloro y lloro... y a veces, vuelvo y como que vuelvo
13 y me da como que yo quejandome de todo... (dice algo que no se escucha con
14 claridad). Si doctora, entonces esa ha sido la vida con... con él. Por ejemplo para salir,
15 para salir eso toca, como a él toca aspirarlo cada rato... si salgo, toca cargar esa
16 magquina y para chuzarlo... adema eso por higiene y por cosa, eso no se puede hacer
17 en cualquier parte que yo diga, no es que me paro donde la vecina y para alla y para
18 aca... no, eso no se puede hacer ¢si? Pues el sabado tenia una posibilidad... yo dije:
19 “hay... ojala me le... me le pongan una canula fenestrada ;si? Pero canula tan
20 pequefa fenestrada no la hay, porque la canula fenestrada uno la saca y le mete otra
21 mientras... lava la otra, o la, la, la... ¢si? La limpia y... pero entonces no hay,
22 entonces, eso me agobia... la soledad de estar sola... de ver que cuando uno... de que
23 el papa del nifio, yo digo: otra persona fuera, estaba mas pendiente de su hijo... pero
24 no, eso él es como Hummm... como si el nifio fuera... de hecho, como a él nunca le ha
25 tocado pasar ni siquiera un dia que yo diga: yo deje a mi hijo por irme a descansar,
26 pero jamas lo he hecho ni jamas lo hare... de decir: es que yo me voy y viene mi mama
27 0 viene Julian y me reemplaza, yo no me voy, yo no lo dejo.
| P.16 | ¢Ni siquiera en Ibagué?
JM 1 No, cuando estaba en la UCI me tocaba dejarla y me tocaba quedarme pero en el
2 hogar de paso porque pues por ende, no me dejaban quedar por, por, no lo dejan
3 quedar a uno. Cuando estuvo tan grave el doctor me dijo, porque yo le dije: “doctor, yo
4 necesito pedirle...” para que me dejaran entrar a mi otro hijo y él me dijo: “eso no se
5 puede hacer” porque yo queria que me lo trajeran para que entrara, pero no, €so no se
6 puede hacer y no se puede hacer... Entonces me dijeron: “mas bien lo que podemos
7 hacer es que usted vaya y se esté unos tres o unos cuatro dias, pues como su hijo esta
8 ventilado...” entonces... y como yo daba harta leche, todavia me sale leche... eso si yo
9 me ordefiaba: dejaba cuatro, cinco tarros, de leche. Entonces me decia la doctora: “lo
10 que usted puede hacer es ordefiarse y dejarle porque acé no esta haciendo nada...
11 para que vaya descanse” me decian los pediatras: ‘vaya mamita, a usted nadie la
12 reemplaza, usted vaya, descanse... que para que si nosotros estamos pendientes y le
13 avisamos... que descanse tres dias y vuelve” yo le dije: “no doctor, yo me quedo con
14 mi nifio... yo que me voy a ir cuatro dias dejando al nifio ahi” yo no soy capaz, Nooo...
15 | jamas lo he hecho, ni jamés lo hare. Ver esos nifios como los dejan las mamas... huy a
16 mi me da una piedra de ver esas mamas que dejan los nifios como un perro ahi
17 botado... y enfermos... no, ni alentado siquiera dejar un hijo... vea, yo sufro de saber
18 qgue mi hijo esta aqui y no lo puedo tener conmigo... imaginese eso, pero asi es la vida.
| P.17 | ¢El nifio te dice cuando se siente ahogadito o como haces tu para darte cuenta?
JM 1 No... porque yo por ejemplo en las noches, yo... puedo estar muy profunda, a mi me
2 da mucho suefio, pero yo siento cuando él se despierta, yo siento. No porque él hable
3 ni nada y me diga, porque ustedes lo ven y no... y el por la noche yo lo aspiro bien
4 aspiradito y lo acuesto y le digo porque eso hay que cuidarle la trhdquea sino eso se le
5 vuelve nada. Entonces cuando el tantico se voltea y Ugggg (hace un sonido de
6 carraspeo) yo de una vez me despierto y entonces yo me paro y lo aspiro, o sea, yo en
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eso si ya siento que lo tengo que aspirar, gue yo tengo que aspirar.

o

[ee)

¢El no le avisa?

©CONOUDWN R[4~

No, el por ejemplo si tiene una cosa... mire, por ejemplo, yo le paso al nifio esto (le
extiende los elementos que se utilizan para hacerle las aspiraciones de la
Traqueostomia) y le pregunto: ¢ Papi, esto para que es, MAH? (EIl nifio toma en sus
manos el implemento y se lo acerca al cuello en donde tiene la Traqueostomia), ve, él
sabe. Entonces, cuando lo cogen a las malas las Terapeutas, porque siempre me toca
tenerlo para que él no se retuerza, me toca decirle: “bueno papi”... es que yo le hago
pasito, yo no le meto esa sonda tanto, es que las terapeutas me lo... porque si, hay
gue meterle la sonda mas alla de la canula para que le aspire, porque asi es, meterle la
sonda bien alla para limpiarle, pero entonces a mi me da pesar, entonces yo lo aspiro
mas bien pasito y le digo: “adlceme el cuello para yo limpiarte” y entonces él se deja, por
ejemplo cuando le voy a cambiar el cordoncito, él también se deja, yo le digo: “no se
me vaya a mover porque ya sabe que se le zafa eso y usted sabe que tiene que
ayudarme para que yo se lo cambie”, pero yo, solo que me vea a mi, pero que me lo
vallan a coger asi a las malas, Hayyy... ese chino tiene una fuerza y es terrible, él no
se deja. El me hace caso en ese sentido, si porque... uno... en €so, porque yo por
ejemplo le digo: “MAH, estese quieto, MAH...” Hummm, como si nada, pero entonces,
en eso de la Traqueo si y él no se la ha vuelto a quitar, porque una vez se me
descanulo, casi se me muere alla en la clinica... no, desde que tuvimos ese susto no y
eso que yo se la suelto, él no la tiene asi apretada como hay nifios que tienen que
apretarles eso para que no se vayan a quitar la canula, no, el no. El casi nunca toca
eso, casi nunca la coge, entonces esa es la ventaja que tengo, claro que me toca
pensar el dia que tenga la fenestrada, pero entonces yo como estoy pendiente de él.
Si, él es muy avispado, él lo que usted le dice lo hace (no se comprende con claridad lo
que dice)... tengo que estar pendiente de él, porque tantico asi y se me desaparece, a
él le encanta bafarse... hace ratico sali a decirle a la jefe que no me habian traido
desayuno para el nifio y cuando vine, se habia bajado, se baj6, porque estaba abajo,
se baj6 de la cama utilizando esa silla, camino hasta el mesén, se subi6 en la sillay se
metié en el lavamanos y abri6 el lavamanos... estaba lavadito alld metido... bafiandose
(risas)... le gusta mucho el agua, le encanta, le fascina... pero no, asi como usted lo
ve, yo tengo la bendicién de Dios de que mi hijo esta perfectamente... Al principio
cuando le pusieron el oxigeno, eso era... Huyyy no... aspirarlo eso a mi me daba
miedo y mas que cuando yo sali yo veia que tantico... ahorita se me pone morado y yo
casi no me asusto ¢si? Pero yo sé que son pataletas y ¢si me entiende? Son cosas
de... si, de él. Pero en ese tiempo el nifio cualquier cosa y eso yo volaba para el
medico porque los nervios me atacaban, yo decia: “no, se me va morir el nifio”, nada.
Eso yo a veces llegaba y no, nada... no tiene nada. Sino que yo... pues imaginese,
eso yo corria porque me daban muchos nervios, pero ahorita ya no, ya lo veo asi y se
cuando tengo que llevarlo al médico porque sé que tengo una urgencia y que no la
puedo... yo sé que le da fiebre y le doy su antibiético, antibiético no, acetaminofén
porque yo le doy acetaminofén y lo llevo porque yo ya sé que él debe tener una
bacteria 0 algo asi y lo llevo por su placa... entonces, sé que tengo que llevarlo al
médico, yo no corro... ;,Qué mas doctora, que mas quiere saber?

Pues realmente nos ha dicho todo, le agradecemos enormemente su tiempo, su
colaboracion y la oportunidad de conocerlos. Para nosotras ha sido todo un placer
poder compartir este tiempo con usted y con MAH.
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