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El presente Trabajo Integrador Final (TIF), se inscribe en el proceso de formacion de
grado de la Licenciatura en Psicologia en la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Catodlica de Cérdoba.

Dicho trabajo consiste en una sistematizacion de la experiencia desarrollada durante
las Practicas Profesionales Supervisadas (PPS) realizadas en el Hospital Infantil Municipal de
la ciudad de Cordoba, en el periodo comprendido entre mayo y octubre del afio 2025. La
practica fue realizada dentro del servicio de salud mental del hospital en el rol de observador
no participante, con insercion en diversas areas que conforman la institucion.

La sistematizacion se articula en una serie de apartados que se describen a
continuacion. Inicialmente, se aborda el contexto de practica donde se incluye una definicion
de la psicologia clinica como campo de especializacion, un breve recorrido histérico de la
disciplina y una caracterizacion del rol del psicélogo en el ambito hospitalario, haciendo
énfasis en el trabajo con la poblacion infantojuvenil.

Luego, se presenta el contexto institucional, en el cual se realiza una breve descripcion
del desarrollo historico del Hospital Infantil Municipal, describiendo su organizacion, las
caracteristicas del servicio donde se realizo la practica y las estrategias de acompafiamiento
psicosocial que la institucion ofrece, asi como la estructura interna a través de los
organigramas correspondientes.

Posteriormente, se introduce al eje de sistematizacién que atraviesa y articula el
conjunto del trabajo, siendo este “Factores que influyen en la adherencia terapéutica de
pacientes con fibrosis quistica, atendidos en un hospital pediatrico polivalente de la Ciudad
de Cordoba.” Asimismo, se plantea el objetivo general y los objetivos especificos que guian
el analisis.

A continuacion, se incorpora una perspectiva tedrica acorde al eje de sistematizacion y
que sustenta conceptualmente el andlisis de la experiencia; comenzando con una definicion de
la adherencia terapéutica y su multidimensionalidad; las caracteristicas de la fibrosis quistica
como enfermedad crénica; las dinamicas familiares y su incidencia en el tratamiento; el
trabajo del equipo interdisciplinario; y el enfoque gestaltico en el trabajo clinico con nifios,
articulado con la concepcion de enfermedad segun la etapa evolutiva del paciente.

Ademéds, se explicita la modalidad de trabajo, en la que se detalla el encuadre
metodologico de la sistematizacion de experiencias, las técnicas de recoleccion de
informacion empleadas, la caracterizacion de los sujetos y las implicancias éticas que orientan

la practica.
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Seguidamente, se despliega el andlisis de la experiencia, el mismo se encuentra
constituido por dos momentos. En primer lugar, se desarrolla la recuperacién del proceso
vivido, donde se narran en primera persona las actividades y vivencias significativas
transitadas a lo largo de la préctica.

En segundo lugar, se desarrolla el analisis de la experiencia, donde a través del
desarrollo de los tres objetivos especificos, se busca poner en didlogo a la experiencia
practica con los desarrollos tedricos propuestos, intentando asi responder al eje de
sistematizacion planteado.

Finalmente, se presentan las reflexiones elaboradas a partir de este proceso de

articulacion, dando lugar a los aprendizajes producidos a lo largo de la practica.



2. CONTEXTO DE PRACTICA.
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2.1 DEFINICION DE PSICOLOGIA CLINICA.

Para comenzar a describir el contexto en el cual se desarrolla la practica se utiliza la
definicion postulada por la Federacion Europea de Asociaciones de Psicologos (EFPA, 2003)
que entiende a esta disciplina como un campo de especializaciéon de la psicologia. En el cual
se aplica la evaluacion, diagnostico, tratamiento e investigacion mediante los conocimientos
de la psicologia en el estudio de los trastornos psicoldgicos o mentales.

En la misma linea, la EFPA (2003) identifica el objeto de estudio de la psicologia
clinica, como los trastornos mentales, considerados de caracter multicausal y que no
necesariamente implican enfermedades sino una agrupacion de sintomas de indole conductual
y psicologica que tienden a generar sufrimiento y afectan el funcionamiento diario de la
persona.

Asimismo, Buendia (1999) define esta disciplina como un campo con extraordinaria
amplitud donde el enfoque estd situado en lo humano, lo bioldgico, lo social y cultural, que
juntos componen al ser humano. El autor menciona las aplicaciones del psicologo clinico, en
tanto su intervencion no debe limitarse s6lo al quehacer tipico, sino poder plantear objetivos
que abarquen la prevencion y promocion de la salud, entendiendo al individuo como un ser
social complejo inmerso en un contexto, dentro de una sociedad y tiempo dados.

En consonancia con lo anterior, Haz et al. (2002) plantean la comprension de los
problemas de salud mental de manera mas amplia y compleja, definiéndolos como fendémenos
de caracter biopsicosocial. Dichos fenémenos se ven influenciados por multiples variables
relacionadas con la forma en la que la persona interactiia en distintos contextos, reconociendo
asi el impacto que ejerce el individuo sobre su entornos y este sobre ¢l, en donde las
patologias no son realidades aisladas y propias Unicamente del sujeto que las presenta, sino
que son consideradas manifestaciones que se desarrollan dentro de un sistema mas amplio.

Por su parte, el Colegio de Psicologos de la provincia de Cordoba (2016) define en el
reglamento de especialidades aquellas areas donde se desempenia el psicologo clinico, siendo
estas “Hospitales Generales, Psiquiatricos, Centros de Salud, Clinicas, Consultorios, y otras
organizaciones e instituciones publicas o privadas en las que se desarrollen acciones de

Promocion, prevencion, asistencia y rehabilitacion de la salud” (Cap II, parr. I)



14

2.2 RECORRIDO HISTORICO DE LA DISCIPLINA.

Esta disciplina tiene un recorrido histérico extenso, donde su hito fundacional se
remonta a 1896, cuando Lightener Witmer cred la primera clinica psicologica; redefiniendo el
papel del psicdlogo anteriormente considerado cientificista. A su vez fue Witmer quien por
primera vez acufi6 el término de psicologia clinica y quien, en 1907, fundé la primera revista
dedicada a esta disciplina (EFPA, 2003).

Dentro de las figuras que fundaron la disciplina es imposible omitir a Sigmund Freud,
quien en 1896 nombrd psicoandlisis a su propio método clinico. Este nuevo enfoque surgio
como respuesta a las limitaciones del modelo médico bioldgico para explicar las
psicopatologias de la época, siendo la escucha su herramienta principal (EFPA, 2003).

A lo largo de este camino se realizan diversos aportes a la psicologia clinica, como las
importantes innovaciones psicodiagndsticas desarrolladas a principios del siglo XX. Luego,
hacia finales de la década de 1930, los psicologos comenzaron a desempeiiar con mayor
frecuencia funciones terapéuticas y de actividades psicoeducativas y de orientacion (EFPA,
2003).

Es importante sefialar que el fin de la Segunda Guerra Mundial constituyé un
acontecimiento historico clave, ya que impuls6 un notable crecimiento de la psicologia clinica
y permitid6 que, en 1946, los psicologos clinicos en Estados Unidos obtuvieran el
reconocimiento legal de su especialidad. Asi mismo, la American Psychological Association
(APA) establecio el modelo Boulder como sistema de formacion, orientado a la capacitacion
en investigacion cientifica, evaluacion psicodiagndstica y tratamiento psicoterapéutico (EFPA,
2003).

De este modo, hacia la década de 1950, la psicologia clinica, ya consolidada como
ciencia y profesion reconocida, alcanzd un creciente prestigio social que favorecio el
surgimiento de nuevos sistemas psicoterapéuticos (EFPA, 2003).

En cuanto a la historia de la psicologia en nuestro pais podemos tomar los aportes de
Saforcada (2008) quien menciona los origenes de esa disciplina en 1821 con Victor Mercante,
pero no es hasta 1985 donde se regula una ley nacional que autoriza la psicoterapia por parte

de los psicologos.
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2.3 ROL DEL PSICOLOGO CLINICO EN EL AMBITO HOSPITALARIO.

En el contexto actual, se vuelve imprescindible repensar el rol del psicologo clinico,
considerando los desafios emergentes que impone la sociedad contemporanea. Retomando los
aportes de Haz et al. (2002), se resalta la importancia de adoptar una perspectiva
interdisciplinaria como herramienta clave para el abordaje de los problemas de salud mental,
asi como la relevancia del enfoque intersectorial y de la vision en red.

Con respecto al ambito hospitalario, el psicélogo clinico desempefia un rol
fundamental en la atencion integral de la salud, partiendo de una concepcion biopsicosocial
que considera tanto las caracteristicas particulares del paciente como el contexto y las
dindmicas propias de la institucion. Su tarea implica conocer, adaptarse y construir un
lenguaje comun con el resto de profesionales, sin perder de vista la especificidad de su
formacion (Fuentalaja y Villaverde, 2019).

De esta manera los autores Fuentalaja y Villaverde (2019) mencionan que el hospital
se configura como un espacio atravesado por lo individual, lo relacional, lo grupal y lo
organizacional donde el sufrimiento tanto fisico como psiquico se encuentra siempre presente.

Por ejemplo, se puede pensar que uno de los desafios centrales para el psicologo
clinico es el impacto emocional que supone el encuentro con el cuerpo del otro, sobre todo
cuando se trata de un cuerpo mutilado, enfermo o dafiado; aquello que para otros
profesionales de la salud puede resultar habitual para el psicélogo representa un desafio que
requiere elaborar y transformar en una herramienta de comprension y acompaiamiento. Estos
autores Fuentalaja y Villaverde (2019) afirman "No es posible acercarse a un paciente que
sufre sin que este sufrimiento encuentre un eco en el profesional mismo.” (p.3)

Asimismo, el psicologo clinico interviene no solo en beneficio del paciente y su
familia, sino también como apoyo a los equipos sanitarios ya que muchas veces los
profesionales de otras disciplinas pueden verse ante situaciones de complejidad para las que
no cuentan con herramientas suficientes; es en estos casos, donde el psicologo puede brindar
asesoramiento, asi como estrategias para el manejo de dichas situaciones. De esta manera, se
busca favorecer intervenciones mas humanas, coordinadas y efectivas dentro del contexto

hospitalario (Fuentalaja y Villavede, 2019).
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2.4 EL PSICOLOGO CLINICO INFANTO JUVENIL: ROL HOSPITALARIO.

La psicologia clinica infantojuvenil constituye una categoria dentro de Ila
especializacion en psicologia clinica, que orienta su objeto de estudio e intervenciones hacia
la poblacion de nifios, nifias y adolescentes. Su especificidad no radica inicamente en la edad
de los sujetos con los que trabaja, sino en las particularidades del desarrollo psiquico,
cognitivo y emocional propios de estas etapas vitales, que exigen del profesional una
formacion y mirada diferenciada (Colegio de Psicologos de la Provincia de Cérdoba, 2016).

De esta manera, Almonte y Montt (2019) sefialan que la comprension de los procesos
psicopatologicos en la infancia y adolescencia requieren considerar de manera integral el
desarrollo evolutivo del sujeto, su contexto familiar y social, reconociendo que las
manifestaciones del sufrimiento psiquico adquieren formas singulares segtn la etapa en la que
el nifio se encuentre.

En cuanto al contexto hospitalario, el psicologo cumple multiples funciones que van
mas alla de la atencidon individual del paciente, Méndez Venegas y Maya del Moral (2011)
mencionan el reunir informacion sobre la conducta, capacidad intelectual y estado emocional
frente a la enfermedad que posee el paciente, incluyendo en su evaluacion a su red de apoyo
familiar y social.

En cuanto al rol del profesional, Farberman (2010) destaca la importancia de la
plasticidad, mencionando que se debe ser flexible y creativo para poder adaptarse a las
condiciones que el contexto hospitalario impone; explicitando ademés que el objetivo sera
ayudar tanto a los pacientes como a las familias a efectuar tratamientos médicos y convivir
con una enfermedad, procurando que esto ocurra con el menor costo psiquico posible,
considerando cuales son los recursos que estos poseen y utilizan espontaneamente. A su vez,
se debe coordinar y consultar con otros profesionales intervinientes en pos de aumentar la
eficacia de la intervencion.

Por su parte, Herrera Floro (2016) menciona una serie de estrategias orientadas a
favorecer la adaptacion del nifio a la situacion de hospitalizacion, entre las que se destacan la
comunicacion efectiva y la afectiva, la provision de informacion comprensible y adecuada a la
edad del paciente, el juego como recurso terapéutico y la creacion de ambientes hospitalarios

mas humanos y protectores.
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Todas estas estrategias tienen el objetivo de acompaiiar al nifio en la preservacion de
su identidad y bienestar durante el proceso de intencion, evitando que la enfermedad y el

tratamiento médico lo desplacen como sujeto.



3.CONTEXTO INSTITUCIONAL.
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3.1 CARACTERIZACION INSTITUCIONAL Y DESARROLLO HISTORICO.

El Hospital Infantil Municipal de Cérdoba es una instituciéon de salud publica de
caracter municipal, ubicada en la calle Juan Antonio Lavalleja 3050, en el barrio de Alta
Cérdoba. Tal como lo indica su nombre, se especializa en la atencion pediatrica, brindando
cobertura en todas las areas médicas destinadas a nifios, nifias y adolescentes. La poblacion
que se atiende abarca desde los 0 a los 15 afos de edad (Secretaria de Salud, Municipalidad
de Cérdoba, s.f).

Asimismo, la institucion se encuentra supervisada por la Secretaria de Salud de la
Municipalidad de Coérdoba y constituye un referente en el sistema publico de salud,
recibiendo pacientes tanto de la ciudad como de diversas provincias que acuden por su
internacién y tratamiento (Secretaria de Salud, Municipalidad de Cérdoba, s.f).

El hospital se inaugur6 el 30 de septiembre de 1968 gracias a la iniciativa del médico
Sixto Gerardo Gonzalez y desde entonces ha experimentado un notable crecimiento. La
creciente demanda y la complejidad de la atencion pediatrica hicieron necesaria la ampliacion
del hospital. Por lo que, en 1986 se inaugur6 un nuevo edificio anexo al original, triplicando
su superficie y optimizando el desarrollo de las actividades (Gonzalez, 2006).

Desde sus inicios, el hospital fue pensado como parte de un sistema asistencial
estructurado en distintos dispositivos complementarios. Por un lado, se contemplo el
desarrollo de centros periféricos destinados a la atencion primaria, cuya funcion principal
consiste en sostener el equilibrio en la salud, mediante acciones preventivas y controles
periodicos del area geografica correspondiente. Estos dispositivos, buscan descentralizar la
atencion y evitar la sobrecarga del hospital de base.

Es decir, cuando la situacion clinica supera el primer nivel de complejidad, los
pacientes son derivados al hospital, donde se atienden tanto demandas espontaneas, a través
del servicio de guardia, como derivaciones programadas que pueden requerir internacion,
consultas con especialistas o estudios diagnésticos especificos. Ademds, se proyectd la
existencia de instancias de recuperacion destinadas a aquellos pacientes, que habiendo
atravesado la fase aguda de la enfermedad, requieren seguimiento y acompafiamiento hasta su

reintegracion plena.
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Los objetivos fundacionales del Hospital Infantil se centraron en brindar un cuidado
integral de la salud infantil, con acciones de proteccién, promocioén, tratamiento y
rehabilitacion. Esta concepcion integral implica no so6lo la intervencion frente a la
enfermedad, sino también la implementacion de estrategias preventivas y comunitarias
(Gonzalez, 2006)

Paralelamente, la instituciéon impuls6 la produccién y difusion de conocimiento
cientifico vinculado a la salud infantil, ademés de asumir una funcién formativa, que se
encuentra orientada a la capacitacion de estudiantes y graduados de diversas disciplinas,
medicina, trabajo social, psicopedagogia, psicologia, nutricion, entre otras; promoviendo la
formacion en servicio y el desarrollo de practicas supervisadas.

En la actualidad, el hospital organiza su atencion en tres niveles, el primero esta
orientado a la prevencién y promocion de la salud, a través de programas vinculados al
crecimiento y desarrollo, salud escolar, control de enfermedades transmisibles,
inmunizaciones y educacion sanitaria. El segundo nivel, se centra en el diagnostico y
tratamiento oportuno de patologias médicas y quirtrgicas, desarrollandose tanto en los centros
periféricos como en el hospital de base. Finalmente, el tercer nivel apunta a la rehabilitacion
integral del nifo, favoreciendo su recuperacion psicofisica y social, asi como su reinsercion

positiva en el entorno familiar y comunitario.

3.2 CARACTERIZACION DEL SERVICIO DE SALUD MENTAL.

El servicio de Salud Mental del Hospital Infantil Municipal se encuentra integrado por
dos psiquiatras, una psicomotricista, dos psicopedagogas y cinco psicélogos, siendo uno de
ellos la coordinadora del servicio. Las actividades que se desarrollan son variadas y se
organizan en distintos niveles de atencion, abarcando tanto el trabajo clinico individual como

la participacion en equipos interdisciplinarios y espacios de formacion y debate.
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El servicio cuenta con un area de consultorios externos, destinados a la atencidn
individual de nifios, nifias y adolescentes, los mismos llegan derivados por diferentes
especialidades o instituciones externas como las educativas, juridicas y servicios de
proteccion de derechos; es alli donde se llevan a cabo procesos psicodiagnodsticos y
psicoterapéuticos, asi como entrevistas de admision, seguimiento y devolucion.

En cuanto a la asignacion de los turnos, los mismos se organizan por area
programatica, este criterio fue acordado por todos los hospitales de la provincia de Cérdoba
para todos sus servicios de salud mental; dicho criterio busca garantizar la accesibilidad de las
familias al servicio, mediante la asignacion de centros de salud aledafios a sus domicilios.

A su vez, el servicio de salud mental participa en el area de internacion, a través de las
interconsultas. Se mencionan ademas, los espacios grupales que desarrolla el servicio, uno de
ellos con una frecuencia quincenal coordinado por una psicoéloga y una psicopedagoga, donde
se trabaja con preadolescentes; el otro, tiene una frecuencia semanal y se encuentra
coordinado por psicopedagogia y co-coordinado por un psicologo.

Asimismo, el servicio participa en los diversos espacios institucionales, como las
instantaneas; estas son presentaciones rotativas, que realizan los residentes de pediatria
diariamente en el aula del hospital de 8 a 9 am. En las mismas, se encuentran presentes
diversos profesionales, se realiza la exposicion de un caso y los residentes deben dar cuenta
de sus conocimientos a través de las preguntas y diagndsticos diferenciales; la presencia de
uno de los integrantes del servicio es fundamental ya que se promueve el debate
interdisciplinario.

Por otro lado, los dias viernes de 9 a 11 am, el servicio de salud mental realiza un
ateneo clinico, espacio de formacidon y debate, donde de manera rotativa se realiza la
exposicion de un tema de interés para el equipo, siendo estas actualizaciones, casos clinicos o
invitados que aborden una temdtica especifica; generalmente luego de la exposicion se
habilita el espacio para el debate, logrando abordar las tematicas desde una mirada integral.

En cuanto a la participacion en equipos especificos, una de las psicologas forma parte
del equipo interdisciplinario de fibrosis quistica, el mismo se consolid6 en el afio 2006 de la
mano del Dr. Pineda; el circuito de fibrosis quistica es llevado a cabo los dias miércoles por la
mafiana, con una modalidad en la que el paciente permanece en el consultorio y son los
profesionales quienes rotan. Cabe destacar que este equipo es referente a nivel nacional, por

lo que se reciben pacientes de diversas provincias y localidades.
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Ademéds, el servicio participa en el equipo de nefrologia, el de enfermedades
neuromusculares y diabetes, este ultimo se encuentra compuesto por dos diabetélogas, una
nutricionista, una enfermera y una trabajadora social, brindando talleres para padres y nifios
de pacientes con dicha enfermedad.

Otro de los equipos que integra el servicio es el de hemato oncologia, el mismo esta
formado por una psicologa, dos oncdlogos, una hematdloga, una trabajadora social y dos
bioquimicas, ademas participan enfermeras del servicio de oncologia y residentes que se
encuentran rotando en el servicio.

Finalmente, son los psicologos y psiquiatras del equipo quienes intervienen ante
situaciones de urgencia derivadas por guardia, organizdndose mediante un sistema rotativo de
disponibilidad semanal; el aviso para la interconsulta se realiza a través del teléfono

corporativo.

3.3 ESTRATEGIAS INTEGRALES DE ATENCION Y ACOMPANAMIENTO
PSICOSOCIAL.

Mas alla de la atencidn clinica, el Hospital Infantil Municipal desarrolla una serie de
iniciativas complementarias orientadas al bienestar integral de los nifios internados y sus
familias, entre las que se destacan la escuela hospitalaria y la labor de la Asociacion Civil
SOLES.

La escuela hospitalaria fue fundada en el 1998, la misma esta conformada por una
maestra de nivel inicial, una de artes plasticas, musica y tres de multigrado; la escuela tiene el
proposito de que los nifios que necesiten permanecer internados por mucho tiempo puedan
continuar con su escolaridad.

Dicho equipo, trabaja articuladamente con profesionales de la salud y familias de los
nifios, para garantizar que el servicio sea lo mas integral posible. Para ello, se dispone de un
aula hospitalaria en la que se desarrollan actividades en un momento especifico del dia,

orientadas a que los nifios realicen tareas acordes a su edad. De esta manera, una vez
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concluido el tratamiento, pueden incorporarse a la escolaridad en igualdad de condiciones con
sus pares.

Asimismo, se destaca la labor de los voluntarios de la asociacion civil SOLES,
presente en el HIM desde 2021, donde brindan apoyo emocional y econdmico a los nifios que
padecen cancer y otras enfermedades oncohematoldgicas, que reciben su tratamiento en
hospitales de Cordoba. Los voluntarios concurren los 365 dias del afio y cuentan ademas con
una casa de alojamiento para el nifio y su familia durante tratamientos ambulatorios, cuando
asi lo requieren.

Dicha asociacion, es una organizacion sin fines de lucro fundada el 15 de diciembre
del afo 2000, en la ciudad de Cérdoba. Su origen se remonta a un grupo de cinco voluntarios
que comenzo6 realizando visitas a los nifios que se encontraban en tratamientos oncolégicos en
el Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad, y a partir de la identificacion de las
necesidades econdmicas de las familias, fue ampliando sus tareas hasta cubrir un abanico de
necesidades que incluye entrega de mercaderia, insumos, viandas y mobiliario destinado a

mejorar las condiciones de comodidad durante la internacion.

3.4 ORGANIGRAMA INSTITUCIONAL.

A continuacidn, se presenta el organigrama correspondiente al Hospital Infantil
Municipal y luego el perteneciente al servicio de salud mental, ambos fueron propiamente

elaborados segun lo informado por la institucion.
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4. EJE DE SISTEMATIZACION.

“Factores que influyen en la adherencia terapéutica de pacientes con fibrosis quistica,

1

atendidos en un hospital pediatrico polivalente de la Ciudad de Cordoba.’



5. OBJETIVOS.
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5.1 OBJETIVO GENERAL.

Conocer los factores que influyen en la adherencia terapéutica de pacientes con fibrosis

quistica, atendidos en un hospital pediatrico polivalente de la Ciudad de Cordoba.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS.

e Describir los factores que influyen en la adherencia terapéutica de los pacientes que
asisten al circuito de fibrosis quistica.

e Indagar el papel de las dinamicas familiares, que contribuyen en la adherencia
terapéutica de pacientes con diagndstico de fibrosis quistica.

e Analizar el rol del psicologo dentro de un equipo interdisciplinario, asi como las

intervenciones que favorecen la adherencia terapéutica.



6. PERSPECTIVA TEORICA.
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6.1 ADHERENCIA TERAPEUTICA.

Para definir el concepto de adherencia terapéutica, se retoma lo consensuado por la
Organizacion Mundial de la salud (2004), donde se la define como “El grado en que el
comportamiento de una persona —tomar el medicamento, seguir un régimen alimentario y
ejecutar cambios del modo de vida— se corresponde con las recomendaciones acordadas de
un prestador de asistencia sanitaria” (p.3).

Asi también, se hace hincapié tanto en el rol activo del paciente en su tratamiento
como de la buena comunicacion con los profesionales de la salud, favoreciendo una practica
clinica efectiva (OMS, 2004). En correspondencia con lo planteado anteriormente, la
adherencia terapéutica, debe ser comprendida de manera integral teniendo en cuenta su
multidimensionalidad.

De este modo la OMS (2004) postulan cinco factores o dimensiones que se

interjuegan de manera reciproca

— Factores socioeconomicos

Factores relacionados con el sistema o equipo de asistencia

Dimensiones _ sanitaria
de la
adherencia — Factores relacionados con la enfermedad

terapéutica
— Factores relacionados con el tratamiento

o Factores relacionados con el paciente

El primero corresponde al factor socioecondmico, que si bien no se encuentra
reconocido como un predictor directo, puede generar barreras significativas para el acceso y
la continuidad del tratamiento.

Cabe mencionar la Ley N° 27.552, que rige en la Republica Argentina desde el afio
2020, donde se declara de interés nacional la lucha contra la fibrosis quistica, en la misma se
establece un marco normativo orientado a reducir las desigualdades vinculadas al acceso y

tratamiento de esta enfermedad.
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La ley N° 27.552 (2020), garantiza la cobertura integral y obligatoria del cien por
ciento de las prestaciones necesarias, incluyendo medicamentos, suplementos nutricionales,
estudios diagnodsticos, equipamiento médico y terapias de rehabilitacion, entre otras;
asegurando ademds su provision oportuna y conforme a la prescripcion médica. De este
modo, el Estado asume un rol activo en la eliminacion de las barreras econdmicas que podrian
interferir en la continuidad del tratamiento, reforzando el rol de garante de la salud.

Asimismo, la normativa contempla medidas complementarias que inciden
directamente en la adherencia terapéutica, tales como la derivacion a centro especializados, el
seguimiento interdisciplinario y el reconocimiento de la fibrosis quistica como una
discapacidad de caracter permanente, otorgando el certificado unico de discapacidad de
manera automatica y de por vida (Ley N° 27.552).

En segundo lugar, los factores vinculados al equipo o sistema de salud, se comprenden
como: la calidad de relacion profesional-paciente, la continuidad del seguimiento, la
comunicacion efectiva y la accesibilidad al sistema. No obstante, la falta de recursos, el poco
tiempo destinados a las consultas o la escasa formacion del personal en el acompanamiento de
enfermedades cronicas, pueden obstaculizar el proceso de adherencia (OMS, 2004).

Continuando con los postulados de la OMS (2004), los factores relacionados con la
enfermedad remiten a: la gravedad de los sintomas, la progresion del cuadro, discapacidades
asociadas, asi como la presencia de comorbilidades, que influyen tanto en la percepcion del
riesgo como en la motivacion para sostener el tratamiento. Asimismo, el cuarto factor esta
asociado al tratamiento, incluyendo: la complejidad del régimen médico, su duracion, los
efectos adversos y los cambios frecuentes en las pautas terapéuticas, estos elementos pueden
dificultar la constancia de la adherencia.

Finalmente, los factores individuales abarcan las creencias, conocimientos, actitudes y
expectativas frente a la enfermedad y su abordaje; la adherencia terapéutica durante la
infancia y adolescencia se encuentra estrechamente vinculada con el acompafiamiento
familiar. Por lo tanto, el trabajo se realiza de manera conjunta entre paciente, familia y equipo
interdisciplinario; lo cual favorece el compromiso y continuidad del tratamiento (OMS,
2004).

Desde esta perspectiva, se considera un error nombrar al paciente como no adherente,
atribuyéndole la absoluta responsabilidad sin tener en cuenta los diversos factores que se
ponen en juego. Esto, perpetia un paradigma paternalista que ve al paciente como pasivo en
vez de migrar hacia modelos de decisiones compartidas, donde a través de un vinculo de

confianza, comunicacion, respeto y negociacion, se favorezca la adherencia terapéutica
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(Malpiedi y Valente, 2022; Mendoza Reyes, 2021).

Segun Jamieson et al. (2014) es fundamental el proceso de las decisiones compartidas,
donde el paciente se involucra en su tratamiento de una manera activa, logrando sentimientos
de independencia, autonomia y confianza en si mismos, mejorando significativamente el
proceso de adherencia terapéutica.

De esta manera, los autores describen a la adherencia como un proceso activo,
permanente, multidimensional y en constante transformacion, en el cual la responsabilidad se
distribuye entre el paciente, su entorno familiar y el equipo de salud en conjunto con los
demas elementos que componen la adherencia; este proceso requiere de flexibilidad para
poder adecuarse a las singularidades que conlleva el caso por caso (Malpiedi y Valente, 2022;

Mendoza Reyes, 2021; Novales Amado, et al., 2015).

6.2 FIBROSIS QUISTICA.

La fibrosis quistica es una enfermedad genética autosomica recesiva, que afecta a las
glandulas exocrinas responsables de producir secreciones en los sistemas respiratorios,
digestivo y reproductor. Se caracteriza por la formacién de un moco espeso y viscoso que
obstruye los conductos de diversos oOrganos, principalmente pulmones y pancreas, donde
provoca insuficiencia pancreatica y dafo pulmonar progresivo (Cordero Oiiate et al., 2019).

A pesar de ser la enfermedad hereditaria letal mas frecuente en la poblacion caucasica,
los avances médicos y quirtrgicos han permitido una mejora significativa en la sobrevida,
alcanzando actualmente una expectativa superior a los 40 afos, al realizar el diagnostico se
combina la evaluacion clinica con estudios de laboratorio, siendo la prueba del sudor el
método confirmatorio mas utilizado (Cordero Oiate et al., 2019).

Asimismo, se utiliza la funcidon pulmonar como un parametro de salud, repercutiendo
esta en la calidad de vida del paciente, ya que la misma limita las actividades en intensidad y

tiempo (Radice et al., 2020).
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En los ultimos afios, los autores Cordero Onate et al. (2019) mencionan que la
farmacoterapia ha mostrado resultados alentadores, aunque dada la complejidad del abordaje
se recomienda el seguimiento en centros especializados con equipos interdisciplinarios que
incluyan a la familia en el proceso de cuidado, favoreciendo una atencion integral y de
calidad. Radice et al. (2020), hacen especial hincapié en la importancia de dichos centros, asi
como en su disponibilidad y accesibilidad, para potenciar la salud.

Siguiendo la misma linea, Rocha et al. (2009) mencionan el alto nivel de
complejidad que requiere el tratamiento de fibrosis quistica, ya que suele implicar la
combinacion de multiples indicaciones médicas como, la administracion regular de farmacos,
la realizacion diaria de fisioterapia respiratoria, ejercicios de expectoracion, una alimentacion
especifica con suplementos nutricionales, la practica habitual de actividad fisica y controles
médicos frecuentes, que a veces derivan en internaciones hospitalarias.

A esto se agrega, la recomendacion de una distancia minima de dos metros entre
pacientes con fibrosis quistica, ya que estos son portadores de microorganismos patdégenos en
sus vias respiratorias, como Pseudomonas aeruginosa, Burkholderia cepacia complex,
staphylococus aureus meticilino- resistente (MRSA), que de ser contagiados, pueden provocar
una infeccion pulmonar grave y de dificil erradicacion (Saiman et al. 2014).

Dado que estos patogenos se diseminan por goticulas respiratorias y contacto con
superficies contaminadas, la Cystic Fibrosis Foundation recomienda estrictamente la
separacion fisica de los pacientes, la atencion en espacios individuales y el uso de medidas de
control de infecciones en todos los entornos clinicos (Saiman et al. 2014)

En este marco, Radice et al. (2020), mencionan la importancia de que los agentes
implicados en el cuidado de estos pacientes, como lo son el equipo interdisciplinario, la
familia y las asociaciones, conozcan sobre las implicancias de la enfermedad y ademas
puedan concientizar y favorecer la realizacion de las mismas actividades que el grupo de
pares, lo que fomenta en los pacientes, sentimientos de mayor seguridad, confianza y

autoestima.
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6.3 DINAMICAS FAMILIARES Y ADHERENCIA TERAPEUTICA.

Comprender de qué manera las dindmicas familiares influyen en la adherencia
terapéutica en la fibrosis quistica requiere, en primera instancia, reflexionar sobre el concepto
mismo de familia, el cual ha sido abordado desde multiples perspectivas tedricas a lo largo del
tiempo.

Por un lado, Grangeat (2004) concibe a la familia como:

Una institucion conservadora, que a través de un prolongado proceso de socializacion,

es el primero y mds importante agente de transmision de valores éticos y sociales,

habitos, costumbres, normas, roles y expectativas tendientes a preservar la herencia

cultural para las generaciones venideras. (parr, II)

En cambio, Pichon Riviere (como se citdé en Soifer, 1980) la define como una
estructura social bésica, cuya organizacion descansa en el interjuego de roles diferenciados,
constituyéndose asi en el modelo primario de interaccion grupal.

Asimismo, Soifer (1980) amplia esta definicion al sefialar que la familia no se reduce
necesariamente a los vinculos de consanguinidad, sino que abarca a todo grupo de personas
que conviven de manera prolongada en un mismo espacio y que se asisten mutuamente en el
cuidado de la vida.

De este modo, la autora hace énfasis en la familia como subsistema, la misma se
encuentra inserta dentro de un sistema social mas amplio, con el que mantiene una relacion de
mutua influencia; recibe de la sociedad una cultura e ideologia particulares, al tiempo que la
transforma con su propia dindmica singular. Es a partir de esta relacion dialéctica, que se la
concibe como un conjunto dindmico en continua transformaciéon en vez de una estructura
estatica (Soifer, 1980).

Debido a la condicion de subsistema social, es que se le ha exigido a la familia una
notable capacidad de adaptacion, frente a los cambios historicos y culturales; teniendo que
responder y ajustarse a las sucesivas transformaciones que cada época impone. De este modo,
la llamada familia contempordnea o posmoderna se ve interpelada por nuevas configuraciones
que cuestionan el modelo familiar tradicional, no como sefial de deterioro, sino como

expresion de un proceso constante de transformacion (Grangeat, 2004).
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Considerando lo expuesto, la conceptualizacion de familia no puede disociarse de las
funciones que ésta desempefia, dado que son precisamente estas funciones las que definen su
rol dentro del desarrollo y el bienestar de sus integrantes. Soifer (1980), sostiene que el
objetivo primordial de la familia es la defensa y preservacion de la vida, lo cual abarca tanto
el cuidado de la salud fisica y mental de sus miembros, como el desarrollo de los valores
¢ticos y morales; la insercion social y el fomento de la produccién en sus diversas
manifestaciones.

Para la autora, Soifer (1980) todas las demdas funciones familiares se encuentran
subordinadas a este propdsito central y pueden organizarse en torno a la ensefianza del
autocuidado fisico, la transmision de pautas relacionales- tanto familiares como sociales- la
orientacion hacia la actividad productiva y recreativa asi como el acompafiamiento en la
conformacion de nuevos vinculos afectivos y familiares.

En cambio, Grangeat (2004) pone el acento en las funciones vinculadas a la
parentalizacion, es decir, en el ejercicio del rol parental. Entre ellas, destaca la adecuacion de
los padres al hijo real, la transmision del placer por el contacto fisico y emocional, la funcion
de contencion de la ansiedad asi como la regulacion afectiva, el ofrecimiento de un vinculo de
amor y seguridad, el reconocimiento de las capacidades del hijo y la transmision de la
capacidad reflexiva y los principios basicos de la educacion.

La presencia de una enfermedad crénica en el sistema familiar introduce una
dimension que transforma profundamente el modo en el que la familia ejerce sus funciones,
Rolland (2025) propone el modelo de sistemas familiares ante la enfermedad, el cual concibe
la adaptacion familiar ante la enfermedad grave como un proceso dindmico, que se despliega
a lo largo del tiempo; y se encuentra relacionado a las caracteristicas propias de cada
condicion y recursos que posee el sistema familiar.

En la misma linea, Cuadrado Ibafiez (2015) hace mencion a las transformaciones en su
realidad que sufren las familias luego del diagnostico de una enfermedad potencialmente
mortal, esta confirmacion diagnostica modifica sus vidas de manera irreversible; vivenciando
emociones de confusion y paralisis, negacion, miedo, tristeza y esperanza, las cuales persisten
en diversas medidas a lo largo de toda la vida, debido a la cronicidad de esta patologia.

Desde esta perspectiva, la enfermedad crénica no constituye un estado fijo sino un
proceso en permanente evolucion, con fases diferenciadas que plantean demandas
psicosociales especificas tanto para el paciente como para su familia (Rolland, 2025). Este es
el caso de la fibrosis quistica, donde las familias deben adaptarse tempranamente a las

exigencias y responsabilidades asociadas al cuidado de esta enfermedad; como se menciond
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anteriormente, los tratamientos para la fibrosis quistica son variados y requieren que las
familias dispongan del tiempo necesario para realizar las distintas terapias, sobre todo en los
primeros afios de vida (Grossoehme et al., 2014).

En general, son los padres quienes asumen la responsabilidad principal del
tratamiento, lo que demanda una considerable dedicacidon de tiempo y energia. Asimismo, las
eventuales complicaciones que requieren hospitalizacion pueden repercutir negativamente en
la calidad de vida del nifio y de su entorno familiar (Rocha et al., 2009).

En otras palabras, este proceso de ajuste y reorganizacion es entendido por Rolland
(2025) como la etapa inicial de crisis, la cual abarca desde la aparicion de los primeros
sintomas hasta el periodo de reajuste posterior al diagndstico y la planificacion del
tratamiento, momento en que la familia debe aprender a convivir con la enfermedad,
adaptarse a los entornos de salud y construir un vinculo sostenible con el equipo terapéutico.

Mientras que, la segunda denominada fase a largo plazo, remite a la convivencia
cotidiana con la enfermedad, donde los desafios centrales pasan por sostener la autonomia de
cada miembro, evitar el agotamiento del cuidador y preservar la vida familiar dentro de los
limites que la enfermedad impone (Rolland, 2025).

En este marco, se retoman los aportes de Grossoehme et al. (2014) donde se encontro
que el trabajo en equipo entre cuidadores, resulta fundamental para aliviar la carga que el
tratamiento implica; dicho trabajo en equipo debe estar basado en la comunicacion,
responsabilidad compartida y la alternancia en la supervision del tratamiento.

Asimismo, los autores destacan la importancia de que el nifio vaya asumiendo
progresivamente mayor participacion en su propio tratamiento, dado que conocer el qué,
cuando y el como del mismo, constituye un elemento fundamental para fomentar la
adherencia a lo largo del desarrollo, se sefiala también la presencia de profesionales de apoyo
domiciliario, asi como la posibilidad de que los padres cuenten con flexibilidad laboral para
poder cumplir con las exigencias del cuidado diario (Grossoehme et al., 2014).

Teniendo en cuenta lo anterior, Hickman y Douglas (2010) advierten que la
concentracion de la atencion y tiempo parental en el hijo enfermo puede causar consecuencias
emocionales en los hermanos , aunque también se encontrd que su participacion activa puede
oficiar como facilitadora de rutina, al brindar compaiiia y distraccion durante los tratamientos.

Por otra parte, segin lo encontrado en la investigacion realizada por Grossoehme et al.
(2014) diversas familias refirieron que establecer una rutina de cuidado fue dificil en un
principio, especialmente una que pudiera adaptarse a las exigencias de una enfermedad

cronica. Es por ello que, comprender las fuentes y calidad del apoyo social disponible, como
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la red familiar ampliada, amistad y equipo de salud, resulta indispensable para el manejo
efectivo de la enfermedad. Las intervenciones clinicas orientadas a este objetivo incluyen el
establecimiento conjunto de metas de tratamiento, la distribucion de responsabilidades entre
los cuidadores y el seguimiento sostenido para acompaiar el progreso en dichas metas.

Como sostiene Serrano Patten (2015), la familia cumple un papel fundamental en la
conformacion de habitos y conductas vinculadas a la salud, actuando como principal red de
apoyo, contencion y toma de decisiones frente a la enfermedad. De esta manera, la actitud y el
modo en el que la familia enfrenta esta situacion resultan fundamentales para el bienestar y la
calidad de vida del paciente, ya que tanto la enfermedad como su tratamiento impactan de

manera significativa en la dinamica familiar y en el ajuste a la vida cotidiana.

6.4 EQUIPO INTERDISCIPLINARIO.

En relacion con lo expuesto anteriormente, Bricefio (2012) hace énfasis en la
importancia de un abordaje interdisciplinario, donde se trabaje no solo con el nifio sino con la
familia, fomentando su participacion activa. Teniendo en cuenta la complejidad de la
adherencia terapéutica que implica el tratamiento en fibrosis quistica, el trabajo del equipo
interdisciplinario es poder educar ante el diagnostico, asi como acompanar y facilitar
estrategias de autocuidado que ayuden a la familia a mejorar su calidad de vida.

Conforme lo propuesto por De Lellis y Fotia (2019), la interdisciplina se concibe
como un método de trabajo adoptado por un equipo pluridisciplinario para abordar
problematicas, situaciones o sistemas de caracter complejo. Este enfoque requiere que los
integrantes del equipo desarrollen una capacidad de descentracion, es decir la posibilidad de
comprender y valorar los problemas propios de su campo desde la perspectiva de otras
disciplinas, asi como reconocer aquellos aspectos de su area que se prolongan o articulan con

los demas evitando una fragmentacion del objeto de estudio.
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En la misma linea, lo interdisciplinario conlleva reflexionar sobre la delimitacion de
las competencias especificas de cada disciplina, el reconocimiento de otros campos, los
posibles solapamientos, las formas de complementariedad y las relaciones de cooperacion en
los espacios de intervencion (De Lellis y Fotia, 2019).

Sobre esto, Stolkiner (1999) menciona “La participacion en un equipo de esta indole
implica numerosas renuncias, la primera es la renuncia a considerar que el saber de la propia
disciplina es suficiente para dar cuenta del problema” (p.2). Por ende, los equipos
interdisciplinarios se sostienen en un marco tedrico compartido y en un espacio comin de
intercambio de saberes y préctica, que reconoce la estrecha vinculacion y el caracter
complementario entre ambas dimensiones (De Lellis y Fotia, 2019).

Segiin Mattioni et al. (2015), el trabajo interdisciplinario representa uno de los
principales desafios paradigmaticos que enfrentan los profesionales de la salud mental en el
contexto institucional. Esto se debe a que su ejercicio no se limita a la aplicacion de los
conocimientos propios de cada disciplina, sino que demanda el desarrollo de un conjunto de
habilidades orientadas a la vinculacion y articulacion con otros actores del sistema de salud.
Esta capacidad de interaccion y coordinacidon entre efectores resulta determinante para
potenciar la calidad de la atencion brindada a los usuarios.

En cuanto a la conformacion de los equipos, Nebot et al. (2008) sefialan que la
consolidacion de los mismos va mas alld de la convergencia de sus miembros, para que un
equipo funcione como tal, resulta indispensable que sus integrantes compartan objetivos
colectivos y construyan vinculos funcionales que posibiliten una coordinacion efectiva y un
desarrollo armoénico en la ejecucion de sus tareas. Es decir, la mera coexistencia de
profesionales en un mismo espacio no garantiza un desempefio articulado y coherente.

A partir de estas consideraciones, los autores Nebot et al. (2008) proponen un
conjunto de atributos que todo equipo de salud deberia incorporar para garantizar su adecuado
funcionamiento. En primer lugar, cada profesional debe gozar de una autonomia relativa
sustentada en el reconocimiento legitimo de sus competencias especificas. A esto, se suma la
interdependencia entre los distintos miembros en la ejecucion de las acciones, asi como la
interdisciplinariedad como eje articulador del trabajo conjunto.

Asimismo, la horizontalidad en las relaciones, la flexibilidad ante los contextos
cambiantes; la creatividad en la resolucidon de problemas y la interaccion comunicativa entre
sus integrantes completan el perfil de un equipo de salud funcional y cohesionado (Nebot et

al., 2008).
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En esta linea, Goldenberg (como se cit6 en Trimboli, 2019) sostiene que el trabajo
interdisciplinario encuentra sus sustento en la concepcion del sujeto como una unidad
biopsicosocial. Desde esta perspectiva, la comprension del ser humano no puede reducirse a
una Unica mirada disciplinar, sino que exige el entrecruzamiento de distintos discursos y
saberes que, en su articulacion, permiten abordar la complejidad del sujeto en su totalidad

Teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto, la interdisciplinariedad puede
concebirse como un componente inherente al rol del psicdlogo clinico, en tanto habilita
diversas lecturas e interpretaciones frente a una problematica, ampliando el espectro de
respuestas posibles. A su vez, este enfoque implica que cada profesional asuma una
responsabilidad, reflexion y compromiso genuinos hacia el paciente, aspectos que constituyen
una dimension fundamental de la ética en el ejercicio clinico (Trimboli, 2019).

Sin embargo, Perrota (2014) advierte que los profesionales de salud mental no se
encuentran exentos de reproducir el modelo médico hegemonico, en el cual el saber situa del
lado del profesional de la salud y se produce una objetivacion del paciente que obtura tanto el
reconocimiento del saber del sujeto, asi como las particularidades de su tratamiento.

Por ultimo, la condicidn crdnica requiere un trabajo en equipo asi como la continuidad
en las intervenciones del equipo de salud, la autora hace énfasis en las intervenciones
psicosociales que serdn realizadas desde el area de psicologia, trabajo social y psiquiatria. En
cuanto a las intervenciones propiamente dichas se sugiere explicar las intervenciones en un
lenguaje adaptado a la edad del nifio, preguntar acerca de sus fantasias y atribuciones respecto

de su enfermedad (Bricefo, 2012).

6.5 ENFOQUE GESTALTICO EN EL TRABAJO CON NINOS.

El siguiente apartado pretende explicitar de manera breve algunos conceptos de la
teoria de la Gestalt, que posibiliten ampliar la mirada sobre el proceso de adherencia

terapéutica que transitan los pacientes con fibrosis quistica y sus familias.
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El término Gestalt fue primeramente utilizado por Perls (1994) para referirse a la

3

unidad definitiva de experiencias, definiéndose como “una terapia existencial, que se ocupa
de lo que es, o del fenomeno existente” (p 26). Desde esta corriente tedrica, se hace énfasis en
la experiencia y en el cuerpo, ya que ambas son constitutivas e indivisibles al ser.

Desde esta perspectiva, se considera a la persona como una unidad indivisible, el
organismo humano y su medio ambiente, no pueden pensarse por separado, ya que son parte
de un todo dinamico, una doble espiral cuyos polos se distinguen pero estdn en constante
intercambio (Wollants, 2007). En consonancia con ello, Schnake (1995) plantea “Ninguna
accion sobre el ser humano puede dividir lo que no tiene posibilidad alguna de ser dividido ni
separado, ninguna accion tiene vias de acceso separadas, ni vias de accidon que no estén
interrelacionadas” (p,16).

A partir de esta concepcion, Wollants (2007), hace una diferenciacion entre los
conceptos de campo y situacion, aludiendo que el primero es utilizado de manera ambigua y
abarca una variedad de dimensiones; en cambio, el término situacion se presenta como una
alternativa mas precisa, remite de manera directa a la experiencia concreta y vivida, entendida
como un concepto dindmico que incluye a la persona y su ambiente.

Asimismo, remarca que el foco de las intervenciones es ayudar a que el paciente pueda
tomar consciencia respecto a su situacion total, no sobre si mismo como una entidad separada.
Perls, como se cit6 en Wollants (2007) menciona “Si estas en contacto solo contigo mismo,
pierdes el mundo; si estds en contacto solo con el mundo, te pierdes a ti mismo, de modo que
la unidad ecologica no puede establecerse”

Es por ello, que las percepciones corporales son pensadas como la clave para

descubrir las dificultades del paciente, muchas situaciones inconclusas o sentimientos se
expresan a través del cuerpo (Perls, 1994).
En consonancia con esto, Carabelli (2013) y Oaklander (2001) hace referencia a privilegiar el
registro de lo sensible para que el organismo se haga consciente, esto debido a que, el cuerpo
es la fuente primaria a través de la cual el paciente se descubre a si mismo y desde donde
interacciona con el mundo; estas interacciones se realizan a través de las funciones de
contacto, como mirar, oler, degustar, expresar sentimientos, deseos, ideas, entre otras, las
cuales forman nuestro self.

De este modo, si el cuerpo y la experiencia constituyen vias privilegiadas de acceso a
la situacion del paciente, resulta fundamental considerar cudl es la actitud que adopta el
terapeuta frente a aquello que se manifiesta; Unikel Spector (2001) menciona a la

comprension empatica como parte de la tarea del terapeuta gestaltico y la define como:
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La disposicion y capacidad del terapeuta para, percibir al cliente tal como se percibe a

si mismo y su entorno, y de captar la realidad tal como ¢l la ve; es decir sin mediar

juicios, prejuicios, teorias previas o comparaciones. Es aprehender holisticamente al
cliente como una estructura de elementos interrelacionados y de captar como opera

esta. (p.8)

Sin embargo, para poder aplicar una comprension empdtica de una manera
fenomenoldgica, es necesario hacer un lado aquello subjetivo del terapeuta, incluyendo sus
hipotesis y tradiciones mientras se observa al paciente, percatdindose de sus marcos de
referencia para que estos no se mezclen con los marcos de referencia del paciente (Unikel
Spector, 2001).

Asimismo, es parte de su tarea intentar captar lo mas posible de todo aquello que se
presenta, pudiendo observar la gran variedad y complejidad de las partes que componen al
cliente, esta actitud fenomenologica lleva aparejada una filosofia de respeto por su cliente,
que debe ser el precedente para las actitudes de congruencia, consideracion positiva
incondicional y comprension empatica (Unikel Spector, 2001).

En consonancia con esto, Schnake (1995) refiere la importancia de ver al paciente, a
aquel que tiene los sintomas y no centrarnos solo en estos, ya que de lo contrario, al
instaurarse la enfermedad como protagonista, desplazando la mirada del paciente, al punto de
parecer innecesario para su abordaje.

Sumado a lo anterior, Oaklander (2001) menciona que el trabajo del terapeuta
gestaltico infantojuvenil es “ayudar al nifio a darse cuenta de si mismo y su existencia en el
mundo” (p.53). En este sentido, los nifios que se encuentran en un proceso terapéutico,
recuperan una postura sana hacia la vida cuando comienzan a tomar conciencia y vivenciar
sus sentidos, su cuerpo y su intelecto. Asimismo, se busca fortalecer el sentido del yo, ya que
este posibilita un mejor contacto con el propio entorno y las personas que lo habitan.

La autora identifica una serie de elementos que considera esenciales para la
consolidacion del yo y de un sentido de si mismo fuerte e integrado. Entre ellos, menciona la
importancia de fortalecer: los sentidos; el cuerpo, con todo lo que este puede hacer; el
intelecto; su independencia; el poder y control; el uso de fronteras y limites: la capacidad de
juego: la atencion a los introyectos negativos para lograr la integracion; el uso de la propia
energia agresiva; y el sexto sentido (Oaklander, 2008).

Ademads, Oaklander (2008) describe algunas conductas o actitudes que los nifos
adoptan para afrontar ciertas situaciones, muchas veces, ellos introyectan caracteristicas y

representaciones que no son propias sino que les fueron asignadas; sobre esto la autora
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menciona

paraddjicamente, la mayoria de las conductas son producto de la autorregulacion

organismica y la busqueda de salud del organismo. Las conductas conflictivas son

vistas como “resistencias” o “perturbaciones de la frontera de contacto”, aunque
constituyen la forma en que el nifio se protege a si mismo, para sobrevivir, para hacer

frente a la vida, para crecer. (p.31)

Es por ello, que el trabajo del terapeuta sera ayudar al nifio a separarse de estos
autoconceptos y evaluaciones externas mediante el redescubrimiento de su propio ser
tomando conciencia de sus propias funciones de contacto. Ademas menciona la importancia
de trabajar sobre los sentimientos, que estos son universales y pueden ser expresados,
compartidos y comentados; haciendo énfasis en que todos los sentimientos se vivencian
mediante sensaciones corporales y se expresan en la musculatura del cuerpo (Oaklander,
2008).

A su vez, la autora refiere la importancia de aceptar al nifio tal cudl es, sin hacerse
expectativas sobre ¢€l, respetando sus ritmos pudiendo estar presente y conectado a ellos; de
esta manera la relacion florece. Es asi, que el paciente experimenta su propio yo, sus propios
limites destacando su sentido de si mismo (Oaklander , 2001).

En cuanto al trabajo con los nifios, Oaklander (2001) refiere que en algunas ocasiones
conviene comenzar a trabajar con el nifio aquello que a ¢l le resulta facil para luego ahondar
en aquello que le resulta dificil o incomodo de expresar.

Teniendo en cuenta lo anteriormente mencionado, se toma al dibujo y el juego como
algunas de las herramientas que permiten al terapeuta acercarse al mundo interno del nifio y
las cuales se utilizan para poder trabajar junto con él. Sobre la primera herramienta Oaklander
(2001) menciona “El acto mismo de dibujar, sin ninguna intervencion del terapeuta, es una
potente expresion del yo que ayuda a establecer nuestra propia identidad y provee una via de
expresion para los sentimientos” (p. 53).

Mientras que el juego lo define como, la forma en la que el nifio somete a prueba a su
mundo, aprende sobre €l y se desarrolla a nivel fisico, mental y social. El juego tiene un
proposito, le permite al niflo resolver confusiones, angustias y conflictos internos, asi como
ensayar nuevas formas de relacionarse con el mundo desde un espacio seguro (Oaklander,
2001).

Al mismo tiempo, el juego funciona como un lenguaje propio, cuando ain no
encuentra las palabras para expresar lo que vive, recurre al juego como medio simbdlico para

procesar y asimilar sus experiencias. Es en ese sentido, una herramienta de comunicacion y
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comprension que resulta esencial en su vida cotidiana (Oaklander, 2001).

6.6 LA CONCEPCION DE ENFERMEDAD SEGUN LA ETAPA EVOLUTIVA DEL
PACIENTE.

Para poder realizar las intervenciones es fundamental conocer en qué etapa evolutiva
se encuentra el paciente, teniendo en cuenta cuales son los logros y el pensamiento
predominante en cada una de ellas. En el caso de los pacientes que se tomaran para la
sistematizacion, se utilizan los estadios pre operacionales, de operaciones concretas y
operaciones formales descritos por Piaget como se citd en Berk (1999).

Este primer estadio mencionado abarca desde los dos hasta los siete afios, en esta etapa
los nifios adquieren el lenguaje y aprenden a interactuar con su entorno, aun no comprenden la
logica concreta y presentan dificultades para ver las cosas desde diferentes puntos de vista,
evidenciando las caracteristicas de un pensamiento egocéntrico (Berk, 1999).

Segun Griffa y Moreno (2005) este estadio pre operacional, se encuentra dentro de la
categoria descripta como realismo fantastico, donde si bien el nifio se encuentra inmerso en un
mundo de fantasia aparecen rudimentos del examen de la realidad, es durante esta etapa donde
se encuentran intereses concretos, objetivos pero también ludicos; los sucesos se vivencian
como situaciones imprevisibles, arbitrarias e inseguras.

Por lo tanto es en esta etapa donde hay una comprension magica de la enfermedad,
asociando las causas de la misma a la desobediencia, mal comportamiento, comprendiendola
como un castigo ante una accion (Dussan Giraldo, 2007).

En segundo lugar, se encuentra el estadio de operaciones concretas, el mismo abarca
desde los siete a los doce afos de edad y se caracteriza por una disminucion gradual del
pensamiento egocéntrico y una transformacion del mismo hacia uno mas légico y organizado.
En esta etapa, el razonamiento se encuentra vinculado a la experiencia directa, dificultindose
las premisas hipotéticas. Las operaciones concretas descritas en este estadio, son operaciones

espaciales, de causa y efecto, clasificacion jerarquica, seriacion e inferencia transitiva siendo
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la mas importante la conservacion; ademas, comienza a desarrollarse la actividad grupal
(Berk, 1999).

Desde la mirada de Griffa y Moreno (2005), esta etapa de realismo ingenuo, es donde
el nifilo comienza a prestar mayor atencion a un mundo real ahora ampliado, ingresa al mundo
escolar y se desarrolla su deseo de saber y experimentar el mundo, disminuyendo el
pensamiento magico aunque este no desaparece por completo. Segiin Dussan Giraldo, (2007)
en esta etapa los nifios explican la enfermedad mediante la identificacion de sintomas asi
como sucesos que coinciden espacial o temporalmente con el inicio de la sintomatologia; a
partir de los siete a los nueve afos, la concepcion de la enfermedad comienza a ser entendida
a partir de factores externos al cuerpo.

Por ultimo, el estadio de operaciones formales abarca desde los doce afios en adelante
es aqui, donde se inicia una vision abstracta del mundo y la utilizacion de la 16gica formal.
Esta etapa se caracteriza por la capacidad de formular hipdtesis y ponerlas a prueba, la idea de
causa y efecto, asi como la resolucion de problemas (Berk, 1999).

Conforme lo planteado con Griffa y Moreno (2005) la etapa del realismo critico se
caracteriza por un distanciamiento de las cosas a través de una conciencia objetiva, siendo
capaz de observarlas mas criticamente; también se presenta un incremento de sus intereses
concretos y de la conciencia de lo problematico.

En cuanto a la consciencia de su enfermedad en esta etapa, Dussan Giraldo (2007)
menciona que el paciente puede comprender no so6lo la repercusion de la enfermedad en su
cuerpo sino que la misma es causada por una interaccion de factores fisicos, psiquicos,
genéticos, mecanismos corporales, eventos externos y los procesos salud-enfermedad.
Asimismo es fundamental explorar el concepto que ¢l tiene de la enfermedad, que significado
le atafie a la misma, el papel que juega en su vida y en la de su familia, asi como la
preparacion para los diferentes procedimientos médicos, quién y por qué se realizaran, ya que
esto disminuye su angustia.

Ahora bien, cabe destacar las particularidades que adquiere la etapa de las operaciones
formales en su dimension social, ya que el desarrollo del pensamiento abstracto no ocurre de
manera aislada sino en estrecha relacion con el contexto social en el que el adolescente se
desenvuelve.

De esta manera, Fize (2007) sehala que la adolescencia se caracteriza por una
reorientacion fundamental de los vinculos, donde el grupo de pares adquiere un lugar central
en la construccion de la identidad, funcionando como espejo y sostén frente a las

transformaciones propias de esta etapa. Es en relacion con ese grupo donde el adolescente
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ensaya quién es, busca reconocimiento y aprende a diferenciarse; por lo tanto, la pertenencia
al grupo no es un fenomeno secundario sino una necesidad constitutiva del desarrollo en esta
etapa.

Teniendo en cuenta lo anterior, la presencia de una enfermedad cronica induce una
complejidad adicional a este proceso, Suris et al. (2004) senalan que las enfermedades
cronicas interfieren de manera significativa con las tareas propias del desarrollo adolescente,
entre ellas la integracion al grupo de pares, la construccion de autonomia y la consolidacion
de una imagen corporal. Segun los autores, el adolescente con una condicidon cronica se
enfrenta al desafio de transitar estas tareas evolutivas cargando simultdneamente con las
exigencias de un tratamiento que muchas veces lo diferencia de sus pares lo cual puede
generar tensiones entre el cuidado de su salud y el deseo de ser percibido como uno mas
dentro del grupo.

Un punto crucial que atafie a todas las etapas, segin Dussan Giraldo (2007) es el de
fomentar que el nifio pueda percibirse asi mismo como tal y no solo como un nifio enfermo;
es muy importante estimular y acompafiar en la comprension del diagnostico y tratamiento, en
la posibilidad de retornar a actividades cotidianas propias de su edad que le permitan
acrecentar su sentimiento de si, fomentar la relacion con su grupo de pares, entre otras.

Por lo tanto, las intervenciones del profesional de salud mental, deben apuntar a pensar
a la enfermedad como un elemento mas dentro de la vida del nifio, sobre la cual este puede

tener algo de control (Jamieson et al., 2014).
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El presente trabajo se desarrolla bajo la modalidad de sistematizacion de la
experiencia, Barnechea Garcia y Morgan Tirado (2010) hacen énfasis en el objeto de
conocimiento de la sistematizacion, que es en si la experiencia; la misma se encuentra anclada
al mundo de la accién, es decir al obrar humano. Aunque no se refieren a cualquier accion
sino a aquellas que tienen lugar en intervenciones intencionadas, las que cuentan con un
proyecto, una lectura de la realidad, una formulacion de objetivos, una definicion de los
procesos a realizar, asi como un programa de desarrollo.

Asimismo Jara (2011) menciona que mas alla de clasificar y ordenar datos el concepto
de sistematizacién de experiencias nos remite a poder obtener aprendizajes criticos de
nuestras vivencias. Estas experiencias son procesos historicos, unicos, sociales, complejos y
dinamicos en permanente transformacion; donde intervienen factores objetivos como
subjetivos.

Es importante distinguir a la sistematizacion de la investigacion ya que ambas se
diferencian en su objeto de estudio. En la primera se hacen preguntas a una practica en la cual
se ha participado como un actor mds, con una clara intencionalidad de transformacion;
mientras que en la segunda se intenta conocer una dimensién o aspecto de la realidad,sobre la
cual se formulan preguntas (Barnechea Garcia y Morgan Tirado, 2010).

Sumado a ello son Barnechea Garcia y Morgan Tirado (2010) quienes mencionan la
construccion del conocimiento colectivo a través de la sistematizacion, donde se busca
transitar de saberes difusos a conocimientos propiamente tales. Esta modalidad de trabajo se
nutre de la acumulaciéon y contrastaciéon de los aprendizajes que derivan de experiencias
particulares, posibilitando arribar a un primer nivel de teorizacion, desarrollar metodologias
de promocion o de proponer lineamientos de politicas que se orienten a un enfrentamiento
cada vez mas integral.

En cuanto a lo metodolégico, el rigor proviene, por un lado, de hacer explicito los
sustentos de la practica sobre la cual se reflexiona y por otro, la capacidad del sistematizador
para mirarla criticamente (Barnechea Garcia y Morgan Tirado, 2010).

Por lo tanto, los autores mencionan que el proceso de sistematizacion requiere de
sujetos autdbnomos, capaces de plantearse problemas, de aplicar sus saberes sin aferrarse a los
conocimientos tradicionales, institucionales o previamente regulados; posibilitando la
construccidon de un saber critico, que sea capaz de distanciarse de conceptos y planteamientos

supuestamente acabados (Barnechea Garciay Morgan Tirado, 2010).
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Para responder al interrogante de como sistematizar, Jara (2011) formula una
propuesta metodoldgica de cinco tiempos. La misma esta compuesta por el punto de partida,
las preguntas iniciales, la recuperacion del proceso vivido, la reflexion de fondo y los puntos

de llegada.

7.1 CARACTERIZACION DE LOS SUJETOS.

La poblaciéon abordada en el presente trabajo de sistematizacion, consiste en los
pacientes y algunos de sus familiares, que asisten al circuito de fibrosis quistica, atendidos
durante los meses de mayo, junio y julio del 2025. Las edades dentro de este grupo son
heterogéneas, abarcando desde los 2 hasta los 15 afios, esto amplia la comprension de la
adherencia terapéutica en las diferentes etapas evolutivas.

Asimismo, algunos padres, madres y tutores que acompafiaron a los pacientes durante
la consulta, fueron incluidos como sujetos dentro del andlisis, ya que en el contexto pediatrico

las figuras de cuidado constituyen un actor indisociable del proceso de adherencia.

7.2 TECNICAS DE RECOLECCION DE INFORMACION.

Los instrumentos seleccionados son la observacién participante, observacion no
participante, y registros de campo. A través de ellos es que se ordena, recolecta y reconstruye

la informacion obtenida a lo largo de la practica.
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En primer lugar, los registros de campo constituyen un insumo central, ya que en ellos
se documenta lo que acontece en la practica, tanto las intervenciones de la psicéloga como las
expresiones del nifio o la nifia entrevistada. Estos documentos incorporan transcripciones de
los didlogos junto con apreciaciones personales y subjetivas, lo cual provee informacion
amplia y detallada. En relacion con ello, Jara (2011) subraya la importancia de conservar
materiales de lo vivido, como anotaciones, fichas, informes, entre otros a lo largo del
proceso de la experiencia.

En segundo lugar, en cuanto a las modalidades de observacion, Pérez de Maza (2016)
distingue entre observacion participante, que exige generar un contacto directo y cercano con
quienes participan y permite desempefar un rol activo, mientras que la observacion no
participante implica asumir una posicion mas pasiva, marcada por la distancia respecto a los
sujetos de estudio y la ausencia de intervenciones en la dindmica observada. Sin embargo,
lejos de ser una limitacion, es la distancia la que habilita una mirada particular, desde el rol de
observadora no participante, resulta posible advertir, en tiempo real, como los desarrollos
tedricos cobran vida en la practica clinica.

Mas alld de las distintas modalidades descritas, Guber (2011) sefiala que toda
observacion implica algiin grado de participacion de quien observa, en cuanto asumir un rol
dentro del contexto observado influye tanto en los sujetos como en la propia percepcion del
observador. Insertarse en dinamicas institucionales ajenas, supone un proceso de adaptacion,
que orienta a la comprension de los fendmenos que se presentan en ese campo.

Por lo tanto, la distincion metodologica entre las modalidades de observacion no
anulan el hecho de que estar presente en la institucion, constituye en si mismo, una forma de
involucramiento en la realidad observada.

Asimismo, el acceso a la historia clinica resultdé fundamental para complementar los
registros de campo, ya que en muchos casos fue necesario revisar antecedentes del recorrido
hospitalario del paciente a fin de comprender mejor el contexto y orientar la entrevista en
funcion de su situacion particular.

Finalmente, se menciona la utilizacion de herramientas de inteligencia artificial con el

unico proposito de apoyo a la revision de la redaccion y claridad del presente trabajo.
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7.3 IMPLICACIONES ETICAS.

En primera instancia, se menciona que la practica profesional supervisada y la
elaboracion del presente trabajo se enmarcan en un conjunto de disposiciones éticas y legales
que orientan el trabajo de la psicologia en Argentina, entre ellos, el Codigo de Etica de la
Federacion de Psicologos de la Republica Argentina (2013) que rige a nivel nacional; el
Codigo de Etica del Colegio de Psicologos de la Provincia de Cordoba (2016) que se inscribe
nivel provincial; asi como la Ley provincial N° 7106 (1984) que regula el ejercicio de la
psicologia dentro de la provincia de Cordoba; la Ley nacional N° 26.657 de Salud mental
(2010) y Ley N° 26.061 (2005) de Proteccion Integral de los Derechos de los Nifas, Nifios y
Adolescentes.

Durante el desarrollo del presente escrito y de la practica se respetaron los principios
éticos dispuestos por la Federacion de Psicologos de la Republica Argentina (FePRA, 2013),
donde se establece el respeto por la dignidad de las personas como principio rector,
comprendiendo el resguardo de los derechos fundamentales, como la diversidad, la
confidencialidad, la autonomia y justicia.

A su vez, la Ley N°26.657 de Salud Mental (2010) constituyé un marco orientador
central para el desarrollo de la practica, en tanto reconocer a la salud mental como un proceso
determinado por componente historicos, socioecondémicos, culturales, biologicos y
psicologicos, estableciendo que su abordaje debe realizarse desde una perspectiva
interdisciplinaria e intersectorial. Dicha ley garantiza a las personas el derecho de recibir
atencidon sanitaria y social integral, a ser informadas sobre su situaciéon de salud y las
alternativas de tratamiento disponible, asi como a que su sufrimiento psiquico no sea reducido
a un diagnostico que obture su singularidad.

Por su parte, la Ley Provincial N° 7106 (1984) regula el ejercicio profesional de la
psicologia en la Provincia de Codrdoba, estableciendo las condiciones habilitantes para el
desempeiio de la profesion, las incumbencias del titulo y las responsabilidades deontologicas
que le son inherentes. Entre sus disposiciones se destaca la obligacion de ejercer la profesion
con idoneidad, respeto hacia el consultante y sujecion a los principios éticos vigentes, asi
como la prohibicion de todo accionar que pudiera redundar en perjuicio de las personas

atendidas.
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En el marco de la practica supervisada, esta ley oper6 como referencia normativa que
delimit6 el alcance de las intervenciones realizadas, garantizando que las mismas se llevaran a
cabo dentro de los margenes legalmente establecidos para el ejercicio de la psicologia en el
ambito provincial.

Asimismo, se menciona el secreto profesional, el cual constituye una obligacion legal
y ética central en el ejercicio de la profesion, implicando que toda informacion obtenida en el
marco de la relacion profesional debera mantenerse en estricta reserva, protegiendo asi la
privacidad e identidad de los consultantes y sus familias (FePRA, 2013). Es por ello que en el
presente trabajo, los datos personales de los pacientes como nombres, datos filiatorios y
cualquier otro elemento que pudiera conducir a su identificacion, han sido modificados o
suprimidos.

En relacion con la autonomia se aplicé el consentimiento informado, garantizando que
la participacion fuera voluntaria y comprendida por los sujetos, con la informacion suficiente
y significativa de la practica brindada de manera clara e inteligible. Al estar la practica
inmersa en un hospital infantil se obtuvo el consentimiento de los responsables legales asi
como el acuerdo explicito del paciente (Colegio de Psicologos de Cordoba, 2016).

En consonancia con lo anterior, resulta indispensable retomar la Ley N° 26.061 que
garantiza a los nifios, nifias y adolescentes, entre otros derechos, el derecho a la vida privada e
intimidad de y en la vida familiar; el derecho de participar y expresarse libremente,
disponiendo que sus opiniones sean tenidas en cuenta conforme a su madurez y desarrollo,
derecho extensible a todos los &mbitos en los que se desenvuelven.

Es en este sentido, que el secreto profesional debid ser respetado tanto en el trabajo
con los pacientes como con sus padres, incluyendo el respeto por la decision de los sujetos de
no participar cuando asi lo manifestaran.

En sintesis, la totalidad de la practica y del presente trabajo se desarrolld garantizando
el respeto por la dignidad, la privacidad y los derechos de los sujetos participantes, en estricta
observancia de los marcos normativos y éticos vigentes para el ejercicio de la psicologia con

nifos, nifias y adolescentes en el &mbito hospitalario.
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8.1 RECUPERACION DEL PROCESO VIVIDO.

Para relatar el proceso vivido me parece importante mencionar aquellas experiencias
anteriores a la practica que marcaron mi inclinacion hacia el contexto clinico; durante el
transcurso de la materia Psicologia Clinica es que me interese por esta area de ejercicio de la
profesion que no solo trabaja con el sufrimiento humano en el consultorio sino que se
extiende a diversos contextos, como el hospitalario. A su vez gracias a las experiencias de
voluntariado proporcionadas por la universidad pude acercarme al trabajo con las infancias y
adolescencias que no solo me marcaron a nivel humano y profesional sino que reafirmaron mi
compromiso con la Salud Publica y los derechos de los nifios, nifias y adolescentes.

Al momento de realizar la entrevista y postularme se habian acabado las vacantes para
los hospitales pediatricos, por lo que el dia en que nos dieron los resultados las emociones
fueron varias, desde sorpresa hasta una inmensa alegria al enterarme que podria participar de
tan prestigiosa institucion, donde las ansias de aprender y formarme con las profesionales era
y continuia siendo un motor constante.

Nuestro primer dia con mi companera de practicas comenzo6 un 7 de mayo, llegamos al
hospital con ansiedad pero con mucha emocion de poder comenzar este recorrido. Nos recibio
nuestra referente y jefa del servicio, quien nos coment6 la modalidad que tendria la practica
durante el afio.

Junto con mi compaiiera rotamos con dos licenciadas en psicologia, quienes tienen
formacion en distintas corrientes y trabajan en diferentes areas y equipos interdisciplinarios
del hospital, esto nos permitio una mirada mas amplia acerca del rol del psicologo clinico.
Luego de lo anteriormente mencionado, realizamos un recorrido del hospital siendo guiadas
por la coordinadora del servicio; recuerdo que durante la caminata por los pasillos, me llamé
la atencion las consultas que se le realizaban a la profesional de salud mental, tanto de parte
de los residentes como de médicos en las diferentes areas.

Esta pequefa interaccion nos mostrd desde un inicio el gran trabajo interdisciplinario que se
presenta en el Hospital Infantil Municipal y la importancia que tiene el rol del psicélogo en el

mismo.
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Durante los tres primeros meses, en mi rol como observadora, asisti al grupo
terapéutico coordinado por la licenciada en psicologia y co-coordinado por una licenciada en
psicopedagogia; ambas me abrieron las puertas a este espacio para mi nuevo, del que me llevo
grandes aprendizajes, donde lo grupal toma protagonismo y es a través de la circulacion de la
palabra que se logran objetivos terapéuticos.

El grupo se conforma de 10 pacientes, siendo tres mujeres y siete varones de entre 10
y 12 afios de edad, quienes tienen dificultades en la socializacidon con pares. Los encuentros se
realizan los dias lunes, con frecuencia quincenal, teniendo una duracion de una hora y media
cada encuentro.

La primera vez que asisto coincide con el encuentro inaugural del grupo, ambas
profesionales me comentan que algunos de ellos se conocian del afio anterior y que otros se
unian ese afo por primera vez. En este encuentro, se pautaron las reglas del grupo asi como el
encuadre de trabajo, donde primero se comienza escuchando como se encuentra cada
participante del grupo asi como algo que quieran compartir, luego se procede a realizar la
actividad propuesta por las coordinadoras que siempre va en pos de un objetivo y de aquello
que surge en el grupo, por ejemplo durante uno de los encuentros se trabajo la confianza a
través del juego.

Ya finalizando se comparte la merienda, donde las coordinadoras se alejan un poco
dando espacio a que los participantes conversen entre si, para concluir, nos colocamos en
ronda y se comenta como se sintid cada uno durante la actividad del dia y el encuentro.

Ademas observé el trabajo que se realiza en el consultorio externo; asistiendo los
martes y jueves por la tarde desde Mayo hasta fines de Julio; luego al rotar con la otra
licenciada, asisti diferentes dias de la semana durante el turno de la manana.

Es en el consultorio donde pude presenciar como observadora participante, diversas
entrevistas, tanto de admision como de evaluacion y de cierre; también hora de juego y
entrevistas a nifios y adolescentes que se encuentran en distintos procesos psicoterapéuticos.

Esta experiencia la considero fundamental dentro de mi practica en el hospital ya que
a través de ella pude vivenciar lo que tanto se lee sobre la practica clinica en la teoria, fue en
este espacio donde pude conocer la importancia de una pregunta, lo fundamental de la mirada,
lo terapéutico del juego y sobre todo lo imprescindible de la escucha; aprendiendo no solo
sobre técnicas y herramientas utilizadas en la clinica sino de lo que significa ser el portador de
las mismas, teniendo siempre en cuenta la ética profesional como guia y utilizando estas con

gran responsabilidad y sobre todo empatia.
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Los miércoles a primera hora asistiamos junto a la licenciada a la instantanea que se
realiza todos los dias en el aula del hospital y tiene duracion de media hora aproximadamente,
en este espacio se encontraban presentes los residentes de pediatria asi como los médicos de
planta. La actividad consiste en que un residente presenta un caso clinico y los demés deben
llegar a un diagnoéstico, se realiza una breve descripcion del paciente, mencionando edad,
sexo, laboratorios, etc; no siempre se da toda la informacion asi los presentes a través de sus
preguntas pueden llegar a ciertos diagnosticos diferenciales, siendo a su vez evaluados por los
médicos sobre sus conocimientos y procedimientos.

Los distintos servicios son invitados a participar de este espacio de formacion,
generalmente si se realiza la exposicion de un caso trabajado interdisciplinariamente, los
profesionales involucrados participan en la instantdnea brindando su punto de vista.
Asimismo el servicio de Salud Mental asiste regularmente a dicho espacio, ya que muchas
veces los casos son relacionados con el drea y los profesionales pueden favorecer el didlogo
aportando conocimiento sobre el tema.

Asi también, los dias miércoles acompafie a la licenciada dentro del equipo
interdisciplinario de Fibrosis quistica del que forma parte desde hace ya unos afos; el equipo
estd compuesto por Neumonologia, Pediatria, Gastroenterologia, Nutricion, Kinesiologia,
Trabajo Social y Psicologia.

Las consultas con estos pacientes se realizan a modo de circuito, se citan 3 pacientes
por cada miércoles, asignandoles un consultorio para cada uno de ellos y son los profesionales
quienes van rotando entre los pacientes, se hace de esta manera ya que los pacientes con
fibrosis quistica no pueden permanecer en la misma sala de espera.

Esta resultd una experiencia muy enriquecedora dentro de mi formacion, ya que no
conocia de qué manera se abordaban las enfermedades cronicas y fue la primera vez que tuve
la oportunidad de observar como trabaja un equipo interdisciplinario, donde cada disciplina
desde sus conocimientos aporta al objetivo en comun, que es el bienestar del paciente.

La fibrosis quistica es una enfermedad poco frecuente, crénica, que se transmite
genéticamente por parte de padre y madre; por lo que el rol del psicologo implica el
acompafiamiento no solo al paciente sino también a su familia, a través de las distintas etapas
evolutivas del paciente, donde las intervenciones también van a ser variadas y especificas para
cada situacion, desde la confirmacion diagndstica, la adherencia terapéutica, las emociones
que producen las terapias en los pacientes y en sus familias, asi como el contexto y la

situacion familiar en la que el paciente se encuentra.
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Ademés, vale aclarar que las intervenciones mencionadas son solo unas cuantas dentro
de las muchas que realiza la licenciada ya que no solo interviene con el paciente y su familia
sino que su rol también comprende las intervenciones dentro del propio equipo, pudiendo
metabolizar ciertas situaciones que surjan a raiz del trabajo interdisciplinario, asi como
aconsejar o brindar herramientas a los profesionales de la salud teniendo en cuenta la
plasticidad que el rol exige.

Asi también me parecié interesante la posibilidad de articular con otros equipos de
salud, situacion que pude presenciar debido a la complejidad de un caso, el mismo requiri6 la
coordinacion entre dos equipos interdisciplinarios de salud, provenientes de distintas partes de
la provincia de Cérdoba.

En cuanto a los otros equipos interdisciplinarios, el equipo de diabetes esta integrado
por dos diabetologas, una enfermera, una nutricionista y una licenciada en psicologia. Cada
miércoles a las 9 am se dicta un taller tanto para padres como para pacientes, los grupos se
dividen seglin el rango etario. La mayoria de las veces, los talleres se dictan en espacios
separados para los padres e hijos, en los nifios se apunta al aprendizaje de aquellas comidas
que tienen o no carbohidratos a través de actividades ludicas, mientras que los padres reciben
informacion sobre el conteo de carbohidratos, aplicacion de la insulina, etc.

Por otro lado el equipo interdisciplinario de oncologia, estd compuesto por tres
médicos hemato-oncélogos pediatras, una kinesiologa, dos bioquimicas, una trabajadora
social y la licenciada en psicologia, ademas se encontraban los residentes de pediatria rotando
por el equipo.

Cada viernes el equipo se retine en la sala de extracciones para realizar una reunion
informativa acerca de los pacientes, se comentan los casos, cuales son las novedades y como
viene trabajando cada paciente con cada profesional, de esta manera el equipo maneja la
misma informacién asi como las mismas lineas de abordaje.

El trabajo del equipo comienza desde la sospecha de la enfermedad, una vez
confirmada la hipdtesis se realiza una reunion con los padres donde se encuentran presentes
los médicos y la psicologa para comunicarles del diagnostico, se procede a la internacion del
paciente y se realizan diferentes estudios. Mientras el nifio estd internado la psicéloga
pregunta a los padres que sabe el nifio o nifia del diagnostico, dependiendo de la edad del
paciente, la licenciada le comenta con un lenguaje comprensible de que se trata esta

enfermedad, asi como la quimioterapia.



57

Es durante la internacion como luego de la misma, que la licenciada en Psicologia
trabaja con el paciente y la familia a través de entrevistas, conociendo las configuraciones
familiares, asi como las emociones que desperto esta enfermedad en los distintos miembros,
las formas de afrontamiento, entre otras. Ademads, funciona como nexo entre el paciente y los
otros profesionales intervinientes de la salud, pudiendo favorecer la comunicacion y la
coordinacion entre ambas partes.

Asimismo, participamos junto con mi compafiera de los ateneos clinicos de salud
mental, que se realizan en el aula del hospital, todos los viernes a las 9.30hs. Los mismos
resultan muy enriquecedores ya que participan los profesionales de psiquiatria,
psicomotricidad, psicologia y psicopedagogia que componen el servicio de salud mental.
Ademas, participaron durante el afio las alumnas de Psicomotricidad y de Psicopedagogia, lo
cual enriqueci¢ la instancia de aprendizaje y debate.

Cada ateneo estd a cargo de un profesional del equipo de Salud Mental, siendo la
tematica del mismo elegida por el expositor de la jornada, generalmente se trata de un caso
clinico complejo, donde a medida que se va comentando las profesionales pueden ir
agregando aportes fundamentales; son en estos casos donde se ve muy fuertemente el trabajo
interdisciplinario que se realizd, asi también resulta muy interesante poder escuchar las
distintas perspectivas de los profesionales, que intervenciones hubiesen realizado y poder
debatir acerca de cdmo abordar estos casos tan complejos.

Cabe destacar que no todos los casos fueron clinicos sino que también se invita a
disertar a otros profesionales como por ejemplo, psicopedagogas residentes del programa
RISAM o profesionales que trabajan en la municipalidad de Cérdoba.

Los ateneos finalizaban a las 11 de la mafana por lo que la primer parte de la practica
durante las dos horas restantes se tomaban entrevistas de admision programadas, donde se cita
solo a los padres, estos turnos son asignados a través de una linea telefénica (0800) y los
mismos son asignados con aproximadamente 2 meses de demora, en estas entrevistas se
presentan motivos de consulta diversos, desde derivaciones por parte del personal de salud, de
la escuela, de los dispensarios,etc.

Es en estas experiencias donde aprendi qué informacion es la pertinente de recabar
durante las primeras entrevistas, asi como a escuchar mas alld del motivo de consulta,
observando la importancia de poder conocer sobre la historia vital del paciente y su familia,
como son sus configuraciones, como fue el embarazo, cuando se dieron las primeras palabras,
control de esfinteres, si hubo lactancia materna, consumo problematico, antecedentes

familiares de relevancia, entre otras.
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Asi también, acompafi¢ a la licenciada en la Unidad de Terapia Intensiva (UTI) de la
que ella forma parte desde 2010, esta experiencia fue para mi novedosa ya que no conocia el
trabajo de los psicologos dentro de esta area.

Son los médicos en la UTI quienes realizan el pedido de interconsulta a los diferentes
profesionales requeridos, generalmente al recibir el pedido la licenciada se acercaba a la sala
de médicos para que le informen acerca del caso a ser entrevistado, se brindaba informacion
acerca de la edad y nombre del paciente, de lo sucedido, cudl era el prondstico de los médicos,
si el paciente estaba sedado asi como informacion sobre la familia.

Luego junto con la licenciada nos acercabamos hacia donde se encontraba el paciente
con el cuidador para presentarnos, les comentaba cudl era su rol y de estar despierto el
paciente intercambiaba unas palabras con €l, de ser posible la entrevista se realizaba fuera de
la sala, sino se entrevistaba dentro de la misma; alli se conversaba sobre como se organizaban
para cuidar al paciente, quienes eran las redes de apoyo presentes en este momento, co6mo
estaba compuesta la familia, cudl era la informacion que ellos manejaban, etc.

Ademas, la licenciada sugeria que de ser posible se reprodujera la musica favorita del
paciente en un volumen bajo, asi como informaba del fendmeno pos UTI donde luego de
despertarse se puede observar como un estado de embotamiento en los nifos, ya que estar
internados en terapia implica estar sedados pero escuchar ruidos y voces extraias, sentir las
intervenciones en el cuerpo, por lo que al despertar necesitan volverse sobre si mismos para
procesar lo que implica la internacion.

Asimismo, la licenciada les comentaba a los cuidadores donde se encontraba su
consultorio por si luego de la internacién necesitaban hablar con ella, durante mi praxis pude
observar en el consultorio externo una paciente que habia estado internada y tenia pesadillas
sobre manos que le agarraban las piernas despertando con un alto nivel de angustia; esto se
trabajé durante las sesiones asi como los métodos que ella utilizaba para no dormir por no
querer revivir dicha pesadilla.

Las practicas concluyeron el 30 de octubre, dejando ese dia un sinfin de emociones
encontradas, realizamos el cierre con el equipo de Salud Mental que tan calidamente nos abrid
sus puertas, asistimos al ateneo donde pudimos participar sobre el caso expuesto y contar de
manera breve nuestra experiencia dentro del hospital. Ademas, acompaii¢ a la licenciada por
ultima vez a la reunién de equipo de oncologia y en el consultorio externo, donde me despedi

de aquellos pacientes que conoci durante mi rotacion.
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8.2 ANALISIS DE LA EXPERIENCIA.

A lo largo de esta seccion se retoman los objetivos especificos, poniéndolos en didlogo
con la experiencia practica registrada durante el recorrido institucional y con la perspectiva

tedrica que orienta el andlisis, articulandolos a partir del eje de sistematizacion elegido.

8.2.1 FACTORES QUE INFLUYEN EN LA ADHERENCIA TERAPEUTICA DE LOS
PACIENTES QUE ASISTEN AL CIRCUITO DE FIBROSIS QUISTICA.

Para dar comienzo a este apartado, en primer lugar, cabe describir brevemente el
circuito de fibrosis quistica, el mismo funciona todos los miércoles por la manana en el ala de
consultorios externos del hospital. Este dispositivo recibe pacientes provenientes de distintos
barrios y localidades de Cérdoba, asi también como de otras provincias. Ante situaciones que
asi lo requieran, los pacientes cuentan con la posibilidad de internacion dentro de la misma
institucion, garantizando la continuidad de la atencion en un espacio ya conocido (Registro
N°4, 14/05/2025).

Se atienden aproximadamente tres pacientes por jornada, siendo los turnos
generalmente cada noventa dias o antes si el equipo lo considera necesario. Cada uno de los
pacientes se encuentra en un consultorio diferente, debido que, como ya fue mencionado, los
pacientes con fibrosis quistica no pueden compartir espacios cerrados entre si.

Es por ello que “el equipo rota entre los consultorios, la terapeuta tiene separado y
desinfectado el material a ser utilizado con cada paciente, ademas de los cuidados
correspondientes como barbijos, sanitizacion de las manos y el equipo a ser utilizado”
(Registro N°4, 14/05/2025).

El equipo de fibrosis quistica esta conformado por tres neumondlogas, dos pediatras,
una gastroenterologa, una nutricionista, dos kinesidlogas, una trabajadora social y una

psicologa. Entre consultas y de ser posible, las profesionales se reunen en el consultorio de
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neumonologia, espacio que oficia como un lugar de encuentro, coordinacion, y discusion de
los casos, donde ademas se puede realizar la evolucion de las historias clinicas (Registro N°4,
14/05/2025).

Como fue desarrollado en el apartado tedrico, la adherencia terapéutica constituye un
proceso activo, dindmico y multidimensional que no puede reducirse al simple cumplimiento
de indicaciones médicas (Malpiedi y Valente, 2022; Mendoza Reyes, 2021). En este marco, el
presente apartado se propone describir y analizar la expresion concreta de cada una de las
cinco dimensiones propuestas por la OMS (2004), atendiendo a las particularidades que cada
una adquiri6 en los casos trabajados. Si bien se presentan de manera secuencial por razones
expositivas, a partir de la experiencia hospitalaria realizada, puede observarse que estas
dinamicas se encuentran en permanente interrelacion, influyendo de forma simultanea y

reciproca sobre el proceso de adherencia terapéutica de cada paciente.

8.2.1.1 FACTOR SOCIOECONOMICO.

El primer factor descrito es el socioeconémico, el cual se manifest6 en la practica con
una notable heterogeneidad. Asi lo muestran los siguientes registros “ B concurre a un
instituto provisto por la obra social, en el que recibe atencion de fonoaudiologia,
psicopedagogia, psicologia y trabajo social” (Registro N° 15, 11/06/2025).

Por otro lado, se observa el caso de S “la paciente concurre a control clinico por
fibrosis quistica acompanada por ambos padres, quienes informan que una de las
kinesidlogas intervinientes del equipo interdisciplinario hospitalario es también su
kinesiologa particular, y que asiste diariamente a su domicilio” (Registro N°19, 25/06/2025).

Ambos casos reflejan que el factor socioecondmico no opera como una variable Unica
sino que se expresa de maneras muy distintas segun los recursos con los que cada familia

cuenta para sostener las exigencias del tratamiento.
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Sin embargo, un elemento comun a todos los pacientes del circuito es el certificado
unico de discapacidad, que la Ley N° 27.552 otorga de manera automatica y permanente a los
pacientes con fibrosis quistica, garantizando la cobertura integral y obligatoria de todas las
prestaciones vinculadas a la enfermedad. De este modo, la ley opera como un piso de
proteccion comun que busca reducir las barreras economicas independientemente de la
situacion particular de cada familia.

No obstante, lo observado en la practica muestra que la existencia de un marco
normativo no garantiza por si sola su cumplimiento efectivo, las familias que asisten al
circuito se vieron en mas de una ocasion en la situacion de no poder acceder a medicamentos
o terapias que dicha ley garantiza, producto de las tensiones entre las obras sociales y sus
prestadores.

Asi lo ilustra el siguiente registro donde los padres de una paciente refieren
dificultades por la falta de obra social. El padre se encuentra en un proceso judicial tras haber
renunciado a su anterior empleo lo que ha dejado a la familia sin obra social. “Antes la obra
social cubria un monton de cosas, ahora no pudimos comprar la medicacion porque estamos
sin obra social desde el anio pasado” (Registro N° 19, 25/06/2025).

En definitiva, lo observado en la practica da cuenta de que el factor socioecondmico
no opera de manera uniforme ni determinante, sino que adquiere un peso distinto en cada caso
particular, donde la singularidad de cada familia impide generalizar y obliga a una lectura

situada de cada contexto.

8.2.1.2 FACTOR PROPIO DE LA ENFERMEDAD.

Entre las dimensiones analizadas, el factor propio de la enfermedad adquiere en la
fibrosis quistica una relevancia particular, tal como se lo pudo observar durante la experiencia
hospitalaria, sus manifestaciones no se limitan al plano clinico sino que se hacen presentes de
manera continua en la cotidianeidad del paciente, la tos constante, las secreciones, la

necesidad de expectorar o la toma de medicacion en horario escolar, acompafian al paciente
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en todos los contextos de su vida.

En la misma linea, Jamieson et al. (2014) describen dentro de su revision sistematica
de estudios cualitativos como muchos de los pacientes con fibrosis quistica manifiestan sentir
vergiienza por la tos frecuente, tomar medicacion o tener que escupir. Asimismo, los autores
encuentran que dichas sensaciones se intensifican cuando los sintomas le impiden a los
pacientes participar en actividades sociales o fisicas junto con sus pares, mencionando que ser
percibidos como enfermos o con discapacidad y recibir un trato diferenciado genera
frustracion y una sensacion de menoscabo, por lo que muchos optan por no revelar su
diagnostico en su entorno cercano como forma de preservar una imagen de normalidad.

Lo anterior puede observarse en los registros tomados durante dos entrevistas a
pacientes del circuito de fibrosis quistica, ambos de trece afios de edad:

“Entramos a la consulta y nos cuenta como es el procedimiento para hacer las
terapias, mientras lo hacia se sonrojaba al contar que tenia que escupir moco y evade hablar
de las secreciones” (Registro N°10, 28/05/2025).

“La nifia esta tomando enzimas pancreaticas, pero manifiesta dificultad para hacerlo
durante el horario del almuerzo escolar, refiriendo que preferia evitar preguntas por parte de
otros chicos” (Registro N° 22, 02/07/2025).

Tal como fue desarrollado anteriormente, las enfermedades cronicas en la adolescencia
tienden a interferir con tareas propias de esta etapa, como la integracion social y la
construccion de la imagen corporal, generando tensiones entre las demandas del tratamiento y
el deseo de ser reconocido como parte del grupo (Suris et al., 2004). En ambos registros se
trata de pacientes que atraviesan por esta etapa evolutiva, donde la mirada del otro y la
pertenencia al grupo de pares adquieren un peso central, lo cual hace que aquellos sintomas
visibles de la enfermedad cobren una dimension especialmente significativa.

Es por ello, que lo observado en la practica permite pensar que el factor propio de la
enfermedad no se agota en las manifestaciones clinicas, sino que se extiende hacia la manera
en que esos sintomas son vividos en el cuerpo e interpretados por cada paciente, influyendo

de manera directa sobre el proceso de adherencia.
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8.2.1.3 FACTOR RELACIONADO CON EL TRATAMIENTO.

El factor vinculado al tratamiento, adquiere cierta complejidad en esta enfermedad,
durante la practica hospitalaria se manifiesta lo que describen los autores Radice et al. (2020),
sostener el tratamiento no implica solamente seguir indicaciones puntuales, sino la
articulacion cotidiana y simultanea de multiples exigencias, como la administracion regular de
farmacos, fisioterapia respiratoria diaria, ejercicios de expectoracion, pautas nutricionales
especificas y controles médicos frecuentes. Esta carga se refleja directamente en la calidad de
vida del paciente, condicionando sus actividades en intensidad y tiempo.

Tal como se observa, en el caso de una paciente, quien durante la entrevista refiere que
“debe tomar enzimas antes de cada comida y que cuando no lo hace le duele la panza,
asimismo menciona que sus amigas de la escuela no estan al tanto de su enfermedad y que
debe realizarse dos nebulizaciones por dia” (Registro N° 4, 14/05/2025).

Este registro ilustra como el tratamiento no ocupa solo un lugar central en la vida de la
paciente en términos médicos, sino que se filtra en su cotidianidad y en los espacios donde
transcurre su vida social. En este marco, ocultar el diagnostico no es una decision aislada sino
una respuesta a la tension entre cumplir con las exigencias del tratamiento y preservar una
imagen de normalidad ante los pares.

A su vez, D’Auria et al. (2000) mencionan que uno de los fendmenos mas frecuentes
en los adolescentes con fibrosis quistica es el deseo de ser percibidos como normales, lo cual
les lleva en muchas ocasiones a ocultar su diagndstico o evitar realizar el tratamiento en
presencia de otros. Segun los autores, esta decisidn no responde a una negacion de la
enfermedad ni a una falta de conciencia sobre la misma, sino a una respuesta comprensible
frente a la necesidad de pertenencia propia de la etapa.

Esta dindmica evidencia ademas la articulacion entre este factor y el analizado
anteriormente, cuando los sintomas propios de la enfermedad generan vergiienza y el
tratamiento refuerza esa visibilidad, ambas dimensiones se potencian mutuamente,
dificultando que el paciente pueda apropiarse de su tratamiento desde un lugar activo y no

meramente ejecutor.
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En definitiva, lo observado durante la practica permite sostener entonces que la
complejidad del tratamiento de la fibrosis quistica no reside unicamente en la cantidad de
indicaciones sino en lo que implica sostenerlas dia a dia, en todos los contextos y a lo largo de

toda la vida.

8.2.1.4 FACTORES INDIVIDUALES.

Como ya se menciond, el factor individual, consiste en las creencias del paciente sobre
lo que le hace bien o mal, el conocimiento sobre su propio diagnostico, asi como las actitudes
y expectativas frente a las indicaciones médicas (OMS, 2004). En la misma linea, Malpiedi y
Valente (2022) sefialan que reducir la adherencia a una cuestion de voluntad o disciplina es un
error, ya que perpetia un paradigma donde el paciente es visto como pasivo, cuando en
realidad ¢l es parte constitutiva del proceso de adherencia y merece ser comprendido en su
singularidad.

A lo largo de las entrevistas realizadas en el circuito, esta dimension se manifiesta de
formas muy diversas, Por ejemplo, una paciente de trece afios, al ser consultada respecto a las
nebulizaciones, expresa “No me gustan, es feo aunque sé que lo tengo que hacer por mi salud
y eso” (Registro N° 15, 11/06/2025). De manera similar, otro paciente refirido que no le gusta
realizar las nebulizaciones y que muchas veces le genera enojo tener que hacerlo, aunque de
todos modos lo lleva a cabo (Registro N °10, 28/05/2025).

Lejos de ser leidos como resistencias o dificultades, estos registros muestran las
vicisitudes de la adherencia terapéutica, siendo el malestar frente al tratamiento una respuesta
esperable dentro del proceso. Sostener un tratamiento cotidiano, complejo y muchas veces
incomodo a lo largo de la vida no es lineal ni se encuentra exento de tensiones, lo que estos
registros evidencian, entonces, no es una falla en la adherencia sino su complejidad inherente.

En este sentido, resulta fundamental reconocer que cada paciente va construyendo, a
su propio ritmo y desde su propio contexto, una manera singular de relacionarse con su

enfermedad y con lo que significa vivir con fibrosis quistica. Esta construccion no es algo que
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pueda imponerse ni evaluarse, sino que se despliega progresivamente como parte del proceso
que al paciente le es propio.

Lo anterior, cobra especial relevancia al considerar el caso de otra paciente, quien al
ser entrevistada expresa “4 mi me encanta tener FQ es lo que me hace distinta a mis
hermanos y me hace unica” (Registro N °13 ,04/06/2025). Esta experiencia diferente a las
anteriores, no representa una forma de adherencia mas lograda, sino la expresion de una
construccion singular.

Por ende, la diversidad de estas experiencias permiten pensar que los factores
individuales no operan de manera uniforme, ni responden a un recorrido predecible, sino que
cada paciente construye su propia relacion con la enfermedad. Comprender esta singularidad,
resulta indispensable al momento de pensar cualquier intervencion, ya que es desde alli donde

la adherencia encuentra su sostén.

8.2.1.5 FACTORES ASOCIADOS AL EQUIPO O SISTEMA DE SALUD.

Por tultimo, la OMS (2004) menciona a los factores asociados al equipo o sistema de
salud, los cuales abarcan la calidad del vinculo profesional- paciente, la continuidad del
seguimiento, la comunicacion efectiva y la accesibilidad al sistema.

A diferencia de los factores anteriores, este sitia la responsabilidad también del lado
del equipo de salud. Lo observado durante la practica refleja que esta dimension no opera
como un elemento externo sino que se hace presente de manera activa y constante, en la
capacidad del equipo de sostener un acompafiamiento que trasciende lo estrictamente clinico,
pudiendo observar mas alld del diagnostico y los sintomas, acercandose al paciente y sus
familias, asi como en la continuidad del vinculo construido a lo largo del tiempo.

Por tratarse de un factor que atraviesa transversalmente la experiencia, su analisis sera

retomado y abordado en detalle en otro momento de este analisis.
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A modo de cierre de este primer apartado, cabe sefialar que los cinco factores
propuestos por la OMS no operan como dimensiones aisladas ni como compartimentos
estancos, sino que se articulan de manera singular en cada caso.

Tal como pudo observarse en la practica, ningin proceso de adherencia puede
explicarse desde una tUnica dimension; ya que es precisamente, en la interrelacién de los
factores donde reside su complejidad. Reconocer la misma, no es solo un ejercicio teérico
sino una condicidbn necesaria para acompafiar a cada paciente desde una mirada
verdaderamente integral. Esta mirada, encuentra sus sustento en la concepcion del sujeto
como una unidad biopsicosocial, donde la salud y la enfermedad no pueden comprenderse por
fuera del sistema de relaciones en el que cada persona se encuentra inmersa (Haz et al., 2002;

Trimboli, 2019).

8.2.2 EL PAPEL DE LAS DINAMICAS FAMILIARES QUE CONTRIBUYEN EN LA
ADHERENCIA TERAPEUTICA DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE
FIBROSIS QUISTICA.

A lo largo del presente trabajo, se observa que la adherencia terapéutica en la fibrosis
quistica constituye un fendmeno de notable complejidad, que no puede ser comprendido
unicamente desde una perspectiva biomédica o individual. Tal como se desarrolld en
apartados anteriores, multiples factores de diversa indole convergen e interactian en el
sostenimiento del tratamiento a lo largo del tiempo, configurando al decir de Malpiedi y
Valente (2022) una trama que involucra tanto al paciente como a su entorno mas inmediato.

En consonancia con lo anterior, se retoma el siguiente registro, que ilustra como cada
entrevista realizada a los pacientes del circuito fue acompafiada de un encuentro con sus
padres o cuidadores principales. Esta decision responde a la conviccion de que la experiencia
del nifo no puede ser comprendida de manera aislada del contexto familiar en el que

transcurre.
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La entrevista inicia conversando con los padres de A, una paciente femenina de 13

anos diagnosticada con fibrosis quistica (FQ) y portadora de un boton gastrico. Los

padres relatan que, actualmente, se encuentran atravesando un proceso terapéutico
como pareja con un psicologo particular, y que a partir de ese espacio han podido
trabajar profundamente tanto su vinculo conyugal como la dinamica familiar en torno

a la crianza. Sefialan que han notado mejoras significativas en su relacion, asi como

también en la manera de acompaiiar a su hija. (Registro N°15, 11/06/2025)

En relacion con lo expuesto, surge el interrogante acerca del papel que desempenan
estas dindmicas familiares en la adherencia al tratamiento, ya que si bien la OMS (2004) no
les otorga entidad dentro de las ya mencionadas cinco dimensiones clasificatorias; si las
menciona como fundamentales dentro del proceso de adherencia terapéutica, especialmente

dentro del contexto pediatrico donde la supervision parental o del tutor contintia siendo un

sostén indispensable a lo largo de todo el desarrollo.

8.2.2.1 EL CONCEPTO DE FAMILIA Y LAS FIGURAS DE CUIDADO

Para comprender de qué manera estas dindmicas familiares inciden en la adherencia,
resulta necesario recuperar brevemente el concepto de familia ya desarrollado en el marco
tedrico. Esta nocién excede los vinculos de consanguinidad, abarcando a todo grupo de
personas que conviven de manera prolongada y se asisten mutuamente en los cuidados de la
vida (Soifer, 1980). Por lo tanto, esta ampliacion conceptual, permite dar cuenta de lo
observado en las practicas, cuando en varias entrevistas los cuidadores a cargo de sostener el
tratamiento y acompafar el proceso de adherencia no eran los padres bioldgicos sino otras
figuras dentro de la red familiar.

Por ejemplo, “Ingresamos al consultorio luego de nutricion, se encontraba presente el
tio de A, con quien ella actualmente convive” (Registro N° 4, 14/05/2025). Asi también, se
muestra el caso de M, quien actualmente convive con su abuela ya que su padre se encuentra
privado de su libertad (Registro N°7, 21/05/2025).

Ahora bien, lo que estos casos evidencian va mas alla de la reorganizacion del cuidado

practico, ya que al profundizar en ambas situaciones, se observa que las mejoras en la
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adherencia y en el estado de salud de las pacientes no pueden atribuirse unicamente a una
figura que administre el tratamiento, sino al vinculo generado en estos nuevos entornos
seguros.

En el caso de A, es su tio quien sefiala “/a veo como una hija, desde que vive conmigo
subio 20 kg, esta mejor, antes no podia dar 3 pasos y ahora camina sola hasta la escuela”
(Registro N°4, 14/05/2025). Esto ocurre de manera similar con M, en quien el equipo de salud
nota una mejora considerable en lo animico y en las espirometrias desde que vive con su
abuela (Registro N°7, 21/05/2025).

Estas escenas, interpelan las nociones concebidas sobre qué constituye una familia y
quiénes ocupan los lugares de cuidado, permitiendo pensar como la presencia genuina de
figuras que sostienen influyen en la adherencia mas que la mera estructura familiar, pudiendo
comprender al vinculo como condicion que posibilita el cuidado y no como su elemento

secundario.

8.2.2.2 LA AUTONOMIA PROGRESIVA COMO PARTE DE LA ADHERENCIA.

A lo largo de las précticas pudo observarse de qué manera el nifio va asumiendo
gradualmente una mayor participacion en su tratamiento, conociendo el qué, como y cuando
del mismo. En esta dinamica observada, cobra sentido lo que sefialan Rolland (2025) y
Grossoehme et al. (2014) cuando mencionan que uno de los desafios centrales para la familia
es poder sostener la autonomia de cada uno de sus miembros, procurando que el cuidado no
obstaculice el sano desarrollo del nifio.

De este modo, la autonomia progresiva se configura como un proceso intrinseco de la
adherencia terapéutica, en tanto el objetivo ulterior es que el nifio pueda asumir una posicion
activa respecto de su enfermedad y su tratamiento, sostener la adherencia entonces, implica
también sostener las condiciones que le permiten al paciente apropiarse de su tratamiento

desde un lugar de sujeto activo.
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Este proceso puede observarse en el caso de F, una paciente femenina de 12 afios,
quien ese dia asiste al circuito acompafiada por su madre. Al llegar a la consulta, ambas
refieren haber adelantado el turno ya que F tiene un viaje del deporte que practica y sus padres
querian contar con la autorizacion del equipo antes de permitir que asistiera. Durante la
entrevista con la preadolescente, “ nos cuenta sobre el viaje, estda muy emocionada por ir, le
hace mucha ilusion” (Registro N° 22, 2/07/2025).

Tras la consulta, el equipo llega a la conclusion de que lo recomendable y lo mas
beneficioso para la paciente seria que asista a este viaje, debiendo realizarse las
nebulizaciones antes de partir y el dia de su llegada, para no tener que cargar con el equipo
durante el viaje. De igual manera, se habla con la paciente de que debera seguir con las otras
recomendaciones como lo hace normalmente. Asimismo, durante el encuentro con la
terapeuta, se piensan estrategias para que F realice las pautas recomendadas por si misma,
tomando una posicién mas activa en su propio tratamiento (Registro N° 22, 2/07/2025).

Al finalizar, se conversa con la madre de la paciente que refiere que su hija “estd muy
adolescente, se queja todo el tiempo y hay retarla para que cumpla el tratamiento” (Registro
N° 22, 2/07/2025). Ante esta situacion, la psicologa sefala que el reto no era conveniente, ya
que esto en realidad es esperable por parte de los adolescentes en su adherencia terapéutica,
muchas veces los pacientes experimentan cansancio, frustracion o resistencia frente al
tratamiento y frente a ello la respuesta mas eficaz no es la sancidn sino la comprension.

En este sentido, lo planteado por la terapeuta puede comprenderse a la luz de los
desarrollos teoricos sobre la adherencia terapéutica en la adolescencia. Tal como senalan Suris
et al. (2004), la adherencia en esta etapa se encuentra atravesada por caracteristicas propias
del desarrollo, como la dificultad para anticipar consecuencias a largo plazo, la busqueda de
autonomia y la centralidad de la pertenencia al grupo de pares, lo que puede entrar en tension
con las exigencias del tratamiento.

En la misma linea, Jamieson et al. (2014) destacan que las conductas de los
adolescentes frente al tratamiento no deben leerse tinicamente como oposicidén o desinterés,
sino como expresion de procesos emocionales mas complejos, tales como el cansancio frente
a la cronicidad, la necesidad de escapar momentdneamente de la enfermedad y el intento de
preservar una identidad percibida como normal. De este modo, ambas perspectivas coinciden
en que las conductas de resistencia al tratamiento en adolescentes resultan esperables dentro

de su trayectoria vital.
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Ademés, la terapeuta subraya que este viaje representa una oportunidad para que F

pudiera vivenciar una experiencia propia de su edad junto a sus pares, mencionando que

la meta tanto para el equipo de salud como para sus padres debe ser que ella pueda
tener su vida ademas de su FQ, “esta enfermedad la va a acompariar siempre pero no tiene
por qué ser toda su vida, sino una parte de ella. *“ (Registro N° 22, 2/07/2025)

Este caso ilumina una dimension de las dindmicas familiares que complejiza aun mas
la comprension de la adherencia terapéutica, ya que el modo de acompaiar del entorno puede,
sin perder la intencion de cuidar, condicionar hitos propios del desarrollo, como la
construccion del vinculo con pares o la experiencia de autonomia en contextos grupales. Es
por ello, que la intervencion del equipo resulta crucial, posibilitando el acompafiamiento a F
en su desarrollo como adolescente y no solo en el manejo de su enfermedad. De esta manera,
promover la autonomia progresiva no constituye Unicamente una estrategia terapéutica
orientada a mejorar la adherencia, sino que representa, en un sentido mas profundo, un acto de
reconocimiento hacia el paciente e implica verlo mas alla de su diagnoéstico.

En correspondencia con lo anterior, Dussan Giraldo (2007) y Oaklander (2001)
concuerdan en la importancia de que la familia pueda correr del primer plano a la enfermedad
y posicionar en su lugar al nifio, lo cual permite verlo en su totalidad, posibilitando que ¢l
mismo pueda percibirse tal cual es.

Esto se ejemplifica en el caso de B, un paciente masculino de 7 afios de edad quien
asiste a la consulta junto a su madre, durante la entrevista B observa unos nifios en la sala de
espera y quiere salir en repetidas ocasiones a jugar con ellos, aunque esto no es posible por las
razones anteriormente descritas.

Al profundizar en la entrevista con su madre, ésta refiere que B no asiste al colegio por
recomendacion del centro donde realiza sus terapias, situacion que influye en la organizacion
y rutina del cuidado del paciente, asi como en el trabajo de su madre; ya que al no asistir al
colegio debe llevarlo consigo o pedir constantemente permiso para cumplir con los horarios
de las terapias (Registro N° 15, 11/06/2025).

Ante esto, la psicologa interviene subrayando que las terapias deben ser
complementarias al desarrollo integral del nifio, no sustitutivas de la escolarizacion.
Mencionando también, la importancia de la escuela como espacio de socializacion, en el cual
el nifio pueda desarrollarse y ser visto mas allda de su diagndstico (Registro N° 15,

11/06/2025).
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Ambos casos, permiten profundizar en lo que la autonomia progresiva implica a lo
largo del desarrollo. Si en la adolescencia el desafio parece radicar en acompanar sin
restringir, en la infancia se trataria mas bien de preservar los espacios que hacen posible que
el paciente se construya como sujeto activo mas alla de su enfermedad.

En definitiva, la autonomia progresiva no podria pensarse como un logro puntual sino
como un proceso que atraviesa todo el desarrollo y que demanda condiciones concretas para

desplegarse, las cuales deben ser sostenidas por el equipo y la familia a lo largo del tiempo.

8.2.2.3 LA DESIGUALDAD DE GENERO EN EL CUIDADO.

Una de las problematicas que emerge con mayor frecuencia en las dinamicas
familiares observadas refiere al lugar que ocupa el rol femenino en el cuidado de pacientes
con enfermedades cronicas. El caso de B, anteriormente mencionado, ilustra con claridad esta
cuestion, aunque como se vera, esto no se trata de una situacion aislada.

Para pensar en esta problematica, es necesario tomar los aportes de Garcia-Calvente et
al. (2004) quienes sefialan que la familia constituye la principal prestadora de cuidados
informales de salud y que dentro de ella, esta responsabilidad recae de manera
desproporcionada sobre las mujeres, configurando lo que las autoras denominan una
desigualdad de género en el cuidado. Dicho fendémeno no responde a una eleccion libre sino a
una construccion sociocultural que asocia el cuidado de personas dependientes al rol
tradicional femenino, operando como una extension naturalizada de la maternidad.

En este caso la madre de B es una mujer que trabaja, no cuenta con una red de apoyo
solida y ante la ausencia de escolarizacion debe llevar a su hijo al trabajo o pedir permisos de
manera reiterada para cumplir con los horarios de las terapias. Sostener un tratamiento tan
demandante en soledad tiene un limite, una red no puede construirse con un solo hilo, cuando
toda la responsabilidad recae en una Unica figura, sin relevo ni apoyo, el proceso de

adherencia queda tan expuesto como quien lo sostiene.
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Cabe aclarar que este no se trata de un caso aislado, sino de una expresion particular
de un fendmeno mas amplio observado en reiteradas oportunidades durante la practica. Por
ejemplo, la madre de una paciente que asiste al circuito nos refiere estar atravesando un
momento de mayor sobrecarga personal debido al reciente nacimiento de su bebé, hermano de
la paciente, y refiere la dificultad de atender a las terapias y tratamientos médicos de su hija
(Registro N°19 , 25/06/2025).

Asimismo, al consultarle al padre sobre el tratamiento especifico que recibe su hija o
las indicaciones médicas, expresa no saber con claridad en qué consisten, manifestando “de
eso se encarga la mama” (Registro N°19 , 25/06/2025).

Esta delegacion no es solo una distribucion inequitativa de las tareas, sino que implica
que ante una emergencia, una duda o una decision sobre el tratamiento hay un solo adulto que
puede responder. En el contexto pediatrico, donde la figura de cuidador es el principal sostén
del proceso de adherencia, que la responsabilidad recaiga en una sola persona no es un detalle
menor, ya que cuando esa figura se agota el tratamiento se resiente.

Las palabras de ese padre condensan con elocuencia lo que conceptualmente describen
Garcia-Calvente et al. (2004), cuando mencionan que el cuidado no se distribuye de manera
equitativa dentro del sistema familiar, sino que tiende a concentrarse en una figura
mayoritariamente femenina, que lo sostiene de manera cotidiana y muchas veces en soledad.

A su vez, las autoras mencionan que esta distribucion inequitativa tiene consecuencias
concretas, el cuidado informal se resuelve a costa del trabajo y el tiempo de las mujeres,
especialmente aquellas con menor nivel educativo, sin empleo o pertenecientes a sectores
socioecondmicos mas vulnerables (Garcia-Calvente et al., 2004).

Lo observado en la practica permite trazar un puente entre los planteos tedricos y la
dimensién subjetiva de quienes sostienen el cuidado. En los ejemplos anteriores, las madres
no solo cargan con la gestion cotidiana del tratamiento, sino que lo hacen sin una red de
apoyo que distribuya esa responsabilidad, siendo esto el resultado de una organizacion
familiar y social que invisibiliza el trabajo de cuidar.

Estas tensiones se vuelven aun mas significativas si se las pone en dialogo con lo que
la propia literatura sobre enfermedades cronicas recomienda para las familias, donde se sefiala
que el trabajo en equipo entre cuidadores, basado en la comunicacion, la responsabilidad
compartida y la alternancia en la supervision del tratamiento, resulta fundamental para

prevenir el agotamiento de quien cuida (Rolland, 2025; Grossoehme et al., 2014).
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Podria pensarse entonces que la concentracion del cuidado en una sola figura no solo
representa una desigualdad sino que opera en sentido contrario a lo que necesita el propio
proceso de adherencia. Desde esta perspectiva, es el equipo de salud el que puede intervenir
sobre esta brecha, no como una responsabilidad para la clinica sino como una dimension, que
de no ser problematizada tiende a reproducirse en silencio. Incluir a otros referentes en
consultas, habilitar conversaciones sobre la distribucion del cuidado al interior de la familia o
simplemente visibilizar la carga sobre quien cuida son formas de hacer visible estas
situaciones.

Esto se refleja en lo registrado durante la entrevista con los padres de la nifia recién
nacida, cuando la psicologa luego de preguntarle sobre el tratamiento “le sugiere comenzar a
consultar activamente al equipo tratante acerca de las indicaciones necesarias para el
cuidado de su hija y saber como actuar en caso de una emergencia, promoviendo la
corresponsabilidad de los cuidados” (Registro N°19 , 25/06/2025).

Este tipo de intervencion sugiere que nombrar la asimetria en el cuidado no es un
gesto menor dentro del trabajo clinico, sino que puede constituir en si mismo una forma de
intervencion sobre la adherencia. Cuando se habilitan conversaciones sobre la
corresponsabilidad, no solo se distribuye la carga practica sino que se abre la pregunta a
quienes son responsables del tratamiento y cuidado y de qué manera.

Para finalizar, lo recorrido a lo largo de este apartado permite sostener que las
dinamicas familiares contribuyen en la adherencia terapéutica, no como telon de fondo sino
como condiciéon que posibilita la misma, a través del vinculo que se construye alrededor del
paciente, en como se distribuye la responsabilidad del cuidado y en la capacidad del entorno
de acompaifiar permitiendo la propia autonomia del nifio. Ampliar la mirada clinica para
incluir a quienes hacen posible el cuidado dia a dia no seria entonces una tarea
complementaria, sino parte constitutiva del trabajo terapéutico, dimension que se articula

directamente con el desarrollo de la siguiente categoria de analisis.
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823 EL ROL DEL PSICOLOGO DENTRO DE UN EQUIPO
INTERDISCIPLINARIO: INTERVENCIONES QUE FAVORECEN LA
ADHERENCIA TERAPEUTICA.

El presente apartado se propone analizar la tercera categoria de andlisis del trabajo,
abordando el rol del psicologo dentro del equipo interdisciplinario y las intervenciones que
favorecen la adherencia terapéutica en pacientes con fibrosis quistica.

Para ello, el analisis se organiza en dos momentos articulados entre si.

En primer lugar, se examina al equipo interdisciplinario como factor activo en la
construccion de la adherencia, retomando el ultimo de los cinco factores propuestos por la
OMS (2004) presentados anteriormente.

En segundo lugar, se profundiza en el rol especifico del psicdlogo dentro de dicho
equipo, poniendo en didlogo las intervenciones registradas durante la practica con los
desarrollos teodricos sobre el enfoque gestaltico en el trabajo clinico con nifios y la concepcion
de la enfermedad segun la etapa evolutiva del paciente.

De este modo, ambas dimensiones se comprenden como complementarias e
indisociables. A lo largo de la practica, se pudo ilustrar que es precisamente en la articulacion
entre el trabajo del equipo y la especificidad de la intervencion psicolégica donde la

adherencia terapéutica encuentra condiciones de sostenimiento.

8.2.3.1 EL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO COMO FACTOR DE ADHERENCIA.

La OMS (2004) identifica entre los factores que inciden en la adherencia terapéutica a
aquellos vinculados al equipo y sistema de salud, como ya fue desarrollado, estos comprenden
la calidad de la relacion profesional paciente, la continuidad del seguimiento, la comunicacion

efectiva y la accesibilidad al sistema. Es desde este marco, que cobra sentido pensar al equipo
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interdisciplinario no solo como una estructura organizativa, sino como un factor activo en la
construccion de la adherencia terapéutica.

Esto puede observarse en el trabajo del equipo interdisciplinario de fibrosis quistica
del hospital, donde la capacidad de descentracion y la disposicion de reflexionar criticamente
sobre los limites de cada disciplina se encuentra presente cuando las profesionales debaten
constantemente desde sus respectivos marcos disciplinares, sobre los pacientes que asisten al
circuito, brindando la informacion necesaria para un trabajo en conjunto. Tal como lo refleja

el siguiente registro:

De vuelta en el consultorio de Neumonologia, la terapeuta seniala que se ha
observado una mejoria en los habitos generales de A, tanto en la toma de medicacion
como en la alimentacion, las médicas del equipo comentan que el objetivo de A es

sacar el boton gastrico. Luego de la consulta con Neumologia las médicas le piden a

la psicologa que se acerque nuevamente a ver a la paciente. (Registro N° 15,

11/06/2025)

En cuanto a lo que la interdisciplina en el ambito institucional exige, Mattioni et al.
(2015) mencionan que mas alld de las competencias especificas de cada disciplina, el
desarrollo de habilidades relacionales con otros efectores del sistema de salud es lo que
resulta clave para elevar la calidad de la atencion ofrecida a los usuarios.

Esta articulacion entre interdisciplina y calidad de atencion cobr6 particular relevancia
en una de las situaciones registradas durante la practica, en la cual se pudo observar de
manera concreta lo que implica construir esas habilidades relacionales cuando los equipos
intervinientes no comparten el mismo espacio institucional.

En este caso, uno de los equipos es el de fibrosis quistica del hospital; y, el otro equipo
interdisciplinario, trabaja en un centro de atencion primaria de la salud, en una localidad de la
provincia de Cérdoba. Ambos trabajaban de manera conjunta con el caso de D, pero no asi de
manera articulada.

Ante la necesidad de lograr articulacion y acuerdos, se coordina una videoconferencia
entre ambos equipos, en la que participaron, por parte del Hospital una de las médicas
pediatra, la psicéloga, la trabajadora social, la gastroenterdloga y una de las neumonologas;
mientras que, del otro equipo interdisciplinario, se encontraban presentes dos trabajadoras
sociales y la psic6loga de la madre de D (Registro N°10, 28/05/2025).

Es en el transcurso de dicha reunion, donde se concuerda que la madre y el paciente
presentaban una mejoria significativa en relacion a la adherencia al tratamiento. No obstante,

se identific6 como objetivo prioritario acompafiar a la madre en la construccion de redes de
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apoyo, de modo que no recayera exclusivamente sobre si el tratamiento de fibrosis quistica.
En funcién de ello, ambos equipos comienzan a buscar en sus registros a familiares y
allegados con quienes fuera posible establecer contacto (Registro N°10, 28/05/2025).

Al finalizar el encuentro, una de las profesionales sefiald “Lo mejor es que podemos
mantener este canal de comunicacion para evitar malentendidos, teniendo una comunicacion
abierta y clara podemos trabajar en conjunto y llegar a mejores resultados” (Registro N°10.
28/05/2025).

Lo registrado en torno a la videoconferencia permite advertir que el trabajo
interequipos no se agota en la coordinacién de acciones puntuales, sino que supone la
construccion de un lenguaje compartido que hace posible intervenir de manera coherente
sobre situaciones complejas.

Por lo tanto, se observa el valor que las profesionales otorgan al trabajo articulado,
poniendo de manifiesto que la comunicacién interequipos no opera Unicamente como
herramienta organizativa, sino como condiciéon de posibilidad para que la adherencia
terapéutica pueda ser sostenida mas alla de los limites de una sola institucion.

Otra forma en que el equipo interviene sobre la adherencia es a través de las
derivaciones oportunas. Algo frecuente durante el transcurso de la practica, eran las
derivaciones a profesionales de psicologia que trabajan en centros de salud cercanos al
domicilio de los pacientes, ya que la distancia se convierte en un obstaculo para asistir a un
espacio semanal o quincenal.

Esto se observa en uno de los registros “La Licenciada, luego de la consulta realiza
dos derivaciones a espacios de psicologia cercanos al domicilio de la paciente y su madre, se
recomienda que ambas tengan espacios separados de terapia” (Registro N°, 21/05/2025).

Cabe aclarar que esta intervencion fue primero presentada al equipo interdisciplinario
como una sugerencia desde psicologia, ademas particip6 la trabajadora social como nexo
entre la terapeuta y la referente institucional. Esto muestra, que si bien la interdisciplinariedad
funciona como articulacién del trabajo conjunto, cada profesional goza de una autonomia
relativa sostenida en el reconocimiento de su campo especifico.

Por otro lado, dentro de las tareas que le competen al equipo interdisciplinario de
fibrosis quistica en el Hospital, se encuentra la de preparar a los pacientes para la transicion
de un Hospital de nifios a uno de adultos. Dicho proceso debe llevarse a cabo de manera
progresiva y planificada, donde el paciente pueda ir conociendo el nuevo equipo tratante asi

como a los profesionales de la salud que lo acompafiaran en esta nueva etapa (Registro N°13,

04/06/2025).
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De este modo, se busca sostener y fomentar la adherencia terapéutica, ya que como se
menciona en apartados anteriores los factores vinculados al equipo de salud, tales como la
calidad de la relacion profesional-paciente, la continuidad del seguimiento y la comunicacion
efectiva son determinantes en este proceso. Por lo tanto, una transicién abrupta o poco
acompafiada puede generar rupturas significativas en el vinculo terapéutico construido,
repercutiendo en la continuidad del tratamiento.

Esto es algo que Jamieson et al. (2014) describen en su revision sistematica, donde
encuentran que la mayoria de los pacientes se sienten abrumados e insuficientemente
preparados para la transicion de atencion pedidtrica a la adulta, sefialando la dificultad para
adaptarse al nuevo entorno clinico y para establecer vinculos con los nuevos profesionales de
la salud. No obstante, alguno de los participantes de dicho estudio, valoraron de manera
positiva la experiencia.

Teniendo en cuenta lo anterior, se trae lo registrado durante la practica con el caso M:

Antes de iniciar la entrevista, la licenciada me comenta sobre la paciente, es una

paciente femenina, tiene 15 anos de edad y se encuentra actualmente trabajando en

el proceso de transicion desde el hospital infantil hacia un hospital de adultos. Me
comenta que desde muy pequenia le diagnosticaron la FQ y que uno de los objetivos
actuales del trabajo clinico es promover una mayor autonomia por parte de la

adolescente en relacion con su tratamiento. (Registro N°13, 04/06/2025).

Durante la entrevista se trabaja la importancia de tomar un rol protagénico en su
tratamiento, ya que hasta el momento fueron sus padres quienes poseian un mayor
conocimiento sobre los procedimientos y rutinas necesarias. A esto M refiere “las doctoras
me dijeron lo mismo, este cuadernito me lo regalaron y me dijeron que anote las dudas que
tenga, lo que me digan cuando vaya a la consulta, aunque me pone un poco triste porque me
gusta venir aca” (Registro N°13, 04/06/2025).

Dichas palabras permiten ilustrar como la transicion entre hospitales va mas alla de lo
institucional y conlleva una reorganizacion por parte del paciente y su familia, junto con el
impacto que la misma puede producir. Es asi como se evidencia la importancia que adquiere
el vinculo con el equipo de salud tratante, y la importancia de intervenir de manera
anticipatoria, promoviendo de manera paulatina una mayor autonomia respecto de su propio
tratamiento, fortaleciendo su sentimiento de si.

Por ende, una transicion acompanada, gradual y centrada en el fortalecimiento de la
autonomia del paciente, no solo favorece la continuidad del tratamiento sino que también
contribuye a que la enfermedad pueda ser vivenciada como un elemento mas dentro de la

propia vida, sobre el cual el paciente tiene la posibilidad de incidir.
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En sintesis, los distintos ejemplos desarrollados a lo largo de este apartado permiten
pensar que el equipo interdisciplinario no constituye Unicamente una estructura de
organizacion profesional, sino un factor activo en la construccion y sostenimiento de la
adherencia terapéutica. Ya sea, a través de la articulacion con otros equipos, de las
derivaciones oportunas o del acompafiamiento en procesos de transicion, cada una de estas
intervenciones expresa que la adherencia no se juega exclusivamente en el encuentro entre el

paciente y su tratamiento, sino en la red de relaciones que lo sostiene y le da continuidad.

8.2.3.2 EL ROL DEL PSICOLOGO DENTRO DEL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO
Y SU CONTRIBUCION A LA ADHERENCIA TERAPEUTICA.

El equipo interdisciplinario constituye un espacio donde cada disciplina aporta desde
su especificidad, sin embargo el rol del psicologo dentro de ¢l adquiere una dimension
particular, que no se limita a intervenir con el paciente y su familia, sino que se extiende al
propio equipo, posibilitante el dialogo y aportando herramientas ante situaciones de
complejidad para las que otros profesionales pueden no contar con recursos suficientes
(Fuentalaja y Villaverde, 2019). A fin de ejemplificar, se retoma el caso D anteriormente
descrito.

Unos meses después de la videoconferencia, donde se habia logrado articular
interdisciplinariamente con el equipo tratante de la localidad en la que reside la familia, el
paciente y su madre regresan al hospital para asistir al circuito de fibrosis quistica. Alli, la
madre le comenta a las médicas que estaba determinada a mudarse a otra localidad, ya que en
el colegio de D habia ingresado otra nifia con fibrosis quistica, lo cual le causaba miedo e
inseguridad (Registro N° 27, 30/07/2025).

Este relato fue compartido en la sala de Neumonologia donde se encontraban
presentes algunos de los miembros del equipo, se notaba un desdnimo y se escuchaba ademas

“Se va a perder todo lo trabajado” (Registro N° 27, 30/07/2025).
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Por lo que, la intervencion de la psicologa apuntd primero a abrir un espacio de
didlogo entre las profesionales presentes, funcionando de sostén ante las frustraciones que

surgian, se acord6 de manera conjunta la siguiente intervencion;

Poder contener a la madre de D pero dejar claro que el cambio de localidad no era lo
recomendable desde la perspectiva de ambos equipos tratantes, ya que se habia
logrado construir redes que ayudaban a sostener el tratamiento y favorecen la
adherencia del mismo. (Registro N° 27, 30/07/2025)

De este modo se puede observar una parte del rol del psicélogo dentro del equipo
interdisciplinario, donde su presencia posibilita que ante ciertas situaciones el equipo pueda
responder de manera coordinada y humana, sosteniendo una préctica que concibe al sujeto en
su totalidad.

Sin embargo, el rol del psicélogo no se agota en su funcion de integrante del equipo,
por lo que es necesario detenerse también en aquello que ocurre en el encuentro directo con
los pacientes y sus familias. Concebir a la persona como una unidad indivisible entre cuerpo,
experiencia y contexto, implica reconocer que detras de cada diagnostico hay una familia que
sostiene rutinas complejas, un paciente cuya enfermedad demanda cuidados constantes y un
tratamiento que, en su conjunto, atraviesan su vida.

Es desde alli, que el enfoque gestéltico orienta el modo de acercarse a ese paciente,
haciendo énfasis no es sus sintomas sino en quien los vive (Schnake, 1995). Por ende, el
objetivo de las intervenciones sera ayudarlo a tomar conciencia de si mismo y su existencia en
el mundo, promoviendo una autonomia progresiva, sosteniendo siempre que la enfermedad es
una parte de su vida, no su totalidad.

Esta actitud fenomenologica resulta fundamental en el contexto de la fibrosis quistica,
ya que permite al terapeuta acercarse a la experiencia del paciente sin imponer categorias
como resistencia, negacion o falta de adherencia, sino que permite acercarse desde una
genuina curiosidad de como ese paciente vivencia su enfermedad y su tratamiento.

Esta manera de acercarse al paciente adquiere una forma particular cuando se trabaja
con niflos y adolescentes, ya que el lenguaje verbal no siempre constituye el medio
privilegiado por el cual ellos expresan su experiencia, por lo que el dibujo y el juego no son
recursos auxiliares sino vias genuinas de acceso a la experiencia del nifio.

En cuanto al dibujo, Oaklander (2001) lo define como una expresién genuina del yo
que ayuda al nifio a construir su propia identidad y a dar cauce a sus sentimientos, mientras
que Delval (2000) sostiene que el dibujo representa una forma de expresion simbolica,

mediante la cual el nifio externaliza aspectos de su experiencia interior, haciendo uso de
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imagenes internas para plasmarlos en una produccion concreta, agrega que al igual que el
juego, el dibujo se encuentra estrechamente vinculado al placer y la imitacion,
constituyéndose como un recurso a través del cual la infancia simboliza, organiza, comprende
y habita el mundo.

Esto se observa durante las intervenciones de la psicdloga cuando en una entrevista
con M, paciente de ocho afios que asiste al circuito, le pide dibujar algo relacionado a su
tratamiento y realiza con un trazo firme y colores oscuros un dibujo de su nebulizador, cuando
finaliza nombra las partes y como debe utilizarse. Luego, refiere que no le gusta realizarse la
nebulizacion y que esta situacion muchas veces lo enoja (Registro N°10, 28/05/2025).

A su vez, se observan las caracteristicas particulares que adquiere el dibujo de N, a
quien durante la entrevista se le pide que realice un dibujo sobre las emociones que le genera
convivir con fibrosis quistica. “Se destaca una intensidad particular del trazo y los colores
elegidos, en la zona de los pulmones y el pecho” (Registro N °17, 18/06/2025).

Ambos registros resultan particularmente significativos, ya que ninguno de los dos
verbaliza espontdneamente coOmo vivencian el tratamiento, sino que fue a través del dibujo
que eso se hizo visible. En el caso de M, el trazo firme y los colores oscuros con los que
representa su nebulizador permiten pensar el enojo que luego refiere sobre ese objeto
cotidiano y necesario. Mientras que en el caso de N, la intensidad del trazo y los colores
concentrados en la zona del pecho invitan a pensar en algo que quizas aun no encuentra forma
verbal, una manera propia y singular de habitar una enfermedad que vive en el cuerpo.

Es alli, donde estas intervenciones favorecen la adherencia terapéutica. Cuando un
nifio puede expresar lo que le molesta, asusta o le pesa de su tratamiento, comienza a
apropiarse de esos sentimientos y con ellos, del tratamiento mismo.

Ahora bien, si el dibujo permiti6 que algo del mundo interno pudiera hacerse visible,
el juego abre otro camino, el de la accion, el movimiento y la experiencia como vias de toma
de conciencia. Oaklander (2001) menciona que este constituye el modo privilegiado a través
del cual el nifio explora y pone a prueba su mundo, desarrollandose simultdneamente a nivel
fisico, mental y social. Lejos de ser una actividad accesoria, es a través del juego que el nifio
puede elaborar confusiones, angustias y conflictos internos, ensayando nuevas formas de
relacionarse y comprenderse a si mismo.

En el contexto de la fibrosis quistica, esta dimension adquiere particular relevancia, ya
que el juego puede convertirse en un espacio donde la enfermedad y el tratamiento sean

abordados desde un lugar propio y activo. Un ejemplo ilustrativo de como el juego opera
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como medio de elaboracion y apropiacion del tratamiento se observa en el trabajo realizado
con L.

Durante el encuentro registrado, emerge el juego de roles en el que L asume el
personaje de “doctora” mientras que la licenciada adopta el rol de madre del paciente con
fibrosis quistica, representado en este caso por un pequefio perrito de juguete. Es durante esta
secuencia que L despliega un conocimiento activo y elaborado acerca del tratamiento
necesario para la fibrosis quistica; con seguridad se dirige a la psicologa “Tiene que hacerse
las nebulizaciones todos los dias” (Registro N°7, 21/05/2025), al tiempo que levanta una
boquilla imaginaria y la coloca suavemente sobre el hocico del juguete, explicando “Debe
hacerse para que salgan los mocos” refiriéndose a la nebulizacion, ademds menciona que
debe tomar las enzimas “para que no le duela la panza” (Registro N° 7, 21/05/2025).

De este modo, el caso de L muestra como el juego permite tomar conciencia de su
situacién, ocupando un lugar activo, ya que no solo repetia las indicaciones que habia
escuchado varias veces sino que, al ocupar el lugar de quien sabe, integra y le otorga sentido
dentro de su propia experiencia. El juego funciona por lo tanto como medio simbolico donde
se puede procesar y asimilar aquello que se vivencia.

Asimismo, otro caso trabajado es el de J, una paciente de 6 afios, con quien el juego
aparece como via de acceso a la comprension de su tratamiento. Al inicio de la entrevista, la
paciente selecciona de entre los juguetes la cocinita, asumiendo el rol de chef. La licenciada le
menciona que ella tiene FQ y le pregunta si es necesario hacer algo antes de comer el plato
que ella nos ofrecia (Registro N°19, 25/06/2025).

A lo que J responde “Hay que tomar las pastillas para que no te duela la panza”
mientras el juego continuaba la terapeuta indagaba sobre el uso correcto de las enzimas,
cuando deben tomarse, con qué alimentos, y si deben tomarse antes de ingerir cada alimento,
a lo que la paciente responde “No, solo antes de cada comida”’(Registro N°19, 25/06/2025).

Durante el transcurso del juego la paciente pregunta por qué ella tiene FQ y sus
hermanos no. La pregunta emerge en el aqui y ahora de la sesion, y la terapeuta la recibe sin
desviarla, explicando a través de una metafora que el cuerpo es como una receta de cocina, y
que en la mezcla de ingredientes, que forman a cada persona a veces aparece el ingrediente de
la fibrosis quistica. Si bien J acepta la explicacion, su semblante permanece dubitativo, por lo
que la licenciada continua y le menciona que no todos los nifios presentan este gen, pero que
aquellos que si no deben estar en contacto estrecho, debido al riesgo de transmision cruzada
de bacterias Esto despierta en la paciente un interés genuino, mostrando una disposicion

activa a comprender su propia situacion (Registro N°19, 25/06/2025).
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Es entonces, cuando la psicologa responde a estas preguntas y propone mirar un video
de youtube donde un nifio llamado Oli explica lo que significa vivir con FQ. Mientras lo
observa, J menciona “;Yo tengo eso! A mi también me aburre hacer la nebulizacion” entre
otras similitudes que encontraba con el personaje del video (Registro N°19, 25/06/2025).

Por ultimo, se ejemplifica el caso C. La licenciada conociendo la afinidad del paciente
para los juegos de roles, los personajes y la teatralidad propone de manera espontanea trabajar
con dos muiiecos, uno que el nifio habia traido de su casa y otro que ella utiliza habitualmente
en el consultorio (Registro N °27, 30/07/2025).

Ambos peluches comienzan a interactuar, se hacen amigos y en ese encuentro entre
personajes emerge el tratamiento de la FQ como tema compartido, la terapeuta hace que su
mufieco “choque los cinco” el de C de manera efusiva, proponiendo consignas del estilo “Ay
choque los 5 yo también escupo mocos!” “;Yo me hago nebus y a veces no me gusta!” “;Yo
toso!” (Registro N °27, 30/07/2025).

Teniendo en cuenta lo planteado por Oaklander (2001) esta intervencion parte de
aquello que al nifio le resulta facil y natural para luego ahondar lo que a veces es mas dificil
de expresar.

Si bien cada uno de estos encuentros tiene su propia singularidad, los tres comparten
algo fundamental, aunque es la psicologa quien introduce el tratamiento como tema, en
ningun caso lo hace de manera directa o explicativa, sino que lo propone desde el juego,
dejando que sea el paciente quien lo tome y lo haga suyo: L eligio ser doctora y desde ese
lugar de saber desplegar sus conocimientos, J cocind y desde ese lugar se abrieron nuevas
preguntas; C encontr6é en su mufieco un compaiiero en quien podria sentirse reflejado. En este
sentido, los tres a través del juego pudieron tomar una posicion mas activa frente a su
tratamiento, desde un lugar propio y no impuesto.

Las intervenciones anteriormente mencionadas, no son un detalle menor si se piensa
en la adherencia terapéutica, ya que en ellas se puede observar un pasaje de cumplimiento a la
apropiacion, donde el nifio no solo aprende las indicaciones médicas sino que comienza a
reconocerse como portador de su enfermedad y por consecuencia como portador de su voz, su
cuerpo y su cuidado.

En definitiva, para que ese espacio sea posible, resulta fundamental la actitud con la
que el terapeuta ingresa al juego, en los tres casos se observa cémo la licenciada no dirige el
juego hacia un objetivo predeterminado sino que acompafia lo que cada nifio trae a la

consulta. Esta actitud de curiosidad genuina por como cada nifio vivencia su enfermedad y
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tratamiento es lo que hace posible pensar al juego como herramienta terapéutica y no como
una mera técnica a ser aplicada.

Cabe mencionar que los casos anteriormente mencionados, comparten caracteristicas
evolutivas fundamentales al momento de pensar las intervenciones Segun lo desarrollado por
Griffa y Moreno (2005); Dussan Giraldo (2007) y Berk (1999), los tres pacientes
mencionados se encuentran en una transicion entre el estadio preoperacional y de operaciones
concretas, lo que implica que conviven elementos de ambas etapas en su modo de comprender
el mundo, y con ¢l, la enfermedad. Por un lado, es posible observar rasgos propios del
pensamiento preoperacional, donde el juego simbdlico aparece como via privilegiada de
expresion y comunicacion. Asimismo, la comprension de la enfermedad en mayor o menor
medida se encuentra tefiida de pensamientos fantasticos. Sin embargo, comienzan a asomar
caracteristicas del pensamiento concreto, ya que los tres nifios son capaces de identificar
sintomas, asociar causas y efectos asi como reconocer aspectos de su tratamiento de manera
cada vez mas organizada.

Segiin Dussan Giraldo (2007) es precisamente alrededor de los siete a nueve afios
cuando la concepcion de la enfermedad comienza a ser entendida a partir de factores externos
al cuerpo, lo que se puede observar con las preguntas de J o en la naturalidad con la que
nombran los procedimientos C y L durante el juego.

A su vez, se menciona el estadio de operaciones formales, este marca una nueva
manera de relacionarse y comprender el mundo, una mas abstracta, logica y reflexiva. En esta
etapa, el pensamiento ya no se apoya exclusivamente en la experiencia concreta sino que se
habilita la formulacion de hipotesis, la comprension de las relaciones de causa y efecto y la
resolucion de problemas mas complejos (Berk, 1999).

Es durante esta etapa que el paciente puede comprender que su enfermedad no se
reduce a sus sintomas visibles, sino que es producto de una interaccion entre factores fisicos,
psiquicos, genéticos y externos. Por ello, se subraya la importancia de explorar el significado
que se le atribuye al diagndstico, que lugar ocupa en su vida y en la dindmica familiar, asi
como de acompafiarlo en la comprension de los procedimientos médicos que atraviesa
(Dussan Giraldo, 2007).

Es posible observar esto en las interacciones registradas con P, una paciente de once
afos, quien se encuentra en el inicio de la etapa de operaciones formales. La paciente
menciona estar tomando las enzimas pero manifiesta la dificultad concreta para hacerlo
durante el horario del almuerzo escolar “Me da vergiienza, cuando las saco de la mochila me

preguntan de qué son y tienen un color fuerte las pastillas” (Registro N° 22 02/07/2025).
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La terapeuta aloja lo que P trae y pregunta si no siente molestias o dolores cuando no
toma las enzimas, a lo que la paciente asiente. Asimismo, indaga si hay alguien cercano en la
escuela que conozca su diagnodstico, a lo que ella responde que sus compaiieros de curso
saben y que siempre le preguntan si tomo la medicacion y como se siente (Registro N° 22
02/07/2025).

A partir de esto, se trabaja en conjunto con la paciente en alternativas para que pueda
tomar las enzimas antes del almuerzo y que ademas se sienta comoda, llegando a la
conclusion de que tomara la medicacion unos minutos antes, cuando ain se encuentre dentro
del aula, esto le permite cumplir con la toma de las enzimas en un lugar en el que se siente
segura y menos avergonzada (Registro N° 22 02/07/2025).

Este ejemplo ilustra como acompainar al preadolescente en la comprension de la
enfermedad, explorando el lugar que esta ocupa en su vida cotidiana y en sus vinculos;
orientando las intervenciones a que la paciente tome una posicidn activa en su tratamiento,
donde pueda sentir algo de control.

Estas intervenciones comparten un horizonte en comun, acompaiar a cada paciente en
la construccion de una relacion con su enfermedad, que no lo reduzca a ella. Percibirse como
un niflo, un adolescente, una persona, que también tiene fibrosis quistica y no al revés, es lo
que hace posible retomar las actividades propias de cada etapa, sostener el vinculo con el
grupo de pares y fortalecer el sentido de si mismo, conjugando alli la adherencia terapéutica.

En conclusion, los desarrollos presentados a lo largo de este apartado permiten afirmar
que tanto el equipo interdisciplinario como el rol especifico del psicologo dentro de ¢l
constituyen factores activos en la construccion de la adherencia terapéutica y que cuando
ambas dimensiones operan de manera integrada, la adherencia deja de ser un objeto a alcanzar
para convertirse en el resultado de un vinculo sostenido, donde el paciente puede reconocerse

como protagonista de su propio cuidado.
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El presente Trabajo Integrador Final constituye el resultado del aprendizaje y la
reflexion que la practica profesional supervisada hizo posible, permitiendo articular la
experiencia transitada en el ambito clinico con desarrollos teoricos que orientaron la
comprension de los fenomenos vivenciados.

Al inicio de la practica, la adherencia terapéutica se presentaba como un concepto
novedoso, reducido a la ingesta o no de la medicacion, sin contemplar el contexto o la
singularidad de cada paciente. Fue en la experiencia dentro del circuito de fibrosis quistica,
donde consulta a consulta estas preconcepciones se fueron desarmando, evidenciando que la
adherencia no puede pensarse por fuera de la compleja red de factores que la sostienen, ni
tampoco concebirse en términos binarios de buena o mala, cuando lo que se juega es un
proceso multidimensional que se despliega a lo largo del tiempo.

Asimismo, el recorrido permitié incorporar la perspectiva gestaltica como un lente
que, hasta entonces no habia formado parte del bagaje tedrico y que transformd el modo de
comprender a los pacientes. Poder mirar al nifio mas allad de su diagndstico, observar aquello
que trae de su mundo interno sin rotular, result6 un punto de partida para pensar de qué
manera la adherencia se expresa de manera singular en cada paciente y en cada familia. Desde
este enfoque se posibilita una comprension mas amplia y humana del proceso de adherencia,
corriendo al diagnéstico del primer plano para que sea el paciente quien lo ocupe.

A su vez, observar de qué manera trabaja el equipo interdisciplinario en fibrosis
quistica fue lo que permiti6 comprender que la adherencia terapéutica no se construye en
soledad. Presenciar como cada profesional aporta desde su especificidad, como en el debate
de cada caso todas las voces tenian un lugar, revel6 que detras de cada proceso de adherencia
existe una red de vinculos y saberes que sostiene.

Son estas las experiencias que dieron origen al eje de sistematizacion del presente
trabajo, en tanto lo observado en la practica genero6 la inquietud de comprender con mayor
profundidad qué factores influyen en la adherencia terapéutica de los pacientes con fibrosis
quistica, delimitando ademas, tres categorias de analisis, que se desprendieron de los objetivos
formulados y que permitieron ahondar el analisis teorico practico del escrito.

En relacion a la primera categoria de analisis, la descripcion de los factores que
influyen en la adherencia terapéutica de los pacientes que asisten al circuito, permitid
constatar la multidimensionalidad que implica este concepto. Resulta significativo mencionar
que de las cinco dimensiones propuestas por la OMS, solo una refiere directamente al
paciente, y si bien esta categoria abre la puerta a la dimensién mas subjetiva del proceso de

adherencia, debido a lo que cada paciente construye singularmente en torno a su enfermedad y
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tratamiento, no puede ser pensada como una responsabilidad exclusiva de quien transita la
enfermedad.

Comprender esto implica abandonar la concepcidon de paciente como sujeto pasivo y
reconocer que la adherencia se construye en la interseccion de multiples condiciones que
exceden la voluntad individual, donde los factores socioeconomicos, de la enfermedad, los
vinculados al tratamiento y los asociados al equipo de salud confluyen e interactian de
manera simultanea, configurando una trama en la que cada dimension influye sobre las
demas.

En consonancia con lo anterior, el analisis de la segunda categoria, permitid
comprender como las dinamicas familiares contribuyen al proceso de adherencia terapéutica,
ya que en la infancia el mismo no puede pensarse sin pensar en el entorno que rodea al
paciente.

En primer lugar, la experiencia pudo mostrar que las figuras de cuidado resultan
indispensables, no solo para la gestion del tratamiento sino para el desarrollo integral del nifio
y que su presencia genuina incide en la adherencia. En segundo lugar, se observo que cuando
la familia habilita una autonomia progresiva, no solo favorece a la adherencia, sino que
reconoce al nifio como sujeto activo de su propio cuidado, permitiendo construir una relacion
con su enfermedad que no lo reduce a ella.

Finalmente, no puede soslayarse que el cuidado cotidiano del tratamiento recae de
manera desproporcionada sobre las figuras femeninas, no siempre por elecciéon sino como
resultado de condiciones sociales y culturales que lo naturalizan. Esto, interpela directamente
al equipo de salud, ya que cuando quien cuida no cuenta con redes de apoyo ni con una
distribucion equitativa de responsabilidades, el proceso de adherencia se ve afectado. Cuidar a
quienes cuidan no es entonces una tarea secundaria sino una condicién necesaria para pensar
en el sostenimiento de la adherencia terapéutica.

En relacion a la tercera categoria, el andlisis permitid6 comprender que las
intervenciones que favorecen la adherencia terapéutica no son exclusivas del psicoélogo sino
que se construyen en el trabajo conjunto del equipo interdisciplinario. Cada disciplina, desde
su especificidad, interviene de manera activa en el proceso y es precisamente esa articulacion
de saberes orientada hacia un objetivo comun lo que hace posible sostener la adherencia a lo
largo del tiempo. Esto implica reconocer que los profesionales de la salud no son agentes
externos al proceso sino parte intrinseca del mismo, lo cual demanda formacion, actualizacion

y una disposicion genuina a comprender la singularidad de cada caso.
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Dentro de este equipo, el rol del psicdlogo no se agota en ninguno de sus lugares de
accion, ni en el trabajo junto a los demas profesionales ni en el encuentro clinico con el
paciente, sino que interviene desde un lugar que articula lo clinico y lo interdisciplinario de
manera simultanea.

A través del juego, el dibujo o las entrevistas, el terapeuta acompafia a cada nifio en la
comprension de su enfermedad, en el reconocimiento de las emociones que ésta despierta y en
la construccion de una relacion con su tratamiento que parta de un lugar propio. Aquello que
cada paciente siente al transitar la vida con fibrosis quistica no es un dato secundario sino el
centro mismo de la intervencion. En definitiva, el horizonte del trabajo clinico apunta a que
cada nifio pueda reconocerse como tal, donde su enfermedad forme parte de su vida sin
ocupar la totalidad de ella.

Las tres categorias andliticas desarrolladas a lo largo del trabajo confluyen en una
misma direccion, mostrar que la adherencia terapéutica no puede comprenderse desde un
unico factor ni reducirse a ninguna de sus dimensiones por separado. Los factores propuestos
por la OMS, las dindmicas familiares y el rol del equipo interdisciplinario no son
independientes sino aspectos de un mismo proceso que se articulan e influyen mutuamente.

Intentar comprender la adherencia desde uno solo de estos ejes implicaria no solo
reducir la complejidad del fendmeno sino fundamentalmente, reducir al paciente, a su
experiencia, contexto y la manera singular en la que habita su enfermedad a un lugar de sujeto
pasivo, aislado de todo aquello que lo compone. Durante la practica esto se hizo visible, ya
que el proceso de adherencia es inseparable de todo aquello que constituye a la persona.

A modo de cierre, la experiencia transitada y las conclusiones alcanzadas invitan a
quienes se acerquen a este trabajo a comprender la adherencia terapéutica en su complejidad,
reconociendo que cada una de las dimensiones que la componen resultan indispensables para
acompafiar a quienes conviven con la fibrosis quistica u otra enfermedad cronica a lo largo de
toda su vida.

Por ende, conocer estas nociones no es un ejercicio tedrico sino una condicion
necesaria para ejercer como agentes de salud, pudiendo cuestionar la reduccion de un proceso
tan complejo a si el paciente cumple o no con un tratamiento, porque es precisamente ese
cuestionamiento el que abre la posibilidad de un acompafiamiento mas humano, situado y

genuinamente comprometido con el bienestar de cada paciente.
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