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Resumen:

La siguiente es la historia de una intervención desde el trabajo social con un niño con un diagnóstico 
crónico y discapacitante, previamente sano, en un hospital de niñas, niños y adolescentes de alta 
complejidad de la Ciudad Autónoma de Buenos Aires. Las características de la situación y la experiencia 
vivenciadas desde la intervención en un periodo prolongado de la vida del niño, permite que ésta 
sea una historia representativa de muchas otras experiencias de intervención con enfermedades 
crónicas, en las cuales la prolongación de la internación permite el abordaje de diversos aspectos 
significativos. Es por ello que el trabajo a largo plazo con niñeces y adolescencias con enfermedades 
crónicas desde el trabajo social, nos da la oportunidad de explorar e intervenir en diversos aspectos 
de la vida de les pacientes y sus familias, tales como: la historia familiar, el impacto del diagnóstico, 
la vida adaptada a diversos tratamientos y la propia discapacidad, las angustias, los proyectos, las 
condiciones materiales y objetivas de existencia, la red familiar y social de cuidado, la posibilidad 
concreta de cuidado/claudicación del cuidador principal, las potencialidades de les pacientes, etc.
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Summary

This is a social work intervention’s chronicle over a child with a chronic and disabling disease, previously healthy, at an 
hospital for children and adolescents in Buenos Aires City. The characteristics of  the case and the experience lived through the 
intervention over a long time of  the child’s life, means this was a representative case of  many other experiences of  intervention 
with chronic illnesses, in which the long time of  hospitalization enable the approach of  various significant aspects.This is why 
long-term work on children and adolescents with chronic illnesses from a social work perspective gives us the occasion to explore 
many aspects of  patients´ and families’ lives, such as: family history, diagnosis’ impact, life adapted to various treatments and 
the disability itself, anxieties, projects, existence’s circumstances, the family and social care network, the real possibility of  care/
giving up of  the main caregiver, the patients´potential, etc.

Key words: Chronic illness; Social work; Provision of  care.

“La enfermedad es como remover la tierra donde está plan-
tado un árbol: quedan al descubierto sus raíces y se ven lo 

profundas y fuertes que son”
Virginia Wolf

Introducción

Los procesos de salud-enfermedad-atención en niños, 
niñas y adolescentes, abordados desde el trabajo social, 
varían según la institución desde la cual se construye la 
intervención. En un hospital pediátrico de alta comple-
jidad, las situaciones de intervención suelen involucrar 
a pacientes con diagnósticos complejos y condiciones 
sociofamiliares de alta vulnerabilidad, según la experien-
cia profesional.

Las características de estos diagnósticos, la agudización 
de síntomas, la falta de cumplimiento de controles de 
salud regulares y las dificultades familiares para mante-
ner la adherencia terapéutica pueden derivar en interna-
ciones prolongadas o múltiples ingresos en cortos pe-
riodos. Ante estas situaciones, les trabajadores sociales 
somos convocades a intervenir, evaluar, acompañar y 
profundizar en la realidad de les pacientes y sus contex-
tos familiares frente al padecimiento de enfermedades, 
muchas veces crónicas.

El presente escrito surge de la experiencia de interven-
ción y del trabajo de reflexión junto a la jefa del servi-
cio social, con la colaboración de todas las compañeras 
de trabajo. La historia de Bruno, que aquí se presenta, 

es la historia de una internación desde el trabajo social 
con un niño previamente sano, que recibió un diagnós-
tico crónico y discapacitante, en un hospital pediátrico 
de alta complejidad de la Ciudad Autónoma de Buenos 
Aires.

En este contexto, es pertinente considerar el concep-
to de “Disrupción biográfica” propuesto por Michael 
Bury, quien sostiene que las enfermedades crónicas re-
presentan una interrupción significativa en la vida de 
las personas, alterando las estructuras cotidianas y las 
formas de conocimiento que las sustentan. Esta disrup-
ción biográfica obliga a los individuos a replantear su 
biografía y su identidad, enfrentando nuevas realidades 
y desafíos (Bury, 1982, p. 169).

Marco normativo de la intervención del 
Trabajo Social en contextos de niñez 
con enfermedades crónicas

La intervención profesional de Trabajo Social en el ám-
bito de la salud de niños niñas y adolescentes (NNyA), 
particularmente en situaciones de enfermedades cróni-
cas, se encuentra enmarcada en un conjunto de norma-
tivas que garantizan la protección integral de sus dere-
chos. Este marco legal no solo orienta la práctica, sino 
que también establece principios fundamentales que 
deben ser respetados en todo proceso de acompaña-
miento.

En primer término, la Ley 26.061 de Protección Inte-
gral de los Derechos de Niños, Niñas y Adolescentes, 
constituye la base normativa que reconoce a los NNyA 
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como sujetos de derecho. Esta legislación promueve la 
protección integral, el interés superior del niño, el res-
peto por la autonomía progresiva y el derecho a ser oído 
en todos los asuntos que les conciernen. En el contexto 
del trabajo social, dicha ley obliga a una intervención ar-
ticulada e interdisciplinaria que considere la dimensión 
biopsicosocial de la niñez con enfermedades crónicas, 
asegurando el acceso equitativo a la salud, la educación 
y la contención social.

Asimismo, el Código Civil y Comercial de la Nación, 
en particular en lo relativo a la capacidad progresiva de 
les adolescentes (arts. 26,31 y concordantes) establece el 
derecho de estos a intervenir en las decisiones que afec-
tan su salud, reconociendo su autonomía conforme a su 
desarrollo y madurez. Esta disposición legal interpela 
a la práctica del Trabajo social a promover espacios de 
escucha activa y a garantizar la participación informada 
de les adolescentes en los procesos terapéuticos, reco-
nociéndoles como actores activos en la construcción de 
su proyecto vital.

Por último, la Ley 22.431 de Protección Integral de las 
Personas con Discapacidad establece un conjunto de 
medidas destinadas a asegurar la equiparación de opor-
tunidades, incluyendo aquellas situaciones en que la en-
fermedad crónica deriva en una condición de discapa-
cidad. En este marco, el Trabajo Social debe intervenir 
para garantizar el acceso a las prestaciones correspon-
dientes, favorecer la inclusión educativa y social, y pro-
mover entornos accesibles y libres de discriminación.

En síntesis, el conjunto normativo citado configura un 
andamiaje legal indispensable para una intervención 
profesional ética y comprometida que intente perma-
nentemente garantizar los derechos de los NNyA en 
enfermedades crónicas. La práctica profesional deberá 
orientarse a la promoción del bienestar integral, la resti-
tución de derechos vulnerados y la consolidación de re-
des de apoyo familiares, comunitarias e institucionales, 
entre otros aspectos.

Línea de tiempo 

Se describe la intervención llevada a cabo con Bruno 
a partir de una línea de tiempo, la misma representará 
una serie de eventos que se entienden como “puntos de 
inflexión” en la trayectoria de su enfermedad, se cree 
que esta disposición de la información brinda la opor-
tunidad de analizar y reflexionar sobre estos eventos 

significativos desde la intervención en cada etapa vital 
de la vida del niño.

Año 2010: debut oncológico

En el año 2010 se produce el debut oncológico de Bru-
no. Tras completar el tratamiento para un linfoma a 
principios de 2011, el niño continuó con seguimiento 
anual por parte del servicio de oncología, sin presentar 
recaídas. A partir del diagnóstico, el servicio social inicia 
su intervención, realizando una evaluación sociofami-
liar integral. Se aborda el impacto que la enfermedad 
genera tanto en el niño como en su entorno familiar, 
se identifican los recursos disponibles y las necesidades 
emergentes, y se ofrece acompañamiento a través de es-
pacios de escucha, orientación y contención emocional, 
en línea con el abordaje integral que se realiza en los 
casos de enfermedades oncológicas pediátricas.

En este contexto, la madre de Bruno se presenta como 
su única cuidadora. La familia es oriunda de Paraguay 
y no cuenta con redes familiares en el país. La madre 
carece de una red de apoyo social y familiar que la asista 
en las tareas de cuidado, debiendo dividir su atención 
entre Bruno y su otro hijo, también en edad escolar. La 
familia se encuentra en una situación desfavorable, mar-
cada por la precariedad habitacional: residen en un mo-
noambiente cedido por una cooperativa de trabajo en la 
que Luisa, la madre, participa. A partir del debut de la 
enfermedad, se le imposibilita acceder al sistema laboral 
formal, dado que Bruno requiere cuidados constantes.

La intervención desde el trabajo social se centra, además, 
en el acompañamiento ante el impacto que la enferme-
dad provoca en la subjetividad del niño y su familia. Se 
interviene desde una mirada integral que reconoce el su-
frimiento emocional del niño ofreciendo espacios para 
que pueda expresar sus sentimientos y temores frente a la 
enfermedad, el tratamiento y los cambios en su vida coti-
diana. A su vez, se intenta fortalecer los recursos emocio-
nales y vinculares de la familia, favoreciendo estrategias 
de afrontamiento que permitan sostener el proceso de 
cuidado sin desatender el bienestar emocional del niño.

Como señala Alvarado (2014, p. 87), “el trabajo 
social en salud se orienta a la construcción de un espacio 
de escucha activa y acompañamiento que permita a los 
niños y sus familias significar el proceso de enfermedad, 
reforzando redes de apoyo y promoviendo el ejercicio de 
sus derechos” 
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Año 2011: fin de tratamiento oncológico 
y secuela motora severa

A partir de este momento, la vida de Bruno da un giro 
radical. Si bien logra superar una enfermedad oncológi-
ca tras un tratamiento curativo, enfrenta luego una se-
cuela motora irreversible que transforma su situación 
en una condición crónica y limitante. Esta paradoja en-
tre la curación y la nueva discapacidad marca un antes y 
un después en su vida cotidiana.

Según Santana Rojo et al. (2023), una condición crónica 
implica una afectación sostenida en las esferas biológi-
ca, psicológica y cognitiva durante al menos 12 meses, 
generando limitaciones funcionales, dependencia de 
apoyos o tecnologías, y necesidad de asistencia profesio-
nal por encima de lo esperado para la edad. En el caso 
de Bruno, estas transformaciones serán permanentes.

En este contexto, el acompañamiento del trabajo social 
será fundamental para garantizar la atención integral del 
niño, facilitando el acceso a recursos, el acompañamien-
to de él y su familia en el proceso de salud, enfermedad 
y atención, propiciando diversas acciones relativas al 
cuidado dentro y fuera de la institución hospitalaria y 
llevando a cabo la construcción de estrategias de inter-
vención orientadas a garantizar el bienestar general de 
este.

Año 2011 al 2017: Controles por 
consultorios externos y rehabilitación 
kinésica

Bruno inicia su trayecto en el sistema de salud en alta 
complejidad por el debut de una enfermedad oncoló-
gica, cuya secuela es la enfermedad crónica. Esta con-
dición, especialmente en un niño previamente sano, 
implica pérdidas, adaptaciones y una nueva forma de 
vida. Actividades antes posibles ahora requieren modi-
ficaciones; los deseos y proyectos deben reconfigurarse 
según sus nuevas limitaciones. Además, se transforma 
su imagen corporal y la construcción de su identidad, 
las cuales estarán en proceso de cambio constante du-
rante la infancia y adolescencia.

La dinámica familiar también se ve alterada. La enfer-
medad crónica redistribuye recursos afectivos y mate-
riales, muchas veces en detrimento de otres miembres, 
como hermanas y hermanos, quienes también deben 
adaptarse. Esta situación conlleva la necesidad perma-

nente de cuidados, con participación de múltiples acto-
res para sostener la vida cotidiana y promover la auto-
nomía del niño.

Dado este escenario, se vuelve imprescindible un abor-
daje interdisciplinario que contemple la complejidad de 
lo vivido por Bruno y su entorno. Como señala Stolki-
ner (2000, p. 34), la atención en salud no puede redu-
cirse a lo biomédico, sino que debe integrar lo social, lo 
afectivo y lo subjetivo. En esta misma línea, Carballeda 
(2008, p. 67) plantea la necesidad de una intervención 
situada, que reconozca la trama de relaciones y signifi-
cados que atraviesan cada situación.

El impacto de la cronicidad está determinado por múl-
tiples factores: los síntomas, el pronóstico, los recursos 
personales y familiares, el momento vital del niño, el 
peso simbólico del diagnóstico y las respuestas del siste-
ma de salud frente a la enfermedad. 

Año 2017 internación por escara grado 
IV osteomielitis crónica

Desde 2017, Bruno (11 años en ese momento) atravie-
sa múltiples internaciones por una escara grado IV con 
osteomielitis crónica, agravada por su postura corporal 
(acostado boca arriba) y la negativa progresiva a rotacio-
nes, propias de su etapa evolutiva. Las curaciones diarias 
y otros cuidados generan tensiones, especialmente con 
su madre, única cuidadora desde el inicio.

Esta situación evidencia la exigencia física y emocional 
que conlleva el rol del cuidador principal, tarea que 
recae casi exclusivamente en la madre, Según ISFAP 
(s.f), el cuidador informal es quien asume diariamente 
las tareas de asistencia sin formación especializada, rol 
que históricamente recae en mujeres dentro del grupo 
familiar. A pesar de intentos por ampliar la red de apo-
yo (familiar o institucional), no se logran resultados 
concretos, ni con el entorno cercano ni con la cober-
tura de salud.

Frente al deterioro de ambos (cuidado y cuidador), se 
torna urgente considerar el riesgo de claudicación en el 
cuidado, entendida como “la pérdida de capacidad de la fa-
milia para responder adecuadamente a las demandas del enfermo 
por agotamiento o sobrecarga” (Navarro Alonso, 2006, p.16).

Desde el trabajo social, el abordaje en red resulta fun-
damental para evitar que el cuidado recaiga sobre una 
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sola persona y para sostener la calidad de vida tanto del 
paciente como de su cuidador. 

Como plantea Rovere (2006, p. 52), “las redes son 
imprescindibles para sostener los procesos de salud, enferme-
dad y atención, ya que ningún actor por sí solo puede asu-
mir la complejidad del cuidado”. El fortalecimiento de 
redes familiares, sociales e institucionales no solo 
previene la claudicación, sino que también favo-
rece una atención integral sostenida en el tiempo.

Año 2018: Solicitud de intervención 
al organismo protector de derechos 
correspondiente según el área de 
residencia, rechazan intervención

En 2018, ante la compleja situación de salud de Bruno 
y las dificultades de su madre para brindar los cuidados 
necesarios, se solicitó a su cobertura de salud el servicio 
de enfermería domiciliaria y un cuidador, con el objetivo 
de garantizar su higiene, confort y seguimiento clínico. 
Sin embargo, solo se cubrió parcialmente la enfermería 
y no se proveyó el cuidador solicitado.

Frente a la insuficiencia de apoyos, se recurrió al orga-
nismo de protección de derechos correspondiente, que 
decidió no intervenir, argumentando que Bruno con-
taba con referente de cuidado activo, aunque no fue-
ra suficiente. Este organismo tampoco brindó apoyos 
complementarios.

Esta situación evidencia cómo el cuidado de niñes con 
enfermedades crónicas graves se delega casi exclusiva-
mente a las familias, y en particular a las mujeres. Se 
espera que estas familias adquieran conocimientos téc-
nicos y asuman tareas complejas, mientras también se 
ocupan de la escolarización, la alimentación y el sostén 
emocional del grupo familiar.

La falta de respuestas institucionales deja al descubier-
to la ausencia de políticas públicas orientadas específi-
camente al cuidado, sobre todo en contextos de fuerte 
vulnerabilidad social.

Crónica de una claudicación anunciada

Si bien la madre cuidó con mayor efectividad los pri-
meros años de la enfermedad, fue transitando un pro-
ceso de deterioro progresivo, tanto en su salud perso-

nal como en los cuidados que debía proporcionarle a 
su hijo, a partir de lo cual culmina claudicando en el 
cuidado. Para este momento, la madre había rechazado 
algunas propuestas de asistencia externa que fueron sur-
giendo (Cooperativa de trabajo a la que se encontraba 
vinculada, la iglesia del barrio por medio del grupo de 
scouts), sumado a la falta de recursos domiciliarios, la 
imposibilidad de ampliar la red de cuidado efectivo y 
como se ha mencionado, la evidente ausencia de políti-
cas públicas vinculadas al cuidado de personas.

Año 2019, escolaridad en Fundación. 
Proyecto de ingreso a residencia

En 2019, a través de la intervención del servicio social, 
Bruno -13 años- inicia su escolaridad en una fundación 
especializada en educación y discapacidad, con cobertu-
ra del programa “Incluir Salud”. Se articula con la traba-
jadora social y la psicóloga de la institución, con quienes 
se mantienen reuniones bimestrales para el seguimiento 
integral de su situación.

La institución brinda una propuesta educativa centrada 
en sus potencialidades, con actividades adaptadas, jor-
nada extendida, atención de enfermería y servicio de 
comedor. Desde el hospital, el equipo de salud continúa 
acompañando mediante controles ambulatorios.

Bruno participa en actividades deportivas como aje-
drez, que estimulan su motivación y superación perso-
nal; también establece vínculos sólidos con el personal 
de la Fundación. Se articula con la escuela hospitalaria 
durante internaciones, lo que permite sostener su conti-
nuidad pedagógica.

En este contexto, se propone su ingreso permanente 
a la Residencia de la Fundación, que cubriría sus ne-
cesidades básicas y garantizaría un entorno de cuidado 
estable a largo plazo.

Bruno ha demostrado una gran capacidad de adaptación y 
una actitud resiliente frente a los desafíos propios de su en-
fermedad crónica. Se apropia activamente de los espacios 
y experiencias, enfrentando cada etapa con entusiasmo. En 
el hospital ha construido fuertes lazos afectivos que lo po-
sicionan como una figura reconocida y querida, convirtién-
dose la institución en su red principal de sostén y cuidado.

La experiencia de Bruno ilustra claramente la importan-
cia de la intersectorialidad como estrategia fundamental 
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para abordar problemáticas complejas que atraviesan 
dimensiones de salud, educación y cuidado. Tal como 
sostiene la OMS, “la intersectorialidad es esencial para abor-
dar los determinantes sociales de la salud y promover la equi-
dad” (OMS, 2010, p. 35). En este caso, la articulación 
entre el sistema de salud, el ámbito educativo y diver-
sas instancias de atención y protección de derechos, 
permitió establecer una intervención integral sosteni-
da en el tiempo.

FLACSO también destaca que “la articulación intersectorial 
no solo optimiza recursos, sino que construye respuestas más justas 
y pertinentes para sujetos en situación de vulnerabilidad” (FLAC-
SO, 2015, p. 22). El trabajo conjunto entre les profesio-
nales de salud, educación y trabajo social posibilitó que 
Bruno accediera a una escolaridad adaptada, fortaleciera 
sus vínculos afectivos y se proyectara hacia una vida con 
mayor calidad y autonomía.

El trabajo sobre su autonomía se expresa en la apropia-
ción de espacios, en su capacidad de decidir sobre acti-
vidades que le interesan, y en su creciente participación 
en las propuestas institucionales. Empoderar al niño 
en contextos de alta vulnerabilidad significa brindarle 
herramientas simbólicas, vinculares y materiales que le 
permitan tener voz, elegir, construir lazos y sostener su 
identidad aún en contextos adversos.

Año 2020. Pandemia. COVID-19

Debido a la emergencia sanitaria, se suspenden las cla-
ses presenciales y Bruno, de 14 años, no logra sostener 
la modalidad de educación a distancia propuesta por la 
Fundación a la que asiste, principalmente por falta de 
recursos tecnológicos y conectividad.

Durante el aislamiento, permanece en su hogar, donde 
se agravan las dificultades familiares. El vínculo con su 
madre se deteriora, y Bruno se muestra más confronta-
tivo e intolerante, en parte por la etapa adolescente que 
atraviesa.

Según un informe de la Cruz Roja (2020, p.2), el aisla-
miento provocó en les adolescentes estrés que derivó 
en depresión, somatización y ansiedad, además de la in-
terrupción de rutinas, cierres escolares, pérdidas perso-
nales y tensiones familiares. En este contexto, se pierde 
el seguimiento cercano que la institución mantenía con 
Bruno, quedando su situación en un segundo plano de-
bido a la crisis generalizada.

Año 2021-2022. Internación 
sepsis -Unidad Terapia Intensiva- 
postración- derivación a institución de 
rehabilitación

Durante los años 2021-2022, Bruno atraviesa una inter-
nación prolongada por un cuadro de sepsis que lo lleva 
a la postración. Anteriormente se había articulado el in-
greso a la Residencia de la Fundación, acordado por él 
y su madre, manteniendo vínculos familiares mediante 
visitas y egresos los fines de semana. Sin embargo, el in-
greso no se concreta, y su salud se deteriora gravemente 
en el ámbito familiar, lo que desemboca en una inter-
nación de urgencia en estado de salud crítico. Ante esta 
situación, se toma una medida de protección especial y 
se produce una desvinculación judicial excepcional de la 
responsabilidad materna.

La nueva internación prolongada redefine el abordaje: 
se trabaja fuertemente desde el fortalecimiento de su 
autonomía, incluyéndolo más activamente (debido a su 
etapa vital) en decisiones sobre su salud, promoviendo 
su autocuidado. A pesar de las limitaciones físicas, Bru-
no se conecta con el mundo a través de intereses como 
la música y el fútbol, sosteniendo su motivación y auto-
estima. Su participación en la Escuela Hospitalaria y su 
expresión creativa muestran que se implica comprome-
tidamente en su proceso de salud-enfermedad.

Con el tiempo, es derivado a una institución de rehabi-
litación donde retoma su proyecto vital: se vincula con 
pares, realiza actividades físicas y artísticas, y mejora su 
imagen corporal. El lazo con les nueves profesionales y 
el entorno lo integran en un nuevo marco de cuidados 
en el que se siente a gusto y desde donde se respeta y se 
potencia su capacidad decisión.

La trayectoria de Bruno evidencia como la participación 
del adolescente en su proceso de salud-enfermedad es 
fundamental para garantizar el ejercicio efectivo de sus 
derechos. La escucha activa, el respeto a sus tiempos, su 
inclusión en decisiones y el reconocimiento de su subjeti-
vidad fortalecen su autonomía progresiva. En este sentido, 
la internación prolongada, puede ser garante de derechos 
en cuanto se orienta no solo a la asistencia médica, sino 
también a la construcción del sentir, la vinculación afec-
tiva, el acceso a la educación y la participación del niño y 
luego adolescente como sujeto de derecho. En ese marco 
la internación prolongada, no solo representa un límite, 
también puede pensarse como oportunidad de restitución, 
reparación y construcción de proyecto de vida.
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Reflexiones finales

La cronicidad no es una situación estática, sino una con-
dición dinámica que se transforma con el tiempo. Esos 
cambios dependen tanto del proceso de salud-enferme-
dad del sujeto como de su entorno familiar, social, ins-
titucional y del propio equipo de salud. Desde la pers-
pectiva del trabajo social, entendemos que estos pro-
cesos deben abordarse desde una mirada integral que 
contemple no sólo los aspectos médicos, sino también 
los determinantes sociales de la salud y las trayectorias 
vitales de los sujetos.

El trabajo social, como disciplina que articula lo sub-
jetivo con lo estructural, cumple un rol clave dentro 
del equipo de salud para construir estrategias de in-
tervención centradas en el respeto de los derechos, 
la autonomía progresiva y la participación activa de 
les pacientes. En este marco, se vuelve fundamental 
trabajar junto a los equipos interdisciplinarios en la 
detección precoz del agotamiento de las personas 
adultas destinadas a los cuidados, promoviendo in-
tervenciones de apoyo y contención que contemplen 
espacios de respiro y reparación. La claudicación de 
les cuidadores no debe ser vista como un fracaso in-
dividual, sino como un síntoma de la falta de disposi-
tivos comunitarios y políticas públicas que garanticen 
el acompañamiento prolongado en contextos de alta 
demanda de cuidado.

Frente a la escasa presencia de políticas públicas es-
pecíficas para las infancias y adolescencias con enfer-
medades crónicas, es imprescindible pensar estrategias 
que eviten la claudicación en el cuidado. Una posible 
propuesta sería el fortalecimiento de redes comunita-
rias y servicios territoriales que acompañen de forma 
sostenida a las familias, junto con la implementación de 
políticas de cuidado que integren el enfoque de corres-
ponsabilidad y derechos. Esto permitiría diversificar les 
actores del cuidado y aliviar la sobrecarga depositada en 
las figuras primarias.

La internación prolongada, si bien puede representar 
una situación crítica, también puede funcionar como 
un dispositivo de protección cuando garantiza la resti-

tución de derechos vulnerados en el contexto de la en-
fermedad crónica. En el caso de NNyA, es fundamental 
asegurar su participación en su proceso de salud-enfer-
medad, de acuerdo con su etapa vital y reconociéndolos 
como sujetos de derecho. Esto implica entonces, facili-
tar espacios de escucha, toma de decisiones comparti-
das, y el sostenimiento de vínculos educativos, recreati-
vos y afectivos dentro del ámbito institucional. De este 
modo, la internación no se configura únicamente como 
una intervención médica, sino como una oportunidad 
para el ejercicio de derechos, siempre que sea acompa-
ñada de un enfoque integral.

En la experiencia de Bruno, la construcción de lazos 
significativos dentro de la institución fue esencial para 
transitar la internación con mayor bienestar. La figura 
del equipo de salud como sostén emocional, educativo 
y recreativo da cuenta del rol central de las instituciones 
como redes de cuidado ante la fragilidad o ausencia del 
entorno familiar.

Finalmente, es indispensable reflexionar sobre el impac-
to subjetivo que implica para les profesionales del traba-
jo social acompañar procesos de salud-enfermedad cró-
nica durante años. Esta tarea interpela profundamente 
lo emocional y lo ético, ya que implica estar disponibles 
ante el dolor, la incertidumbre, la despedida y, a la vez, 
sostener un práctica esperanzadora. El trabajo social en 
salud no es neutro ni aséptico, requiere de una continua 
revisión de nuestras propias emociones, límites y mo-
tivaciones, así como del trabajo en equipo y el cuidado 
entre profesionales.

Este tipo de experiencias abren interrogantes valiosos 
para futuras investigaciones: ¿Cómo se construyen dis-
positivos institucionales sostenibles de cuidado sin re-
cargar en este aspecto a las familias? ¿Qué prácticas pro-
fesionales favorecen la participación genuina de niñas, 
niños y adolescentes en su proceso de salud? ¿Cómo 
pensar el cuidado como una responsabilidad colectiva 
más allá de lo familiar? Profundizar en estas preguntas 
podría contribuir a crear nuevos horizontes que contri-
buyan a mejorar las futuras intervenciones del equipo 
interdisciplinario de salud que abordan la enfermedad 
crónica con niñeces y adolescencias. 
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