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Durante e 2016 se dictaron talleres de educacién diabetolOgica para nifios con diabetes tipo | en €
Hospital del Nifio Jests de San Miguel de Tucuman. Fui invitada a participar de los mismos por una de las
psicdlogas del hospital en mi carécter de investigadora. La psicdloga fue mi Ilave de entrada al hospital,
era la terapeuta del servicio de salud mental que estaba a cargo de los pacientes diabéticos y ademés es
una de mis mejores amigas. Yo acababa de defender mi tesis doctoral y me encontraba pensando qué
nuevo rumbo le daria a mi investigacion. Queria seguir explorando dentro del dmbito de la antropologia
médica pero ya no précticas de la medicina popular (el curanderismo urbano) sino hacerlo en el marco de
unainstitucion de carécter biomédico. Fue asi como los intereses de ambas se pusieron en sintonia.

En funcién de mi nuevo trabajo de campo habia disefiado un plan que, a grandes rasgos, tenia por objetivo
observar las representaciones sobre la alimentacion en e contexto de una enfermedad crénica, no
obstante, todas mis preguntas de investigacion y presupuestos quedaron en suspenso: de repente no estaba
haciendo € trabajo de campo de tipo etnografico a que estaba acostumbrada porque me encontré
involucrada en la planificacion y ejecucion de los talleres desde el primer momento. Me permiti “ser
afectada” en palabras de Fravet Saade (1990) desde el comienzo y esto tuvo sus consecuencias tanto en
el desarrollo de los encuentros, como en el posterior andisis que realizo de los mismos y en los intentos de
conceptualizar lo que ali ocurrio.

Es en este sentido, que me propongo dar cuenta y analizar algunas de las tensiones que se pusieron de
manifiesto durante € desarrollo de mi trabgo de campo. En suma, abordaré este trabgo desde dos
objetivos que considero se complementan e interrelacionan: en un primer término buscaré poner de
manifiesto las controversias (Quirds, 2014) observadas en la dinamica de la relacién entre e equipo de
salud, los jovenes pacientes y sus padres en el contexto de una enfermedad crénica. En un segundo
momento, intentaré reflexionar sobre las intervenciones del investigador en el campo y los efectos que las
mismas pueden provaocar.

El vinculo de estos objetivos se observara en los intentos por responder |as preguntas que guian €l trabgo:
¢de qué modo dar cuenta de las tensiones que surgen en un tema espinozo (Bourdelois, 2009) como la
enfermedad sin herir alos actores involucrados? ¢Cémo poner en palabras aguello que ellos no mencionan
sinfatarles e respetoy sin fatar ami propia ética como profesional ?

Sin duda alguna una primera forma de salvaguardar estos aspectos descansa tanto en € uso de
pseudonimos como en el consentimiento informado de los involucrados. Los mismos me permitieron
participar de los talleres y accedieron a ser entrevistados. No obstante, considero que uno de los
mecani Smos mas respetuosos se vincula con las devoluciones que me propongo hacerles a la brevedad y
delacual estetrabagjo resulta un primer ensayo y/o intento de borrador.

Para introducirnos en €l tema considero relevante contextualizar tanto el espacio donde tuvieron lugar los
talleres como aladolenciaalacua nos referimos: la diabetes.

El hospital del Nifio JesUs, popularmente conocido en la provincia como el Hospital de Nifios, es una
institucién pediétrica de 3° Nivel; es uno de los més importantes de la Regién NOA vy € anico hospita
exclusivo para la atencion pediatrica en la provincia. Brinda una atencion a nifios y adolescentes con
patologias agudas y cronicas de hasta 18 afios. Posee una alta variedad de especialidades pediétricas. Su
edificio ocupa media manzana completay tiene 3 pisosy un subsuelo. A primera vista es una institucion
gque amedrenta y en la que resulta complegjo orientarse. Alterna partes de construccion nueva y vigja,
escaleras, pasillos y mucha gente circulando siempre.

El servicio a cargo de la organizacion de los taleres fue € de nutricion, no obstante trabagé
articuladamente con € servicio de endocrinologia y una psicdloga del servicio de Saud Mental. Los
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talleres estaban destinados para los pacientes y sus padres, eran abiertos, voluntarios y se llevaban a cabo
el tercer lunes de cada mest.

En relacion ala dolencia podemos sefidlar que la diabetes es una enfermedad cronica. Seguin 1o explica la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) es una enfermedad que aparece cuando el pancreas no produce
insulina suficiente o cuando el organismo no utiliza eficazmente la insulina que produce. La insulina es
una hormona que regula € azlcar en la sangre. Existen dos grandes formas de diabetes: la diabetes de tipo
1, enlaque e organismo no produceinsuling, y ladetipo 2, en laque el organismo no utiliza eficazmente
lainsulina. (OMS, 2016).

La diabetes de tipo 1 (también [lamada insulinodependiente, juvenil o de inicio en la infancia) se
caracteriza por una produccién deficiente de insulina'y requiere la administracion diaria de esta hormona
mediante inyecciones. Se desconoce la causa de la diabetes de tipo 1 y no se puede prevenir con €
conocimiento actual. Sus sintomas consisten, entre otros, en excrecion excesiva de orina, sed, hambre
constante, pérdida de peso, trastornos visuales y cansancio. Estos sintomas pueden aparecer de forma
stbita. (OMS, 2016).

En suma, advertimos gque aquellos que nifios que son diagnosticados con diabetes tipo 1 pasan atener una
vida medicalizada de por vida y a diario. Esto implica: controles permanentes del nivel de azicar en
sangre, varios pinchazos diarios, una alimentacion reglada y controlada, consultas médicas periddicas,
entre otros. El diagndstico de la diabetes tipo 1 en palabras de la jefa del servicio de endocrinologia
supone “la pérdida de la libertad tanto para el nifio como para sus padres™.

Como sostiene la antropdloga Lina Masana (2012) ““la diabetes es enfermedad crénica que, como
cualquier enfermedad crénica implica una alteracion significativa en la vida de la persona, ya que le
obliga a modificar su modo de vida para adaptarse a la nueva situacion, esto es, a las limitaciones que se
deriven de su enfermedad” (p.81). En la diabetes infantil esto supone principa mente modificaciones en la
alimentacion y en la administracion diaria de insulina, entre otras. No obstante, en la realidad del nifio
diabético se advierte que la misma implica muchas otras ateraciones y restricciones a su vida cotidiana.
En los taleres se observd por gemplo que muchos padres optan en un primer momento por dejar de
mandar a sus hijos a la escuela como un modo de proteccion; luego, con e paso del tiempo, vuelven a
mandarlos pero no los dejan asistir a las salidas educativas o0 con amigos. Esta tension si es detectada por
el equipo de salud y realiza acciones con € fin de revertirla. No obstante, y como veremos a continuacion
hay alin muchas otras probleméticas que subyacen a su hacer diario y a su relacion con |os pacientes que
considero deben ser reflexionadas y analizadas.

Estas son agunas de las controversias que me propongo analizar y que operativamente clasifico en dos
grupos. 1) controversias entre aquello que los actores creen que hacen y 1o que finamente hacen y; 2)
controversias entre aquello que los actores dicen y hacen?.

En € primer caso una de las tensiones més fuertes que se pudo advertir y ademas en parte revisar en un
taller especifico que la psicologa y yo dictamos para € equipo de salud fue la dificultad que tienen para
considerar al nifio como su paciente. El nifio es considerado por médicos y nutricionistas como su “objeto”
de preocupacion, esa €l a quien buscan ayudar pero lo hacen dando por supuesto qué eslo mejor parad y
como se debe actuar ante su caso. El paciente aparece cosificado, no es interrogado, no sabemos qué
siente, quiere o prefiere. Los integrantes del equipo de salud consideran a los padres como sus
interlocutores. Esto pudo advertirse desde los primeros talleres donde se veia o, que los padres asistian a
los talleres sin sus hijos porque no ven la necesidad de llevarlos o, que los que los chicos se aburrian en
los talleres porgque |os mismos no habian sido ni pensados, ni dirigidos especia mente para ellos.

Otra controversiainteresante que pudo observarse en el trabajo de campo en el plano de las creencias es la
divergencia entre lo que los padres creen de sus hijos y 1o que sus hijos reamente hacen. En una charla
informal en la sala de espera para uno de sus médicos German me conté cdmo se escondia todos los dias

1 hablo en pasado de los talleres porque los mismos, lamentablemente por cuestiones “organizativas”, dejaron de
dictarse este afio.

2 por e momento las mismas son mencionadas. su descripcion en profundidad y andlisis se realiza en el cuerpo del
trabajo completo.



de su mama para comer galletas dulces. Minutos antes en una entrevista formal su mamé& me habia
hablado de la conducta jemplar de German frente ala enfermedad.

En relacion ala segunda controversia, entre lo que los actores dicen y 1o que hacen Quirds sostiene: ““la
gente nos dice (como es 'y como funciona el mundo) a través de lo que dice, pero también y de manera
fundamental a través de lo que hace, de como lo hace, de lo que no hace, de lo que no dice, y —como nos
ensefiaron hace tiempo los pragmaticos del lenguaje- de lo que hace, intencionalmente o no, por
intermedio de lo que dice” (Quirds, 2014:51). En este sentido, considero importante analizar por un lado,
la relacion del equipo médico con lo que podriamos denominar un “discurso disciplinador” y, por € otro,
la sobredimension gque cobra la comida en detrimento de otras aristas fundamentales dentro de la diabetes
infantil.

El discurso disciplinador parece ser utilizado como recurso ante laresistencia de los chicos a tratamiento.
Es uno de los modos en que el equipo de salud se comunica con ellos, las prescripciones son dirigidas
hacialos padresy la mirada del profesional girahacia el nifio cuando llega el momento de las advertencias
terribles de su futuro si no se cuidan. Este recurso suele tener efectos negativos sobre los padres, quienes
terminan asustados y abrumados y poca injerencia en los nifios a quienes no parece afectarles. Es
interesante analizar cdmo los miembros del equipo de salud a momento de la entrevista afirman que no
usan este recurso, 0 al menos no de ese modo y, a momento de la préctica se los escucha hacerlo. Claro
que no parece ser una actitud intencional y maledicente, por el contrario considero que es una controversia
areflexionar con ellos en tanto modo de comunicacion que puede ser revisado.

Por dltimo, se advirtio a partir del trabajo de campo que la comida es un factor que adquiere dimensiones
hiperbdlicas en € decir y hacer de los actores involucrados. Seguin el equipo de salud existen 5 pilares
fundamentales del tratamiento de la diabetes tipo 1: la administracién de insulina, € cuidado en la
alimentacion, la actividad fisica, laeducacion y el autocontrol. Los dos primeros son altamente trabajados,
en cambio, los ltimos tres aparecen desde |o discursivo, se habla de ellos pero en las acciones no es tanto
0 a menos con mucho menos énfasis |o que se realiza. Asimismo, considero que es tanto €l valor que sele
da a la comida que, sin quererlo, son tal vez ellos mismos los reproductores de su protagonismo y
transmiten esto hacia los nifios y sus padres. En esta tension tengo mas dudas que certezas, es por
momento, una intuicién, una hipétesis que estimo posible poner en discusion a futuro con los miembros
del equipo de salud.

Ahora bien, retomando o planteado en los objetivos de este trabgjo considero relevante pensar en la
interrelacién que se establece entre las controversias observadas y mi rol de investigadora.

Como ya mencioné desde € principio me vi involucrada en los talleres y esto implico que mis propuestas
fueran tomadas en cuenta, que participase activamente en la organizacion de los mismos, que |0s nifios me
considerasen como alguien més del equipo (aunque yo les hubiera explicado quién eray qué haciaali), en
sintesis: intervine de diversos modos y alin creo que me compete seguirlo haciendo. ¢Por qué pienso esto?
Una cita de Rosana Guber viene en mi ayuda pararesponder: “la implicacion no convierte al investigador
en un nativo, no tanto porque sus interlocutores asi 1o deseen, sino porque €l investigador esta
comprometido con producir conocimiento académicamente valido” (Guber, 2014:25). Y, ademas, creo
gque este conocimiento debe volver no solo a los espacios académicos, sino fundamentalmente y en
contextos como estos, debo volver a la fuente de donde salieron a fin de colaborar -en la medida de lo
posible- para que la mirada retorne sobre las practicas terapéuticas con €l objetivo de potenciarlas desde la
critica constructiva y reflexiva. En suma, creo que si desde un principio fui invitada a intervenir debo
hacerlo hasta € final devolviendo reflexiones y andisis que puedan ayudar a superar las controversias
advertidas y que aqui he presentado.
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