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ESTUDIO DE REPRESENTACIONES SOCIALES COMO
FORMA DE ANALIZAR UNA POLITICA PUBLICA EN
SALUD. NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES USUARIOS
DE HORMONA DE CRECIMIENTO

Ceriani, Leticia

Ministerio de Salud de la Nacion - Fundacion Soberania Sanitaria. Argentina

RESUMEN

Esta investigacion buscd conocer las representaciones de los
usuarios de hormona de crecimiento y su grupo familiar respecto
al diagndstico, prondstico y tratamiento que reciben, y en particu-
lar indagar las posibilidades de aceptacion del cambio de marca
comercial, como forma de analizar una politica publica de salud.
El presente estudio es abordado desde la perspectiva de la Salud
Colectiva. Se utiliza el concepto de Representaciones Sociales ha-
ciendo referencia a las conceptualizaciones de Jodelet (1986) y de
De Souza Minayo (1997). Se trata de un estudio de tipo explorato-
rio descriptivo. Se trabajd con una estrategia de tipo cualitativa en
cuanto a posicion epistemolégica. Se ha visualizado una naturali-
zacion del proceso, en el que parece que las repercusiones del dé-
ficit por hormona de crecimiento son Gnicamente organicas pero al
mismo tiempo se observa como esto interfiere en las practicas coti-
dianas y en la subjetividad de usuarios y cuidadores. Esto da cuenta
de una reduccion de la complejidad del proceso salud-enfermedad-
cuidado a su dimension bioldgica. En relacion a la aceptabilidad del
cambio de marca comercial, se evidencia una fuerte referencia a la
decision de los profesionales, siendo muchas veces ellos quienes
transmitieron a las familias que el cambio de marca no era posible.

Palabras clave
Politica publica - Representaciones sociales - Usuario - Hormona
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ABSTRACT

STUDY OF SOCIAL REPRESENTATIONS AS A FORM TO ANALYZE A
PUBLIC HEALTH POLICY. CHILDREN AND ADOLESCENTS USERS OF
GROWTH HORMONE

This research sought to know the representations of the users of
growth hormone and their family group regarding the diagnosis,
prognosis and treatment they receive, and in particular to inves-
tigate the possibilities of acceptance of the trademark change, as
a way to analyze a public health policy . The present study is ap-
proached from the perspective of Collective Health. The concept of
Social Representations is used, referring to the conceptualizations
of Jodelet (1986) and De Souza Minayo (1997). It is a descripti-
ve exploratory type study. We worked with a qualitative strategy in
terms of epistemological position. A naturalization of the process
has been visualized, in which it seems that the repercussions of the
deficit by growth hormone are only organic but at the same time

it is observed how this interferes in the daily practices and in the
subjectivity of users and caregivers. This accounts for a reduction in
the complexity of the health-disease-care process to its biological
dimension. In relation to the acceptability of the trademark change,
a strong reference to the decision of the professionals is evidenced,
being many times those who transmitted to the families that the
brand change was not possible.
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El presente trabajo se enmarca en una investigacion realizada con
el apoyo de las Becas SALUD INVESTIGA “Dr. Abraam Sonis”, ca-
tegoria ESTUDIO MULTICENTRICO, otorgada por el Ministerio de
Salud de la Nacion, a través de la Direccion de Investigacion para
la Salud. Los centros participantes del estudio fueron la Fundacion
Soberania Sanitaria (CABA), la carrera de Trabajo Social de la Facul-
tad de Ciencias Sociales de la UBA (CABA), la catedra de Derechos
Humanos y Psicologia de la UNC (Cérdoba), la Asociacion Mutual
La Esperanza (Mendoza) y la Asociacion Civil Centro de Estudios
Juridicos y Politicos 25 de Febrero (Rosario).

La Hormona de Crecimiento recombinante Humana (hGH) se en-
cuentra dentro del Plan Médico Obligatorio. Para aquellos usuarios
del sistema publico estatal exclusivo, el costo del tratamiento es
absorbido por el Area de Asistencia con Hormona de Crecimiento
que en la actualidad provee la hGH a alrededor de 128 nifios y ado-
lescentes en todo el territorio nacional. De ellos, mas del 50 % se
atienden en el Hospital Humberto J. Notti, en Mendoza; el Hospital
de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan, en CABA; el Hospital de Nifios de
la Santisima Trinidad, en Cérdoba; y el Hospital de Nifios Vilela, en
Santa Fé.

Las presentaciones de hGH que el area provee son biosimilares, de-
finidos segun el Glosario de Términos presente en el Anexo IV de la
Disposicion ANMAT 7075/11 como “producto bioterapéutico que es
similar en términos de calidad, seguridad y eficacia a un producto
de referencia ya registrado”. Estos biosimilares son producidos por
distintos laboratorios, y son adquiridos por el Ministerio de Salud
mediante compras directas fragmentarias por exclusividad de las
marcas comerciales disponibles en el pais porque las compras es-
tan condicionadas por el criterio de no intercambiabilidad de mar-
cas comerciales una vez iniciado el tratamiento del usuario.

La posibilidad de intercambiabilidad de la marca comercial, funda-
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mentada en igual beneficio clinico, permitiria la compra Gnica por
licitacion publica de la hGH promoviendo una mayor transparencia
y un uso mas adecuado de los recursos publicos.

Tal como indican algunas experiencias llevadas a cabo en paises
donde cambios de marca comercial ya fueron implementados y
evaluados, las resistencias por parte de los usuarios y sus familias
al cambio de marca comercial pueden ser un obstaculo fundamen-
tal para su implementacion, con consecuencias negativas sobre la
continuidad de los tratamientos. Tales actitudes pueden estar fun-
damentadas en diversos tipos de creencias o temores.

MARCO TEORICO

El presente estudio sera abordado desde la perspectiva de la Sa-
lud Colectiva (Paim; 1992) en tanto campo cientifico y ambito de
practicas (Almeida Filho, Paim; 1999). Dicha corriente de pensa-
miento realiza una revision critica de los modelos causalistas li-
neales como los dualistas dicotomicos (salud-enfermedad, indi-
vidual-social, bioldgico-mental), incorporando la idea de proceso
como posibilidad de dar cuenta de la complejidad del fendmeno
(Stolkiner, Ardila; 2012: 60). Conceptualiza el proceso salud/en-
fermedad/atencion/cuidado de un modo tal, que resulta imposible
aislar la salud mental de la salud en general, ya que todo pade-
cimiento implica una dimension subjetiva y organica indisolubles
(Stolkiner, Ardila; 2012). Es por esta razon que resulta de interés
trabajar sobre las representaciones sociales. Se utiliza el concepto
de Representaciones Sociales haciendo referencia a las concep-
tualizaciones de dos autoras que se ocuparon del tema. Jodelet
sostiene que “...las representaciones sociales se presentan bajo
formas variadas, mas o menos complejas. Imagenes que conden-
san un conjunto de significados; sistemas de referencia que nos
permiten interpretar lo que sucede, e incluso, dar un sentido a lo
inesperado; categorias que sirven para clasificar las circunstancias,
los fenomenos” (Jodelet, 1986: 472). Ademas esta autora sefiala
como una de sus principales funciones orientar las conductas, es
decir que las representaciones inciden en los criterios que adop-
tan los sujetos para tomar decisiones, por ejemplo, en relacion al
proceso de salud-enfermedad-atencion- cuidado. Por su parte, De
Souza Minayo define las representaciones sociales como “catego-
rias de pensamiento, de accion y de sentimiento que expresan la
realidad , la explican, justificandola o cuestionandola” (De Souza
Minayo, 1997: 134); plantea que las mismas “...se manifiestan en
conductas y llegan a ser institucionalizadas, por lo tanto, pueden y
deben ser analizadas” (De Souza Minayo, 1997: 146). Asimismo,
“...poseen nlcleos positivos de transformacion y resistencia en la
forma de concebir la realidad...” (De Souza Minayo, 1997: 146). Por
lo expuesto, la categoria representaciones sociales se torna central
tanto para la comprension de los modos en que los/as usuarios/as
y sus familiares conciben la problematica de base y su tratamiento.
En cuanto a la biosimilaridad de la hormona de crecimiento pro-
vista se tomara el Glosario de Términos presente en el Anexo IV
de la Disposicion ANMAT 7075/11 en el que se define a los biosi-
milares como “producto bioterapéutico que es similar en términos
de calidad, seguridad y eficacia a un producto de referencia ya
registrado”. Los medicamentos biosimilares surgen en los paises
desarrollados como producto del vencimiento de las patentes que

detentaban las compafiias internacionales innovadoras. La prime-
ra aprobacion de un medicamento biosimilar fue otorgada por la
European Medicines Agency (EMA) en el afio 2006 para la hormo-
na de crecimiento. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha
dictado la recomendacion “Guidelines on Evaluation of the Similar
Biotherapeutic Products” en el afio 2009, como una guia para la
evaluacion de medicamentos biosimilares que los paises pueden
sequir y adaptar para emitir las normas nacionales de aprobacion
de estos productos. En particular, en Argentina, la ANMAT ya ha
puesto en vigencia varias disposiciones y procedimientos internos
en esta direccion, alineadas con los rigurosos criterios planteados
por la OMS y la EMA.

La ley 16.643 establece las “Normas sobre Contralor Técnico y Eco-
némica de los Medicamentos, Drogas y todo otro producto de uso
y aplicacion en la medicina humana”. Su Art. 2 determina que toda
actividad debera ser llevada a cabo atendiendo a razonables ga-
rantias técnicas (detalladas ampliamente en las disposiciones de la
ANMAT que se discuten posteriormente) en salvaguarda de la salud
publica y de la economia del consumidor. En el marco del Progra-
ma de Enfermedades Poco Frecuentes, y en particular para el caso
del tratamiento del déficit de hGH, es el Estado quien se posiciona
como el consumidor de hGH y quien se ve impedido en el ejercicio
de la libertad de eleccion de una entre varias marcas comercia-
les disponibles de productos bioequivalentes, en menoscabo de su
economia en tanto la correcta asignacion de recursos para atender
este caso particular, producto de un recurso de amparo.

Finalmente, hay alguno estudios (Peterkova et.al, 2007; Shih y co-
laboradores, 2010; Romer et al., 2011); que han demostrado que
no existe evidencia que haya diferencias clinicas o estadisticas sig-
nificativas en los parametros de crecimiento entre los diferentes
productos biosimilares tanto cuando se realizaron comparaciones
directas como cuando los pacientes cambiaron de marca comercial
durante su tratamiento. Sin embargo, puede haber resistencias de
los usuarios a dichos cambios. Las mismas pueden estar funda-
mentadas en diversos tipos de creencias, temores, etc. En con-
secuencia una implementacion vertical del cambio podria resultar
en un fracaso de la estrategia y tener efectos negativos sobre la
salud de la poblacion destinataria. En contraposicion, proporcionar
el adecuado asesoramiento a las familias usuarias acerca de los
beneficios de la intercambiabilidad y de la ausencia de consecuen-
cias para el desarrollo de los tratamientos, permitiria el logro de los
resultados esperados. En esta linea, un estudio realizado en Suecia
(Flodmark et al.; 2013) concluyé que, con el asesoramiento ade-
cuado, el cambio de marca comercial es altamente aceptado entre
los/as usuarios/as y sus familias.

METODOLOGIA

Se trata de un estudio de tipo exploratorio descriptivo por tratarse
de una tematica poco estudiada hasta el momento. En funcion de
los objetivos propuestos se trabajé con una estrategia de tipo cuali-
tativa en cuanto a posicion epistemoldgica, triangulando (D’Ancona;
1998) herramientas de produccion y andlisis de datos cuantitativos
y cualitativos bajo control metodoldgico (Breilh; 1994).

Se administrd una encuesta de relevamiento de datos sociodemo-
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graficos a los adultos referentes de cada grupo familiar. A su vez,
se realizaron entrevistas semi dirigidas a los adultos referentes de
cada grupo familiar.

CONCLUSION

De acuerdo a los resultados de las encuestas se puede inferir que
los nifios, nifias y adolescentes usuarios de hGH que reciben el tra-
tamiento de parte del Ministerio de Salud de la Nacion pertenecen
a familias trabajadoras con acceso a la vivienda, a la salud y la edu-
cacion. Este Ultimo, es en algunos casos restringido a la generacion
del usuario, con padres que no han podido concluir sus estudios
primarios o secundarios. No obstante esto, todos los usuarios se
encuentran escolarizados

Otro dato relevante que se desprende de los resultados es que es la
madre quien lleva preponderantemente el rol de responsable res-
pecto al tratamiento y los cuidados de salud del usuario y que esto
es muchas veces correlativo con el trabajo como ama de casa, em-
pleada de casas particulares o desocupada. En algunos casos estas
mujeres cuidadoras manifiestan haber tenido que dejar de trabajar
o0 trabajar menos para cuidar del usuario. Como muestran nume-
rosos estudios (Garcia-Calventea, et al.: 2004; Ospina Mufioz, Soto
Agudelo: 2001; Vaquiro Rodriguez, Stiepovich Bertoni: 2010) este
rol afecta muchas veces el desarrollo personal, laboral o la salud de
las mujeres que cuidan y deberia ser considerado como parte de la
politica sanitaria del Ministerio de Salud de la Nacion y como parte
del abordaje realizado por el equipo tratante del usuario.

El movimiento de la Salud Colectiva Latinoamericana conceptualiza
el proceso salud/enfermedad/atencion/cuidado de un modo tal, que
resulta imposible aislar la salud mental de la salud en general, ya
que todo padecimiento implica una dimension subjetiva y organi-
ca indisolubles. En este sentido resulta interesante mencionar que
si bien muchas de las familias de los nifios, nifias y adolescentes
usuarios de hGH relevados dicen no sentir que este problema de
salud ni su tratamiento interfieran en su vida cotidiana se observan
que vinculan el déficit de hormona de crecimiento con la imposibi-
lidad y la diferencia respecto de “lo normal” como un déficit. En el
caso de los nifios, nifias y adolescentes este problema de salud es
vivido muchas veces con enojo 0 angustia vinculado en la mayoria
de los casos a la relacion con los pares. Palabras como “cargadas”,
“maltratos” y “bullyng” aparecen en reiteradas oportunidades en
las entrevistas. Asimismo, se evidencia una naturalizacion del pro-
ceso, en el que parece que las repercusiones del déficit por HC son
Unicamente organicas pero al mismo tiempo se observa como esto
interfiere en las practicas cotidianas y en la subjetividad de usua-
rios y cuidadores. Sentimientos de angustia, temor, enojo suelen
acompanar el trayecto hasta el diagnostico definitivo. Trayecto que
implica un derrotero de diferentes especialistas y estudios. Luego,
con el diagndstico y la indicacion de tratamiento aparecen el alivio,
la esperanza y la confianza en la hGH como posible solucion al défi-
cit de crecimiento. Este sentimiento suele acompanar a las familias
a lo largo del tratamiento. La dimension subjetiva del proceso sa-
lud- enfermedad- cuidado da lugar a pensar sobre la necesariedad
de un trabajo interdisciplinario tanto al momento del diagndstico
como en el transcurso del tratamiento.

Suelen aparecer también y siempre vinculadas a la madre del

usuario representaciones sociales, que vinculan el problema de sa-
lud del nifio, nifia o adolescente con conductas de ellas o falta de
cuidados durante el embarazo o en la primera infancia.

No se observo que estas situaciones hayan sido abordadas y/o con-
templadas por los profesionales tratantes, ni que se haya realizado
un abordaje que incluya otras profesiones no médicas (psicologia,
trabajo social, etc). Por otro lado, en ningtn caso, las familias han
tenido vinculos sostenidos con otras familias que atraviesan la
misma situacion, otorgandole esto una caracteristica individual al
padecimiento. Esto da cuenta de una reduccion a la complejidad
del proceso salud-enfermedad-cuidado a su dimension bioldgica.
En relacion a la aceptabilidad del cambio de marca comercial, se
evidencia una fuerte referencia a la decision de los profesionales,
siendo muchas veces ellos quienes transmitieron a las familias que
el cambio de marca no era posible. En aquellas familias donde se
aceptaria un cambio de marca el mismo esta supeditado a una eva-
luacion de la eficacia del nuevo tratamiento. Hay algunos casos en
los que la oposicion al cambio de marca parece definitiva y suelen
ser aquellos en los que el profesional médico ya se ha manifestado
al respecto negativamente. En consecuencia una implementacion
vertical del cambio podria resultar en un fracaso de la estrategia y
tener efectos negativos sobre la salud de la poblacion destinataria.
En contraposicion, proporcionar el adecuado asesoramiento a las
familias usuarias acerca de los beneficios de la intercambiabilidad
y de la ausencia de consecuencias para el desarrollo de los trata-
mientos, permitiria el logro de los resultados esperados.
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