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RESUMEN

| cancer infantil es una patologia con miltiples desencadenantes primarios y esta relacionado con los determinantes de la salud, en el

que el acceso a los servicios y el aseguramiento para la proteccion del riesgo financiero son aspectos relevantes para el diagnostico
temprano, manejo y tfratamiento de la enfermedad. Se planted una investigacion para analizar las barreras y oportunidades para el acceso
a los servicios de salud segun la experiencia de cuidadores que apoyan el control del cancer en nifios y adolescentes en Colombia, por me-
dio de la realizacion de un estudio de enfoque cualitativo y disefio hermenéutico interpretativo por medio de la realizacion de nueve grupos
focales en 36 cuidadoras de nifios diagnosticados con cancer en distintas fundaciones en cuatro ciudades de Colombia (Cali, Cartagena,
Medellin y Santa Marta) . Los datos fueron analizados en el programa Nvivo y se codifico la informacion obtenida para crear en total cinco
categorias de andlisis y sus respectivas subcategorias: 1. Disponibilidad de los servicios, 2. Accesibilidad fisica, organizacional y financiera,
3. Aceptabilidad de los servicios, 4. Contacto con el servicio y 6. Oportunidades de acceso. Se encontrd que las principales barreras se
relacionan con el acceso a los servicios de salud y los trémites administrativos relacionados al mismo, dificultades para la confinuacion del
tratamiento por carencia de los medios para efectuar el mismo, lo que conlleva a la implementacion de recursos juridicos. Se evidencia un
cambio en los estilos de vida de las cuidadoras principales que también impacta al nicleo familiar en sus multiples dimensiones ya que la
mayoria de los miembros de este tienen que modificar sus rutinas. Se plantea que los pacientes con este tipo de patologias se encuentren
en una ruta diferencial de atencion en el sistema salud permitiendo la realizacion de diagndsticos tempranos y una adecuada continuidad
del tratamiento.
Palabras Clave: Cdncer, cuidadores, salud del nifio, barreras de acceso a los servicios de salud

ABSTRACT

hild cancer is a pathology with multiple primary triggers, and it is related with health determiners, where service access and financial

risk protection assurance are relevant aspects for early diagnostic, management and treatment of illnesses. A research for analyzing
both barriers and opportunities for accessing to the health services was brought up according to the experience of care providers that su-
pport the cancer control in children and teenagers in Colombiog, through a study of qualitative focus and interpretative hermeneutic design
comprising nine focal groups in 36 children carers who look after children diagnosed with cancer in different foundations in four cities in
Colombia (Cali, Cartagena, Medellin and Santa Marta). The data was analyzed in the Nvivo program and the obtained information was
codified fo create in total five categories of analysis and their respective subcategories: 1. Availability of services; 2. Physical, organizational
and financial accessibility; 3. Services acceptability; 4. Contact with the service and 6. Access opportunities. It was found that the main
barriers are related with the access to health services and the administrative processes related to the same, difficulties with the treatment
continuity because of a lack of ways to perform it, that leads to the use of legal resources. It is evident that a change in the lifestyles of the
main carers that also impacts the family core on its multiple dimensions as most of the members of this have to modify their routines. It is also
laid out that patients with this kind of pathologies that are in a differential path of attention in the health services allowing to perform early
diagnoses and an adequate continuity of the treatment.
Keywords: Cancer, Carers, Child health, Health services access barriers.
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INTRODUCCION

El cancer infantil es una patologia con multiples desenca-
denantes primarios que evidencia un aumento en su prevalencia
en las Ultimas tres décadas, en parte por la deteccion dada por
las pruebas de tamizaje y el diagnostico temprano que se han im-
plementado en los servicios de salud, y por la politicas de salud
publica, que han implementado estrategias que aportan al trata-
miento precoz, pero que contradictoriamente no estan disponibles
en muchos casos, tanto es asi que el paciente pediatrico puede
morir esperando un tratamiento a su enfermedad ( Nufez-Polo, Lo-
renzo, & Nacif, 2009) .

Segun lo postulado por Lalonde ( Pifieros, Gamboa, &
Sudrez, 2011) los determinantes de la salud ( estilos de vida, facto-
res bioldgicos, medio ambiente y los sistemas de salud ) son altera-
dos desde el momento que un nifio es diagnosticado con cancer in-
fluyendo de manera importante en todo su entorno, haciendo que
sea necesario una adecuada red de apoyo constante por parte de
un equipo multidisciplinario que garantice la adecuada atencion
del paciente ( Nufiez-Polo et al., 2009) .

De manera complementaria a estos equipos se encuen-
tran los cuidadores, personas que tienen un contacto mas intimo y
se apropian de las vivencias que tienen los pacientes en cuanto a
su dolencia, corporalidad y expectativas frente a la calidad de ser-
vicios, disponibilidad y curso de la enfermedad. Estas personas se
convierten en el objetivo primario de este trabajo de investigacion,
intentando establecer sus percepciones acerca de las barreras y
oportunidades para el acceso a los servicios de salud segun la
experiencia, como una oporftunidad de mejora en la atencion del
paciente con cancer ( Wozniak & lzycki, 2014) .

MARCO TEORICO

El céncer infantil representa en la actualidad un pilar fundamental
en cuanto a politicas de salud publica ( Piieros, 2011) si bien ha
aumentado la posibilidad de hacer diagnéstico temprano, se si-
guen teniendo tasas en Latinoamérica de alta mortalidad, ademds
de eventos adversos no deseados asociados a los tratamientos
médicos.

El Instituto nacional de Cancerologia ( INC) publicd modelos
conceptuales que regulan la actividad para el control del cancer
( Sanchez, 2010) y en el afio 2009 se desarrolla la primera ver-
sion del Plan Nacional para el Control del Cancer en Colombia
2010-2019; en 2011 se establece la ley 1444 y el Decreto 4107 que
da paso a la direccién de promocién y prevencion y la subdirec-
cién de enfermedades no transmisibles y en el mismo afio también
se establece el decreto 4109 que da paso a la reestructuraciéon
del Instituto Nacional de Salud. Este plan propone como metas
especificas dentro de la atencién para poblacién infantil ( menores
de 18 afios) con enfermedad oncoldgica, garantizar una atencién
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oportuna con un acceso total al tratamiento, desarrollar guias de
atencion integral, implementar y monitorizar la ley 1388 de 2010,
fortalecer el sistema de vigilancia en las entidades territoriales del
pais y en las Entidades Administradoras de Planes de Beneficios
( EAPB) vy desarrollar estrategias educativas para los profesionales
y funcionarios de salud.

Sin embargo, asi como se reconocen oportunidades, se identifican
barreras dadas por la fragmentacion y la falta de articulacion en-
tre servicios preventivos, deteccion temprana y asistencia médica;
relacionado todo esto con la necesidad de una coordinacion en
la administracion de los procedimientos, dado que el tratamiento
del cancer debe ser multidisciplinario e integral, lo cual implica
la participacion activa de diversas instancias ( Pérez, Quintero &
Schoonewolff, 2008) .

El Ministerio de Proteccion Social y el Instituto Nacional de Cance-
rologia evaluaron la organizacién y la gestion de la red de servi-
cios para la atencion del cancer en Colombia ( Pérez, Quintero &
Schoonewolff, 2008) , identificando barreras como: concentracion
y mayor oferta de los servicios oncolégicos en las grandes ciuda-
des del pais, limitaciones en el recurso humano especializado para
la atencién oncoldgica, restricciones en la capacidad operativa y
técnica para la vigilancia de estandares de habilitacion, escasos
programas de atencién integral, dificil control de los costos de aten-
cion y ausencia de organizaciones de apoyo para el paciente que
garanticen un adecuado tratamiento.

Dentro del concepto de salud y enfermedad se evidencia que las
visitas frecuentes a los centros médicos generan vivencias negativas
ademds de estresantes a los pacientes y sus familias; los procedi-
mientos, efectos secundarios al fratamiento y la necesidad de aislo-
miento que deben tener algunos pacientes segln su enfermedad,
hacen que el proceso sea menos llevadero y se afecta la adhe-
rencia al mismo ( Nufiez-Polo et al,, 2009) . El proceso hospitalario
suele ser prolongado variando segun el diagnéstico y prondstico
de cada paciente, los cuidadores en este caso reportan que sus hi-
jos ( los pacientes) se suelen sentir distanciados, lo que les genera
sensacion de nervios, ansiedad y malestar. Las actividades fisicas
se ven comprometidas porque se presenta debilidad musculary fa-
tiga en los pacientes, provocando en ellos sentimientos de tristeza,
miedo, inseguridad, irritabilidad, agresividad a consecuencia del
proceso de la enfermedad.

En el 2015 se reportd un aumento del 3% en la tasa de mortalidad
en el primer afio, lo cual puede explicarse por el abandono del tra-
tamiento o el dificil traslado de los pacientes a los correspondien-
tes sitios de atencion ( Piieros, Gamboa & Suarez, 2011) . Se han
reportado 67,9 casos nuevos por millon de habitantes menores de
18 aflos y 267 casos de menores fallecidos ( Fondo Colombiano de
Enfermedades de Alto Costo, 2017) . Es por ello, que la deteccion
temprana del cancer infantil ha sido una ficha clave para reducir
la mortalidad infantil en los Ultimos 30 afios, permitiendo una tasa
de supervivencia que se quiere llevar hasta un 84% en los proximos
5 afios, en una relacién de 12 por cada 10 nifios ( Antill Keener,

2018) .
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Las madres y cuidadores logran experimentar inconformidad con
la forma de atencion o con la ausencia de humanizacion de los
profesionales en el proceso de atencion de salud hacia sus hijos. La
manera poco asertiva de informar el diagndstico provoca un recha-
zo hacia el médico o hacia palabras que estén relacionadas con
la patologia y se presenta un sentimiento de pérdida o muerte que
genera una gran angustia, que dificulta el proceso de asimilar la
adaptacion a la enfermedad, ocasionando que a la permanencia
en el centro médico se le agreguen las preocupaciones dadas por
los multiples procedimientos, exdmenes y quehaceres propios para
el manejo del cancer ( Gonzales, 2011) .

Alves ( 2007) hace alusion a 2 ejes importantes, el prime-
ro se refiere a la memoria, lo vivido que hace alusién a todo su paso
desde que se inici6 el diagndstico presuntivo hasta obtener el diag-
nostico final, dandole importancia a las dificultades enfrentadas,
los sentimientos que se presentan en el proceso del diagndstico y
la adaptacién con la nueva rutina. De esta manera la noticia de la
enfermedad propia desencadena en el sistema familiar sentimien-
tos de miedo, rebeldia, culpa, entre otros, que conlleva a una re-
organizacién del sistema tanto de la parte social como financiera,
al asumir y vivir la enfermedad como una situacion impredecible y
disruptiva( Zubiaga, n.d.) .

El segundo eje evidencia que las experiencias de los padres estan
relacionadas con estrategias de adaptacion frente al proceso de
recuperacion de su hijo, las cuales se relacionan directamente con
sus procesos de autorregulacién emocional, al vivenciar alegria por
la culminacion del tratamiento pero a su vez experimentan senti-
mientos y pensamientos de preocupacion por el proseguir de la
vida cotidiana, conllevando todo ello a que se presente en algunas
ocasiones sobreproteccién por parte de los padres que afectan
los procesos de autonomia y desarrollo de los menores de edad
( Zubiaga, nd.) .

Las experiencias de padres y cuidadores son muy diversas y depen-
den de las circunstancias especificas de cada familia, existiendo en
las madres sentimientos comunes de tristeza, impotencia, angustia
y rechazo a la enfermedad y al tratamiento, aspectos que van cam-
biando seglin va avanzando el proceso de enfermedad del hijo e
infentan adaptarse a la situacion. Se concluye que los aspectos
mds complejos que deben enfrentar las cuidadoras ( principal-
mente progenitoras) estan relacionados con la parte emocional
y el manejo psicoldgico de sus hijos, por lo cual “ es importante
considerar dentro de los procesos educativos de estos grupos esta
intervencion” ( Grau, 2012) ( Laufarie, 2009) ( NiRez-Polo et al,
2009) ( Rodriguez, 2017)

El cancer infantil puede generar estados animicos bajos, estrés o
agotamiento que pueden conllevar a que se presenten episodios
depresivos, lo cual hace referencia a un trastorno de la afectividad
que en el plano psiquico supone tristeza, pérdida de la autoestima
y desinterés y en el plano somdtico, astenia, abatimiento, hipoacti-
vidad, anorexia, pérdida de peso, alteracién de suefio. Lo anterior
se encuentra relacionado con el proceso de duelo anticipado que
deben llevar los padres cuando el infante tiene un mal prondstico
de la enfermedad, debido a que se “ traspasa una barrera de do-

lory sufrimiento tal que es imposible mantenerse a flote de manera
normalizada”( Nufiez-Polo et al,, 2009) vy se relaciona con fuertes
eventfos estresores que conllevan a refos personales para adap-
tarse a la nueva situacion que se enmarca en ideas anficipatorias,
incerfidumbre, incomprension, negacion, irritabilidad.

Los cuidadores principales necesitan generar un proceso de adap-
tacion importante frente o las necesidades del diagndstico, la psi-
cologia como refiere Spinetta, sustenta que “ cada persona fiene
energias y habilidades que yacen adormecidas hasta que la perso-
na realmente las necesita” y que de igual manera el cuidador * ne-
cesitard de sus recursos escondidos mientras intenta cumplir con
las exigencias que le impone la naturaleza de la enfermedad”. Es
importante generar procesos de psicoeducacion en los cuidadores
principales frente a estrategias de afrontamiento y lograr identificar
en cada uno de ellos sus propios recursos con el objefivo de redu-
cir efectos negativos del estrés y de sus derivados a nivel mental y
emocional ( Sanchez, 2008) .

Mediante un estudio cualitativo hermenéutico interpretativo el pre-
sente frabajo busca analizar las diferentes barreras y oportunida-
des que tienen los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer
en Colombia, segun sus experiencias vividas con el acceso a los
servicios de salud, logrando asi identificar las diferentes barreras
para obtener una atencion integral en la salud.

Segun estudios del Centro Internacional de Investigaciones sobre
el Cancer ( IARC) se reporta un aumento en la incidencia del can-
cer infantil, donde de 165.000 mil casos por afio se paso a 216.000
casos nuevos en nifios menores de 14 afios y 856.000 casos nue-
vos en adolescentes entre edades de 16 a 19 afios ( Acufia et al,
2018) ; teniendo en cuenta que el cancer infantil es menos preva-
lente con respecto a los adultos, tenemos que aproximadamente
1 de cada 285 nifios serd diagnosticado con cancer antes de los
20 afios y se estimod que entre el afio 2004 y 2009 la incidencia de
cancer en nifios hasta la edad de los 14 afios se incrementd anual-
mente cerca del 0,6%.

MATERIALES Y METODOS

Se desarrolld un estudio de tipo cualitativo hermenéutico interpre-
tativo en el que el enfoque de investigacion cualitativa busca la
comprensién de los motivos y creencias que estan detrds de las
acciones de la gente, al tiempo que privilegia las técnicas de re-
coleccién y generaciéon de informacién que favorecen la relacion
infersubjetiva, la mirada desde el interior de los actores sociales
que viven y producen la realidad sociocultural.

Se tuvieron en cuenta los conceptos y alcances de los significados y
la percepcion. Los significados segun lo define ( Herndndez 2014) :
" Son los referentes linglisticos que utilizan los actores humanos
para aludir a la vida social como definiciones, ideologias o estereo-
tipos, que pueden ser estudiados y se convierten en la unidad de
andlisis. Los significados se describen, interpretan y justifican. Los
que se comparten por un grupo, se convierten en reglas o normas;
otros pueden ser confusos pero ello, precisamente, es informacion
para la investigacién cualitativa”
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La habilidad para interpretar, denominada como hermenéutica * es
la explicacién e interpretacion de un pensamiento” ( Arraéz, 2006) .
Se plantea la regla hermenéutica como el comprender el todo des-
de lo individual y lo individual desde el todo. La percepcién, de
acuerdo a lo estipulado por Gadamer ( 2001) desde el punto de
vista de la psicologia, es el proceso cognitivo de la conciencia que
consiste en el reconocimiento, interpretacion y significacion para la
elaboracién de juicios en torno a las sensaciones obtenidas del am-
biente fisico y social, en el que intervienen otros procesos psiquicos
como el aprendizaje, la memoria y la simbolizacion.

La poblacion objeto de estudio fueron cuidadoras ( todas fueron
de sexo femenino) de nifios diagnosticados con Cancer, de los
cuales la mayoria corresponde a la madre del nifio. En Cartagena
participaron 16 cuidadoras de dos fundaciones, en Santa Marta
cuatro cuidadoras de una misma fundacién, en Medellin nueve
cuidadoras de dos fundaciones, y Cali, siete cuidadoras de dos
fundaciones.

Se utilizd un disefio propositivo y por saturacion para la
seleccién de la muestra, lo que permitié seleccionar a 36 cuida-
doras de nifios diagnosticados con Cdéncer. Se realizaron nueve
grupos focales en total en cuatro ciudades distintas de Colombia.
En cuanto a los aspectos éticos y teniendo en cuenta la Resolucion
8430 de 1993 y de acuerdo a la clasificacion del riesgo, es una
investigacion con riesgo minimo. Lo anterior obedece a las carac-
teristicas de los sujetos de estudio, lo cual aumenta el riesgo de la
investigacion.

Se tuvieron en cuenta las Pautas Eticas Internacionales

para la Investigacion Biomédica en Seres Humanos, establecidas
por el Consejo de Organizaciones Internacionales de Ciencias Mé-
dicas ( CIOMS) , en colaboracién con la Organizaciéon Mundial de
la Salud ( OMS) , Ginebra, 2002 y la resolucién 008430 ( 1993)
expedida por la direccién de desarrollo cientifico y tecnolégico del
ministerio de salud. En la primera pdagina de cada instrumento se
anexo el consentimiento informado, el cual fue firmado por cada
sujeto, aceptando su participacién en el estudio; este proceso se
llevd a cabo de manera previa a la aplicacion del instrumento.
A los participantes se les explicod el propdsito de la investigacion
y a su vez en conformidad con el articulo 8 de la resolucion 8430
(1993) se protegio la privacidad del participante y la informacion
recolectada fue confidencial y privada al ser codificados cada uno
de los instrumentos aplicados, sin manipulaciéon alguna y libre de
prejuicios. Se tuvieron en cuenta los siguientes principios, de acuer-
do al informe Belmont de 1978: Veracidad, respeto a la autonomia,
no maleficencia, beneficencia, justicia y reciprocidad.

Para el andlisis de la informacion se usé el programa NVi-
vo en su version numero 12 realizando un andlisis de corte descrip-
tivo. Se codifico la informacion obtenida y se crearon en total cinco
categorias de andlisis: 1. Disponibilidad de los servicios, 2. Accesi-
bilidad fisica, organizacional y financiera, 3. Aceptabilidad de los
servicios, 4. Contacto con el servicio y 5. Oportunidades de acceso;
y sus respectivas subcategorias como se evidencia en la figura 1.
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RESULTADOS

Las barreras que encuentran las cuidadoras para disponer de los
servicios de salud estan relacionadas principalmente con el tiempo
para la atencién oportuna, dadas por situaciones como el venci-
miento de los contratos entre los prestadores de servicios de salud
con el respectivo asegurador, la suspension del tratamiento e inter-
mitencia terapéutica ocasionados por las demoras en las entregas
de los medicamentos. Lo anterior hace evidente la falta de una
atencion integral, que actla como barrera para el acceso a los
servicios de salud afectando la salud de los nifios y aumentando
de igual manera el tiempo de trédmite para la obtencion de citas
médicas, exdmenes, tratamientos y medicamentos.

Los procesos administrativos que afectan la oportunidad para la
entrega de medicamentos, insumos y transporte, hacen que la per-
cepcion sea negativa, asi mismo, la no disponibilidad de un espe-
cialista en la ciudad de origen de cada paciente limita el acceso
a los tratamientos estipulados, generando inconsistencia en estos.
De las 36 participantes, 34 cuidadoras ( 94,4%) acudieron a im-
plementar recursos juridicos, especificamente la accién de tutela,
por el no cumplimiento por parte de las empresas aseguradoras y
prestadoras del paciente pediatrico.

Es ofro factor comin identificado son las barreras en la
movilidad del paciente, al referir que previamente, en algunos ca-
sos, la EPS les facilitaba el transporte puerta a puerta al ser cons-
cientes del contexto del paciente, ya que la distancia y el medio
de transporte por el estado de salud de los pacientes tomar buses
infermunicipales con otfros usuarios los expone a multiples riesgos
que debilitan su salud. Muchas de las participantes han tenido
que pagar los medicamentos, exdmenes, el servicio de urgencia y,
sobre todo, los transportes para trasladarse hasta las instituciones
donde le hacen a los nifios sus tratamientos.

El inicio y seguimiento del tratamiento ha hecho que se

hospitalicen a los nifios en las ciudades donde se encuentran los
centros de referencia en cancer infantil, haciendo que las madres
tengan que salir de sus hogares y pospongan sus actividades ha-
bituales en sus ciudades de origen, dejando a sus otros hijos al
cuidado de sus abuelos, esposos o hermanos, y en este caso la
hija o hijo mayor se convierte en la persona responsable de sus
hermanos menores. Solo una participante tenia a su Unico hijo en
el tratamiento con céncer, por lo que su esposo también se traslado
con ellos a la ciudad de atencion.
El apoyo o la recriminaciéon que reciben las cuidadoras por parte
de sus otros hijos y sus familias tiene un alto impacto en sus esta-
dos de danimo, obteniendo fortaleza no sélo de sus familiares o
compaferas de la fundacion cuando no tienen el apoyo de sus
familiares, sino también de su fe en Dios, lo que ha llevado a que
en los hospitales se creen grupos de apoyo en el que se relnen
madres de nifios diagnosticados con céncer para orar. El vivir todo
el proceso de tratamiento de la enfermedad ha hecho que surjan
comportamientos de cooperacion y que se valore mas el tiempo de
vida con los hijos, poniendo en perspectiva las demas dificultades
que se les presentan.
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Figura 1. Mapa conceptual de categorias de andlisis. Elaboracién de los autores
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El tiempo que han permanecido en el hospital ha dado paso a que tengan experiencias buenas y malas, por ejemplo, de las positivas las
madres dicen:

" Yo de lo que sé del personal médico general, desde la persona que lleva los almuerzos, hasta el portero, para mi han sido muy buenas
personas, si muy especiales y fodas las enfermeras, y los doctores la verdad si fueron especiales con nosotros, con mi hijo, y siempre que
estuvimos ahi fue una atencion buena, muy buena por no decir excelente.” Participante en Medellin, noviembre 2018.

" Las positivas en quimio muy buena atencion, las enfermeras lo tratan con mucho carifio, en la fundacion todo bien, mucho apoyo emocio-
nal, de todo.” Participante en Santa Marta, noviembre 2018.

Y, por otro lado, como experiencia negativa cuenta una mama:

" La experiencia negativa que yo tuve en la Clinica fue con 2 enfermeras profesionales, mi hijo tenia la herida bastante infectada y focaba
curarle eso dia intermedio, y ninguna de las dos iba a curarle, yo les pedia eso a las auxiliares y ellas decian que no que eran las profesio-
nales y yo hablaba con ellas y me decian que no que esperara que llegara la otra profesional porque ellas no podian hacerlo, me tuvieron
como 5 dias que al nifio no le hicieron eso y a raiz de eso a mi hijo le dio una infeccion y tuvieron que reconstruir la herida, cortarle parte del
hueso y de la carne porque se estaba pudriendo porque no lo curaban a tiempo.” Participante en Cartagena, noviembre 2018.

No obstante, las participantes de las diferentes ciudades califican el servicio que han recibido en los hospitales como excelente, y sélo en
Santa Marta calificaron el servicio que han tenido en urgencias como bueno, pero en lo demds excelente.

Finalmente, las oportunidades de acceso a los servicios de salud han sido notablemente destacadas por las cuidadoras como las que les
han sido proveidas por parte de las fundaciones a las que pertenecen, pues gracias a estas han podido tener estadia mientras el nifio esta
en hospitalizacion, se encargan de su alimentacion, les dan pafiales, pafiitos, cremas, a veces ropa, les brindan el servicio de transporte o en
otros casos reunen dinero para el mismo, y les ofrecen asesoria juridica y psicoldgica para reclamar sus derechos para el acceso oportuno
a la salud y/o hacer frente de manera psicoafectiva al diagndstico de cancery el tratamiento.

Llama la atencion que todas las cuidadoras han sido vinculadas a las fundaciones por las trabajadoras sociales, psicologas o médicas de
los hospitales, todas mujeres.
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INVESTIGACION

DISCUSION

Segun Rodriguez ( 2017) el cancer infantil se afronta como un pilar
en politicas de salud puiblica, en el que, a pesar de mejorar las
técnicas de diagndstico temprano, la mortalidad sigue siendo alta
debido a las barreras que siguen existiendo en cuanto a garantias
médicas y tratamiento. Es probable que mejoren las tasas de sobre-
vida si se garantiza el acceso al aseguramiento, la prestacion de
servicios y la atencion oportuna necesaria en este tipo de pacientes
( Mostert et al., 2014) .

Indagar sobre barreras en salud es importante en la actualidad,
ya que refleja la verdadera calidad de atencion y las limitaciones
que tfiene el sistema de salud en Colombia y que paraddjicamente,
pese a que se invierten importantes recursos en salud, no se ven re-
flejados en la totalidad de cubrimiento a los pacientes. Es necesa-
rio entender que el abordaje de estos pacientes no se trata solo de
un enfoque clinico o econdmico, sino que es necesario realizar un
enfoque hermenéutico de tipo cualitativo, donde la necesidades
y las narraciones de cada uno de los cuidadores toman especial
importancia ( Sanchez, 2014) .

En otros estudios se mencionan barreras similares, donde es fun-
damental la carencia de recursos y las pocas garantias médicas
( Masika, Gottvall, Kohi, von Essen, & Dol, 2019) y se habla ademds
de la necesidad de implementar cuestionarios de riesgo biopsico-
social, donde se puede estratificar segun el riesgo y hacer aborda-
jes tempranos si se hacen necesarios ( Barrera et al,, 2018) .
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CONCLUSION

Las principales barreras que se encontraron en los cuidadores de
pacientes con diagnosticos de cancer infantil se relacionan con el
acceso a los servicios de salud y los tramites administrativos rela-
cionados al mismo, retrasando el diagndstico y el tratamiento. Los
cuidadores identifican dificultades para la continuacion del tra-
tamiento por carencia de los medios para efectuar el mismo, lo
que conlleva a la implementacion de recursos juridicos para hacer
efectivos los requerimientos de los pacientes dilatando aln mas el
proceso de atencion de los pacientes.

Se evidencia un cambio en los estilos de vida de las cuidadoras
principales ( frecuentemente las madres de los pacientes) , dado
que estds tienen que postergar sus estudios, cambiar su lugar de
residencia y abandonar su sitio laboral para dar continuidad a los
tratamientos de los pacientes. Este cambio también impacta al nd-
cleo familiar en sus multiples dimensiones ya que la mayoria de los
miembros de este tienen que modificar sus rutinas

Adicionalmente se da un impacto en los estados de dnimo de las
cuidadoras por parte de sus otros hijos y sus familias, ya que estos
pueden dar su apoyo o recriminacion, afectando la salud mental
de estas. El vivir todo el proceso de tratamiento de la enfermedad
ha hecho que surjan comportamientos de cooperacion y que se
valore mas el tiempo de vida con los hijos, poniendo en perspectiva
las demas dificultades que se les presentan.

Por todo lo anterior, se plantea que desde el sistema de salud se
debe apoyar a los pacientes con patologias oncolégicas infantiles
de manera multidisciplinaria. Ademds, se debe propender que los
pacientes con este tipo de patologias se encuentren en una ruta di-
ferencial de atencion en el sistema salud permitiendo la realizacion
de diagnosticos tempranos, ocasionando la adecuada continuidad
del tratamiento.
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