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Resumen:

La pregunta problema que motorizé mi investigacion fue ;De qué manera acceden a los servicios
de salud las familias de nifias y niflos con cancer que ingresaron a la Fundacion Primeros
Pasos, de febrero a junio del ano 20227 El objetivo general de la investigacion fue identificar y
analizar el vinculo entre las barreras geogrdficas, econdmicas e institucionales en el acceso a los
diagnésticos, fratamientos y controles médicos, y las estrategias que despliegan las familias de
ninas y ninos diagnosticados con cancer. La metodologia empleada fue de cardacter cualitativo,
teniendo como herramienta de recoleccion de datos seis entrevistas semi estructuradas a las
familias. EI andlisis tuvo como eje una caracterizacion del sistema de salud, a su vez tomando
distintas estadisticas que refuerzan la importancia del diagnéstico temprano en céncer. Por otro
lado se utilizaron distintos autores que exponen sobre el acceso a los servicios por parte de los
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nifos y las nifas con cancer determinado por diferentes barreras vinculadas con lo econémico, lo
institucional y lo geografico. En este sentido, relacioné lo anterior con el concepto de estrategias,
para entender la relacion entre lo que ofrece el sistema de salud y las estrategias que despliegan
las familias en funcion de las mismas.

Palabras clave: Barreras en los servicios de salud - Cancer infantil - Estrategias - Argentina.

Summary

The problem question that motivated my research was, sin which way do the families of children with cancer who joined
Fundacién Primeros Pasos from february to june of the year 2022 access health services? The general objective of the
research was to identify and analyze the link between geographical, economic and institutional barriers in the access to
diagnoses, treatments and medical controls, and the strategies deployed by the families of children diagnosed with cancer.
The methodology used was of a qualitative nature, using six semi-structured interviews with families as a data collection
tool. The analysis has as its axis a characterization of the bealth system, in turn taking different statistics that reinforce
the importance of early diagnosis in cancer and different authors who state that access to services by children with cancer is
determined by different barriers that have to do with the economic, the institutional and the geographical. In this sense, 1
related the above with the concept of strategies, to understand the relationship between what the health system offers and the

strategies that families deploy based on them.

Key words: Barriers in health services in Argentina; Childhood cancer; Strategies .

Introduccion

El presente articulo es un panorama sobre de mi tesis de
grado, intentaré dar cuenta del vinculo entre las barreras
geograficas, economicas e institucionales en el acceso a
los diagnosticos, tratamientos y controles médicos, y las
estrategias que despliegan las familias de nifias y nifios
diagnosticados con cancer que ingresaron a Fundacién
Primeros Pasos en el periodo de febrero a julio del afio
2022 solicitando asistencia. El interés por la tematica
surge de la trayectoria realizada a lo largo de la carrera,
las practicas preprofesionales y los distintos espacios
que he transitado, académicos, laborales, sociales y per-
sonales. Particularmente, dicho interés esta apoyado en
mi experiencia laboral en Fundaciéon Primeros Pasos,
destinada a proveer acompafiamiento, ayuda y asisten-
cia a nifias y nifios que se encuentran atravesando algu-
na enfermedad y que, por motivos diversos, no puedan
acceder a su tratamiento, diagnéstico o controles médi-
cos. Como parte del equipo de la fundacién he podido
visualizar ciertas problematicas inherentes al acceso a

los servicios de salud de nifias y nifios con cancer, tales
como la imposibilidad de conseguir turnos, solventar
ciertos gastos como traslado, alojamiento, en algunos
casos tratamientos, entre otras. Esta experiencia motori-
z6 a cuestionarme sobre el acceso a la salud y las viven-
cias de las familias de las nifias y nifios.

La Fundacién Primeros Pasos es una organizacion
sin fines de lucro ubicada en San Isidro, Provincia de
Buenos Aires. Es una institucién destinada a proveer
ayuda, acompafiamiento y asistencia a todos aquellas
nifias y nifios que padezcan alguna enfermedad y que,
por cualquier motivo, no puedan costear su tratamien-
to o necesiten de ayuda para llevarlo adelante. La Fun-
dacién cuenta con tres programas: “Donar vida”, que
promueve acciones de concientizacién de donacién de
médula y sangre, organizando jornadas de donacién o
charlas informativas; “Acompafiar Procesos”, que reali-
za un seguimiento y acompafiamiento integral persona-
lizado a nifias y niflos que estan viviendo procesos de
enfermedad implementando un programa de atencioén
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profesional domiciliaria en la etapa de internacion, con-
curriendo al hogar y al hospital para ofrecer contencion,
acompafando y orientando al nifio o nifia y su familia,
trabajando en equipo con los profesionales de salud in-
volucrados en el proceso; y “Crear Puentes”, que cred
una plataforma donde se reciben casos de todo el pais
de nifias y niflos que presentan casos de salud y requie-
ren de un diagnostico o tratamiento. La Fundacion se fi-
nancia a través de donantes particulares y empresas que
aportan dinero mensualmente para poder desarrollar
los programas que tienen por objetivo lograr el acceso a
la salud de las nifias y nifios.

Tal como esta expresado en la literatura sobre el tema,
el diagnostico oportuno del cancer en la niflez mejora
el prondstico y disminuye la mortalidad precoz, hace
que el tratamiento sea menos intenso y con menos
complicaciones, y disminuye las secuelas organicas y
psicologicas (Ministerio de Salud, 2016). En este sen-
tido, diversos autores desctiben el sistema de salud
argentino resaltando su caracter desigual. Esto pro-
voca dificultades en el acceso a los servicios de salud.
En relaciéon con la problematica del cancer infantil,
especificamente, la bibliografia sostiene que el acceso
a los servicios por parte de los y las nifias y nifios
con cancer se ve determinado por diferentes barre-
ras vinculadas con lo econémico, lo institucional y lo
geografico. A partir de ello, me parece oportuno to-
mar el concepto de estrategias ya que, a partir de esta
situacion, las familias se ven en la necesidad de des-
plegar estrategias con la finalidad de lograr el acceso
a la salud de sus hijas e hijos. Para conocer y analizar
este aspecto se han realizado entrevistas semiestruc-
turadas a siete familias que solicitaron asistencia en
Fundacién Primeros Pasos en el periodo de febrero a
julio del afio 2022.

Consideraciones sobre el sistema
de salud y cancer oncopediatrico en
Argentina

Cabe aclarar que, en este trabajo, se considera a la salud
“como mucho mds que una simple coleccién de nega-
ciones, el estado de no padecer ninguna situacion inde-
seable concreta” (Evans y Stoddart, 1996, p. 29). Se trata
entonces de una definicién de salud ya no s6lo como un
fenémeno somatico y psicologico, sino también social.
Oscar Cetrangolo (2014), analiza el sistema de salud de
América Latina y luego, en particular, el caso de Argen-
tina. El autor plantea

Las posibilidades efectivas de acceder a servicios
de salud oportunos, de magnitud y calidad ho-
mogéneas, dependen, entre otros factores, de los
niveles de ingresos de las personas, la condicion
de formalidad en el mercado laboral, el riesgo y
la ubicacion geografica de los individuos. (Oscar
Cetrangolo, 2014, p. 150).

En nuestro pais, el sistema de salud posee autonomia en
las distintas provincias y se encuentra organizado por
niveles de atencién segun el grado de complejidad de las
enfermedades. Los tres niveles de atencién se encuen-
tran descentralizados en provincias y municipios, cada
cual regulado por su respectiva jurisdiccion. Respecto
al tercer nivel de atencién, que comprende a las insti-
tuciones especializadas en enfermedades de alta com-
plejidad, algunas se encuentran en las capitales de las
provincias del pafs, pero se encuentran mayoritariamen-
te centralizadas en Buenos Aires debido a que cuentan
con mayores recursos econémicos y formativos. Si bien
la cobertura de la salud en la Argentina es universal, Ce-
trangolo (2014) plantea que el sistema de salud presen-
ta serios problemas de eficiencia y equidad. Entonces,
a pesar que la proteccion financiera esta cubierta para
todos, tal como estd organizada, resulta excesivamente
costosa en relacién con los resultados logrados, y el ac-
ceso a servicios publicos y de la seguridad social resulta
desigual. Por un lado, se vera que un grupo de la pobla-
cién tiene coberturas multiples y de diferente calidad
por la superposicion de la oferta publica y la cobertura
obligatoria de la seguridad social. Por otro lado, la orga-
nizacién descentralizada y las caracteristicas territoriales
del pafs han determinado un acceso diferente para cada
grupo poblacional.

Teniendo en cuenta este escenario, resulta menester te-
ner en cuenta que, en Argentina, el cancer constituye
la primera causa de muerte por enfermedad en nifias
y nifios de cinco a catorce afos y la segunda en nifias
y nifios de cero a cuatro afios (DEIS, 2013). Ademas
de las leucemias, los canceres con mayor incidencia en
la infancia son los linfomas y los tumores del sistema
nervioso central (OMS). Es importante destacar que
“Estos son potencialmente curables, de baja frecuen-
cia, elevada morbimortalidad, y requieren de estrategias
diagnosticas y terapéuticas de alta especificidad para su
adecuado control” (Programa Nacional de Cuidado In-
tegral del Niflo y Adolescente con Cancer, 2016).

En nuestro pais, se diagnostican aproximadamente
1.200 nuevos casos de cancer infantil por afio. (Registro



Oncopediatrico Hospitalario Argentino, 2021). Si tene-
mos en cuenta que el 75% de esos chicos “se cura” si
accede a un diagnéstico temprano, al tratamiento ade-
cuado en tiempo y forma, a un buen estado nutricional
y auna red de apoyo socio emocional, esta estadistica se
convierte en la posibilidad de mejorar la calidad de vida
y sobrevida de muchos nifias y nifios.

Mas de un 50% de las nifias y nifios con cancer tienen
dificultades en el acceso a un centro de salud (Dussel
et al., 2014), y el 80% de los casos diagnosticados de
cancer infantil en el pafs son atendidos en el sistema
publico de salud de manera gratuita y centralizada (Mo-
reno, 2010), dato no menor, teniendo en cuenta que,
muchas de las familias estan lejos de los centros de alta
complejidad, ya sea en las capitales de las provincias o
de CABA, para ser atendidos.

La incidencia de cancer pediatrico en Argentina es apro-
ximadamente de 140 nuevos casos por cada 1 millén
de nifias y nifios entre 0 y 14 afios. (Hospital Garrahan,
2021). Por afio, el Hospital “Prof. Dr. Juan P. Garra-
han”, centro pediatrico publico, gratuito y de alta com-
plejidad de la Argentina, recibe aproximadamente 500
nuevos casos de cancer infantil, hecho que lo convierte
en el centro que atiende a la mayor cantidad de nifias y
nifios con enfermedades oncoldgicas en el pais: un 35%
del total. Ademas, cuenta con un nivel de sobrevida de
entre el 70 y 80%, porcentaje de curacién que practi-
camente iguala a las mejores instituciones de salud del

mundo.

El Instituto Nacional del Cancer de la Argentina (INC),
es un ente descentralizado dependiente del Ministerio
de Salud de la Nacién, organismo responsable del desa-
rrollo e implementacién de politicas de salud, asi como
de la coordinacion de acciones para la prevencion y con-
trol del cancer. Su principal objetivo es disminuir la in-
cidencia y mortalidad por cancer en Argentina, a la vez
que mejorar la calidad de vida de las personas enfermas.
Asimismo, se ocupa del desarrollo de normativas para la
asistencia integral de los pacientes con cancer; la promo-
cion de la salud y reduccion de los factores de riesgo; la
definicién de estrategias para la prevencion y deteccion
temprana; la formacién de profesionales especializados;
y el establecimiento de un sistema de vigilancia y anali-
sis epidemiolégico. De acuerdo con los datos del INC,
aproximadamente cuatrocientos nifias y nifios mueren
anualmente por esta enfermedad, reconociendo como
principales causas el “diagndstico tardio, la dificultad en
la derivacién en tiempo y forma, las complicaciones en
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el tratamiento y, en algunos casos, la falta en el cuidado
integral del paciente” (INC, 2018, s.). El INC cuenta
con el Programa Nacional de Cuidado Integral del Nifio
y Adolescente con Cancer (PROCUINCA), el cual bus-
ca garantizar equidad y accesibilidad a la mejor calidad
de atencién a nifias y nifios y adolescentes con cancer
en todas las fases de estas enfermedades. Las acciones
estan orientadas a fortalecer el diagndstico oportuno,
mejorar la calidad de los cuidados e impulsar la investi-
gacion orientada a responder a los desatios de nuestra

realidad nacional (PROCUINCA, 2016).

En el dmbito del mencionado Programa, funciona el Re-
gistro Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA),
que se creo en el ano 2000 y tiene como propodsito co-
nocer la incidencia del cancer infantil y registrar los ca-
sos de cancer pediatrico diagnosticados en el pais. Poder
conocer estos datos, con sus detalles clinicos, y sociales,
tanto de los y las pacientes como de sus familias, permi-
te la definicién de estrategias e intervenciones, asi como
también nos permite conocer las tendencias y sus modi-
ficaciones en el tiempo (Moreno, 2015). En este sentido,
resulta un problema de relevancia, teniendo en cuenta
que el INC plantea.

El cancer infantil estuvo fuera de la agenda sanitaria
de los paises de ingreso medio y bajo hasta hace poco
tiempo. Su baja frecuencia y lo complejo de su abordaje,
justificaban, en parte, su relegamiento en las politicas
publicas en salud. “Programa Nacional de Cuidado In-
tegral del Nifio y Adolescente con Cancer (2016)”

Como podemos ver, hace hincapié en el contexto sin
politicas focalizadas a esta problematica, y por otro lado
menciona que quienes han dado respuesta a los pacien-
tes y a sus familias fueron grupos cooperativos terapéu-
ticos, centros pedidtricos publicos y organizaciones de
la sociedad civil.

En relacién a ello, Olvariaga y Maceira, (2007), pode-
mos decir que esta problematica socio-sanitaria supone
una decision politica, relacionada con la necesidad de la
formulacién de politicas que establezcan prioridades de
atencion sanitaria de nifias y nifios afectados con cancet.
En relacion a la tematica que se aborda en este trabajo,
podemos destacar, la creacion del Régimen de protec-
cién integral al nifio, nifia y adolescente con cancer. Esta
nueva normativa, la ley N.° 27.674 es producto de la
lucha de padres y madres de nifias y nifios con cancer
y fue reglamentada en febrero del corriente afio. Su au-
toridad de aplicacion es el INC y el objetivo es crear un
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régimen de proteccion integral para los nifios, nifias y
adolescentes que padezcan cancer, con residencia pet-
manente en el pais. En ese sentido, obliga a las obras
sociales y prepagas a dar una cobertura total para la
atencion de esta poblacion, incluyendo las prestaciones
para las practicas de prevencion, promocién, diagnosti-
co, terapéutica y todas aquellas tecnologias que pudieran
estar directa o indirectamente relacionadas con el diag-
néstico oncoldgico. (Régimen de proteccién integral
al niflo, nifia y adolescente con cancer, 2022). En este
punto es necesario comprender que cuando el cancer
es detectado en una fase temprana, es mas probable que
responda a un tratamiento eficaz, lo que eleva la pro-
babilidad de supervivencia, disminuye el sufrimiento y
ayuda a encontrar el mejor tratamiento. Es posible me-
jorar considerablemente la calidad de vida de las nifias
y nifios con cancer si la enfermedad se detecta pronto
y se evitan retrasos en el tratamiento (OMS, 2021). La
mayor parte de los adultos que padecen cancer pueden
ser tratados a nivel local, en sus comunidades de resi-
dencia. En cambio, un nifio o nifia con cancer debe ser
diagnosticado con precision y tratado por equipos de
especialistas en oncologia pediatrica. Estos equipos se
encuentran generalmente en los grandes hospitales pe-
diatricos, en centros de alta complejidad o centros uni-
versitarios de referencia. En este sentido,

Argentina se caracteriza por ser un territorio
extenso, con grandes diferencias de densidades
poblacionales y de realidades socioeconémicas
entre las distintas regiones, y con un sistema de
salud fragmentado. Todo esto hace que los ni-
flos con cancer reciban diferentes modelos de
atencion para su enfermedad (Abriata y Moreno,
2010).

Esto guarda relacion directa con lo que en este trabajo
se quiere investigar, las autoras sefialan en una de las
conclusiones de su investigaciéon que cuatro de cada
diez pacientes necesitan migrar hacia los principales
hospitales pediatricos del pafs.

Uso de los servicios de salud: barreras
y estrategias

Whitehead (1992) hace referencia al uso de los servicios
de salud, y propone que los estudios de desigualdades
deben describir la influencia de factores tales como el
estatus socioecondémico, género, grupo étnico y lugar de
residencia en el acceso a la salud. Segin Adauy y Ander-

sen (1974), el acceso a la atencion depende de aspectos
tales como politicas de salud adecuadas, caractetisticas
particulares de cada sistema sanitario y del uso que la
poblacién hace del sistema y sus servicios. Uribe G6-
mez (2013) y Nigenda (2009) identifican barreras geo-
graficas, que hacen referencia a la ubicacién de los ser-
vicios de salud; culturales que refieren, por ejemplo, a
miedos o prenociones sobre intervenciones y practicas
médicas; econémicas relacionadas al valor del desplaza-
miento, consultas, medicamentos o practicas. Otras ba-
rreras mencionadas son las institucionales relacionadas
a la organizacion de los servicios de salud e involucran
a la infraestructura, equipamiento, recurso humano, or-
ganizacién de la atencién; y aspectos puntuales como
las concepciones de los proveedores, la falta de canales
eficaces de comunicacion, la difusion de la informacion,
las relaciones desiguales de poder, los requisitos admi-
nistrativos para la atencién, los horarios y tiempos de
espera para la obtencion de servicios, y la disponibilidad
de medicamentos y servicios. Adauy (2013) menciona
que las barreras mas frecuentes son el costo de medi-
camentos, consultas médicas y examenes; el miedo o
verglienza al atenderse en un servicio de salud; la des-
confianza en los equipos de salud y en el tratamiento
prescrito; y las creencias y mitos.

Relacionado con las barreras geograficas, podemos to-
mar a Brage (2014) que sefiala que un gran numero de
estos nifias y nifios y sus adultos y/o adultas responsa-
bles, se trasladan por fuera de los circuitos de atencion
sanitaria de sus localidades debido a la falta de respues-
tas (diagndstico, tratamiento o derivacién), poniendo en
marcha acciones que exceden a las redes institucionales
y cuyo objetivo es el acceso a la atenciéon médica. Al
mismo tiempo, sefala que

Estos traslados conllevan importantes conse-
cuencias sobre los nifios y sus familias al quedar
por fuera del acompafamiento estatal y al mar-
gen de los circuitos institucionales, teniendo que
enfrentar y asumir los gastos de traslado y todo
lo que este ultimo implica. (Brage, 2014).

En relacién a las barreras econémicas, podemos tomar
a Pérez (2021) quien utiliza el término toxicidad finan-
ciera para referirse que los pacientes, o en este caso, las
familias de los pacientes, estan sometidos a los efectos
de los altos costos durante su tratamiento, lo que repre-
senta un incremento en sus gastos mensuales, con dis-
minucién en sus ingresos y pérdida de sus ahorros. El
término toxicidad financiera se ha utilizado para descri-



bir tanto las cargas financieras objetivas de la atencion
médica, como la angustia subjetiva que se produce en
los enfermos por cancer. La toxicidad financiera se ha
relacionado con una disminucién en la calidad de vida,
aumento en la carga de sintomas y un factor de riesgo
independiente de mortalidad.

En el caso que la familia no pueda cubrir gastos de alo-
jamiento, por ejemplo y en relacion con las barreras ins-
titucionales, hay provincias que cuentan con un hotel
para el alojamiento de las nifias y nifios y sus familias,
otras tienen hogares y otras no tienen recursos propios
de alojamiento. Estos alojamientos, en su gran mayo-
rfa, no cuentan con bafio privado, es un dato no menor
va que debido al estado de salud de las nifias y niflos
con cancer, no es aconsejable compartir bafio o cocina
con otras personas. Cuando las Casas de Provincias no
disponen de alojamiento, realizan la derivacién al Area
de Subsidios de la Secretaria de Desarrollo Social. Para
la derivacién a Desarrollo Social, se debe cumplir con
ciertos requisitos, tramites y formularios, cuestion que
dificulta el acceso.

Por esta razén, debemos pensar en esta problematica de
manera integral, teniendo en cuenta la subjetividad de
las personas, no solo desde una mirada biomédica. Posi-
cionarse en un enfoque de derechos implica considerar
a las personas como sujetos plenos de derechos reco-
nociendo su dignidad, autonomia, capacidades y poten-
cialidades. También, junto con la perspectiva de Salud
Integral, la cual implica “acciones en pos de la igualdad,
en contra de la discriminacién, y la eliminaciéon de ba-
rreras que impidan el ejercicio de los derechos a fin de
que no queden unicamente como postulados tedricos”
(Schneidermann, 2012: p18).

Esta problematica, se vincula con las practicas cotidia-
nas asociadas a las estrategias familiares. Este concep-
to resulta adecuado para analizar el modo en que las
familias resuelven diferentes cuestiones, a partir de las
barreras con las que se enfrentan y con lo que el sistema
de salud ofrece, teniendo en cuenta las necesidades y la
situacioén en que se encuentran a partir de la enferme-
dad de sus hijos o hijas, tratindose de una enfermedad
compleja que requiere cuidados especificos.

Esto se relaciona con “el paradigma de la estrategia”
(Bourdieu, 2000) que vincula la interrogacion sobre la
regularidad social con las modalidades en que los agen-
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tes se temporalizan, es decit, se (re)producen diferen-
cialmente seguin su trayectoria y posicion social. En este
sentido, Susana Torrado, define a las estrategias familia-
res de vida como

aquellos comportamientos de los agentes socia-
les de una sociedad dada que -estando condi-
cionados por su posicion social (o sea por su
pertenencia a una determinada clase o estrato
social)- se relacionan con la constitucién y man-
tenimiento de unidades familiares en el seno
de las cuales pueden asegurar su reproduccion
biologica, preservar la vida y desarrollar todas
aquellas practicas econémicas y no econémicas,
indispensables para la optimizacién de las con-
diciones materiales y no materiales de existencia
de la unidad y de cada uno de sus miembros.

(Torrado, 1998, p. 16)

Frente a este panorama, sa qué se
enfrentan las familias?

Las familias se encuentran con un sistema de salud cen-
tralizado y fragmentado, donde los centros del tercer
nivel de atencién donde tratan nifias y nifios con cancer
se encuentran en CABA. Los centros cercanos a sus vi-
viendas no cuentan con la infraestructura y equipamien-
to necesario para abordar esta problematica de salud, y
donde no estan dadas las condiciones para que sea mas
accesible y contemple las necesidades por las que estas
familias atraviesan. En este sentido y en términos de
Bourdieu, podemos decir que la capacidad de agencia
de las familias se manifiesta en su capacidad para des-
plegar diferentes estrategias para garantizar el acceso a
los servicios de salud que sus hijas e hijos necesitan y
se ven determinadas por las caracteristicas del sistema

de salud.

A partir del analisis de las entrevistas, se puede observar
que lo que respecta a las estrategias de las familias para
lograr el acceso a los servicios de salud, se destaca prin-
cipalmente el uso de contactos personales o afectos que
puedan ayudarlos a resolver ciertas cuestiones, como
tramites, conseguir turnos mas rapidamente o facilitar
transporte.

“...entonces empecé a preguntar: me podés llevar
para tal cosa (al hospital), amigas y amigos sin

1.Todos los nombres son de fantasia para resguardar la identidad de las nifias y nifios, como de sus familiares.



PEREIRA-BARUJA - Estrategias de las familias de nifias y nifios diagnosticados con céancer como
respuesta a las barreras en el acceso a los servicios de salud

problemas me llevaban, saliamos temprano y es-
tabamos a horario y todo barbaro.”
Amalia mama de Pedro'

Asimismo, las familias expresan las dificultades para
conseguir turnos médicos o tratamientos. Las mismas
manifiestan la importancia de hacer un seguimiento
constante de los tramites, turnos y gestiones relaciona-
dos con la atencién de sus hijos

“..primera sesiéon (quimioterapia), aun la obra
social no habfa pagado. Recién el miércoles, que
era la cuarta sesion pagaron, fue gracias a la bue-
na voluntad del hospital y yo que fui a meter la
cuchara seguramente (insistir en la obra social)”
Hugo, papa de Matfa.

“Mas cuando te dicen mira, no hay (medicacion).
Y vos decis y ahora qué hago, entonces vas al
hospital y te dice bueno, la cambiamos por tal,
volver a hacer los tramites, o sea, fue muy desgas-
tante, pero si pude hacerlo”

Amalia, mama de Pablo.

En lo que respecta a lo econémico, las familias son las
que manifiestan hacer colectas, rifas, para lograr el ac-
ceso a recursos econdmicos, ya sea para hacer frente a
gastos del dia a dfa como pueden ser alojamiento, trans-
porte, productos de higiene o para financiar algin pro-
yecto o necesidad en particular, como una medicacién
o un estudio médico. En este sentido, sélo una de las
familias cuenta con un trabajo formal, las demas tienen
trabajos informales, lo cual impacta directamente en su

situacién econémica.

“Siempre tienes un angel, alguien que te da una
mano, alguien que te que te dice cémo es, alguien
que, inclusive te muestra el camino. Porque en
esto nadie sabe, pero si te pueden mas o menos
guiar de lo de la experiencia de cada uno” Santia-
go, papa de Lila.

En este sentido, otra de las estrategias que resalta en las
entrevistas es el uso de las redes sociales, como crear
cuentas de Instagram, una pagina web o ser parte de
grupos de Facebook, con el objetivo de exponer su si-
tuacion, compartir su experiencia, obtener recursos eco-
némicos mediante colectas que ellos mismos organizan,
recursos materiales como insumos médicos, de higiene,
o medicacién, informacién sobre tramites, y también
lograr conexiones que pueden ayudarles a resolver sus

problemas o encontrar soluciones a sus necesidades.
También es util para la busqueda de informacién, ya que
las redes sociales pueden ser una fuente de informacion
util para las familias que buscan conocer mas sobre el
cuidado de sus hijos o sobre los recursos disponibles
en su comunidad. En este sentido, las redes sociales
pueden ser una herramienta importante para acceder a
informacion y recursos que de otra manera podrian ser
dificiles de encontrar.

“Igualmente, con Benjamin nos hemos cruzado
con muchos solidarios, cuando estuvimos en La
Plata, yo publiqué en las redes y en mi estado de
WhatsApp y un chico que también tiene cancer
de garganta siempre me ha ayudado con pafiales,
comida o lo que sea” Johana, tia de Mirko.

Un punto importante es el hecho de que las familias se
encuentran particularmente atravesadas por la situacién
de salud de sus hijas e hijos, sumado a la necesidad de
enfrentar una serie de obstaculos y barreras en el siste-
ma de salud. En este contexto, el apoyo mutuo entre los
padres y/o madtes que se encuentren o hayan atravesa-
do una situacion similar, aparece como una herramienta
fundamental para sobrellevar la situacion. Es importan-
te destacar que en muchos casos el Estado no brinda el
apoyo suficiente en esta area, dejando un espacio vacio
que debe ser cubierto por las redes de apoyo de la co-
munidad. Estas redes que se conforman entre pares son
una estrategia importante para obtener informacion,
apoyo emocional y consejos sobre como atravesar las
dificultades previamente descritas. De acuerdo a lo reca-
bado en los espacios de entrevista, los sujetos conside-
ran fundamental contar con un otro (y viceversa) como
punto de apoyo y aprendizaje colectivo.

“No me acuerdo bien como conoci a Santi, fue
él, el que fue pasando mi nimero a otras mamas
para orientarlas para hacer el tratamiento aca...
Un dia me manda una solicitud, empezamos a
hablar, en ese tiempo nos conocimos fue “Todos
x Nico” y nos conocimos por esa causa. La ver-
dad que me han orientado un montén.” Laura,
mama de Miguel.

En este sentido, podemos ver también que por las he-
rramientas con las que cuenta Santiago, papa de Lila,
por su nivel educativo y también econémico, puede ayu-
dar a otras familias que se encuentran atravesando la
enfermedad de sus hijas e hijos y que no cuentan con las
mismas herramientas para abordarlas.



Asimismo, y referido a la Fundacién “Primeros Pasos”
en la que realizo la investigacion, el contacto con or-
ganizaciones de la sociedad civil es otra de las estrate-
gias que despliegan. El acercamiento con este tipo de
instituciones, guarda relaciéon con distintas consultas
que realizan las familias. Inicialmente, las familias con
cobertura de salud buscan asesoramiento acerca de la
cobertura de estudios, medicacion, alojamiento y/o pa-
sajes. Sin embargo, a menudo experimentan dificultades
para acceder a la cobertura y deben realizar tramites o
reclamos en su obra social. Ademas, también pueden
requerir ayuda econémica para necesidades especificas,
como vestimenta, productos de higiene o alimentos.
Mientras que familias con cobertura publica de salud
se contactan para la obtencion de medicacién, ciertos
insumos médicos, diversos productos de higiene o lo
que sea necesario para la vida cotidiana del nifio o nifia.
Manifiestan la imposibilidad de solventar los gastos por
su cuenta, la demora y poca informacién sobre los tra-
mites que realizan en el hospital o en el Ministerio de
Desarrollo para solicitar lo necesario. Con respecto a
esto, FPP asesora y acompana a las familias en trami-
tes, y también solventa ciertos gastos o cubre ciertos
insumos.

“En Misiones no hace frio entonces no tenfamos
ropa de abrigo, el frio que hace en Bs As es te-
rrible y justamente necesitibamos ropa” Hugo,
papa de Maria.

“Para mi fue muy importante la ayuda de la Fun-
dacién porque me llamaban todos los dfas. Pot-
que me animaban a hacer cosas. Por ejemplo,
hablar con mi obra social” Santiago, papa de
Lila.

A su vez, se contactan con las organizaciones de la so-
ciedad civil para pedir difusién de la situacién particular
que atraviesan: compartir su experiencia, la necesidad
de solventar ciertos gastos, que mas personas colabo-
ren econdémicamente y/o difundiendo, exponiendo su
situacion con la obra social o con el centro de salud. En
relacion con ello, FPP comparte en sus redes sociales la
situacion de las familias y conecta con otras personas
que puedan sumarse a la causa.

“Los conoci (FPP) a través de un padre que nos
coment6 justamente que ellos los habfan ayuda-
do con su hijo en una colecta y nosotros queria-
mos darle difusién, mas que nada, a la donacién
de médula 6sea” Soledad, mama de Sol.
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Asimismo, las familias se contactan con organizaciones
de la sociedad civil, solicitando apoyo terapéutico ya
que las mismas expresan encontrarse atravesados por
la situacién y como mencioné anteriormente, desde el
sistema de salud no encuentran ese tipo de acompafa-
miento, aspecto que FPP contempla en su programa
“Acompafiar Procesos” que ofrece acompafiamiento al
nifio o nifia y su familia.

“Después, los médicos (del centro de salud) como
te digo estan distantes, y creo que eso no debetia
ser asi, después la psicéloga (del centro de salud)
también tuvo una reunién con NOSOtros, pero no

mas que eso” Soledad, mama de Sol.

Conclusiones

Las familias de nifias y nifios con cancer se encuentran
con barreras en el acceso a la salud, las cuales influyen
directamente en el bienestar de sus hijas e hijos. El siste-
ma de salud no siempre puede resolver todas las necesi-
dades de atencién y tratamiento, lo que genera una des-
igualdad en el acceso y la calidad de los servicios para
estas familias. En este contexto, las familias se ven en la
necesidad imperante de desplegar multiples estrategias
para asegurar el acceso, fundamentales para garantizar la
atencion y el tratamiento adecuado de sus hijas e hijos.
Cabe retomar la importancia de la ley de Régimen de
Proteccion Integral del Nifio, Nifia y Adolescente con
Cancer, que contempla las necesidades de las familias
de las nifias y nifios que se encuentran atravesando esta
enfermedad. En este sentido, abrird nuevos interrogan-
tes respecto de como una ley con un enfoque integral
de derechos de nifias y niflos con cancer abrird nuevas
oportunidades y modificara el encuentro entre pacien-
tes y sus familias y el sistema sanitario. En definitiva, es
el Estado tomando decisiones sobre una problematica
histérica, multicausal y compleja, lo que supone una de-
cisién politica.

A partir de ello, puedo decir que la descentralizaciéon de
las instituciones de alta complejidad y el fomento del
diagnéstico temprano, son dos elementos importantes
que deben ser considerados para mejorar la calidad de
vida y supervivencia de muchos nifias y nifios. Conside-
ro que es importante garantizar un acceso equitativo a
la atenciéon médica de calidad, trabajar para simplificar
y agilizar los tramites y procesos administrativos para
obtener la medicacion necesaria y otros recursos pata el
tratamiento. Resulta fundamental que las familias que se
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encuentran en esta situacién puedan contar con un apo-
yo econémico, ya que como mencioné anteriormente, el
gasto que hacen las familias produce toxicidad financie-
ra y un desgaste en la calidad de vida.

Podemos decir que el sistema de salud hasta el momen-
to se ocupa mayoritariamente de lo médico, de lo que
sucede especificamente sobre el cuerpo del paciente,
y por fuera quedan diferentes cuestiones que atravie-
san a la familia. Por este motivo, resalto la importancia
de la Ley N° 27.674, que fue promulgada durante el
proceso de esta investigacién y cuyo objetivo es crear
un régimen de proteccion integral al nifio, nifia y ado-
lescente con cancer y con residencia permanente en
el pafs, contemplando estas necesidades por las que
las familias atraviesan desde una perspectiva integral
de derechos. Resulta fundamental, en este punto, la
efectiva puesta en practica de esta Ley ya que podria

apoyar a muchisimas familias a lo largo y a lo ancho de
nuestro pafs.

Al mismo tiempo, quiero resaltar la importancia de con-
solidar equipos interdisciplinarios que puedan acompa-
flar a las familias de los y las nifias y nifios con cancet.
Particularmente, desde el Trabajo Social es posible des-
plegar dispositivos de acompafiamiento para las fami-
lias en los diferentes estadios por los que atraviesan en
relacion con la enfermedad, antes, durante y después
del diagnéstico, manteniendo contacto fluido con las fa-
milias, identificando sus necesidades y articulando con
diversas instituciones para cubrirlas. Por este motivo,
considero que es necesatio seguir trabajando en poli-
ticas publicas y en estrategias de descentralizacion de
los servicios de salud para asegurar un acceso equitativo
a la atencién médica y una mayor calidad de vida para
todas y todos.
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