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RESUMEN

Elarticuloexpone unmarco tedricorelativo al camino de las personas con cancer através de los servicios,
con énfasis en su acceso alasaludy las barreras que enfrentan. Este esfuerzo forma parte de un estudio
mas amplio, cuyo objetivo es relevar y analizar el proceso de diagndstico y tratamiento oncoldgico desde
la perspectivadel paciente enla Argentinadurante el afio 2024. El articulo, en particular, busca presentar
parte de la literatura revisada en su marco y sentar las bases conceptuales necesarias para el desarrollo
de una estrategia metodoldgica en etapas posteriores.

El marco conceptual propuesto se destaca por su caracter innovador al integrar aportes provenientes de
diversas corrientes tedricas. Se establece un didlogo entre los enfoques vinculados al disefio y la gestién
del sistema sanitario vy sus instituciones (modelo de atencion), los estudios sobre acceso a la salud, v las
perspectivas que exploran los recorridos vy las experiencias de los pacientes. El interés por comprender
la perspectiva de los sujetos investigados v las dificultades que enfrentan requirid adoptar enfoques
atentos alos territorios y sus barreras, laintegralidad y la participacion. Ademas, conceptos como redes,
coordinacion, continuidad, etapas y episodios de cuidado adquieren un papel central en este esfuerzo,
dado el objetivo del estudio que enmarca esta revisién bibliografica.

Palabras clave: accesibilidad a los servicios de salud, atencion al paciente, barreras de acceso a servicios
de salud, perspectiva del paciente, diagndstico y tratamiento oncoldgico.

Framework for surveying and analyzing the oncological pathway from the patient’s perspective
ABSTRACT

The article presents a theoretical framework addressing the pathways of individuals with cancer
through healthcare services, with an emphasis on their access to care and the barriers they face. This
effort forms part of a broader study aimed at documenting and analyzing the process of cancer diagnosis
and treatment from the patient’s perspective in Argentina during 2024. Specifically, the article seeks to
present a portion of the reviewed literature and establish the conceptual foundations necessary for the
development of a methodological strategy in subsequent stages.

The proposed conceptual framework stands out for its innovative approach, integrating contributions
from various theoretical currents. It establishes a dialogue between perspectives related to the design
and management of the healthcare system and its institutions (care model), studies on healthcare
access, and approaches that explore patients’ pathways and experiences. The effort to understand the
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perspective of the individuals studied and the barriers they face necessitated the adoption of approaches
sensitive to territorial particularities, barriers, comprehensiveness, and participation. Furthermore,
concepts such as networks, coordination, continuity, stages, and episodes of care play a central role in
this framework, aligning with the objectives of the study underpinning this literature review.

Keywords: health services accessibility, patient care, barriers to access of health services, patient’s

perspective, oncological diagnosis and treatment.

INTRODUCCION

El articulo presenta el estado del arte y el marco con-
ceptual de un estudio cuyo objetivo es relevar y analizar
el proceso de diagnostico y tratamiento oncologico desde
la perspectiva del paciente en la Argentina durante el
ano 2024; especificamente, pone foco en caracterizar el
acceso a la salud de las personas con cancer y distinguir
las barreras principales que se les presentan. El estudio es
llevado adelante por una organizacion de la sociedad civil
dedicada a acompanar, mediante distintas propuestas,
a personas que atraviesan cualquier tipo de cancer. El
presente articulo tiene como finalidad proporcionar una
base solida para el desarrollo (en una etapa posterior) de
una estrategia metodologica que permita relevar de modo
sistematico las experiencias de las personas con cancer.

La propuesta tedrica que se despliega resulta nove-
dosa, ya que enlaza aportes de distintas corrientes: los
modelos tedricos vinculados al disefio y la gestién de
la salud y sus instituciones, la literatura sobre acceso vy,
por ultimo, las propuestas que atienden los recorridos
singulares de los pacientes. La intencion de conocer la
mirada de los sujetos estudiados y las barreras que se les
presentan obligé a atender perspectivas que ponen el
foco en los territorios, la integralidad y la participacion.

Con el fin de que el lector acceda a las principales
nociones que sostienen la investigacion, la revision
tedrica se organiza en tres ejes. El primero remite a los
modelos de atencion en salud. Menciona la diversidad de
modelos de atencion, desde el clasico modelo biomédico
hasta enfoques mas integrales. Presenta diversas miradas
sobre estos modelos: aquellas enfocadas en la observa-
cién del sistema sanitario y las perspectivas centradas
en el paciente. Destaca la importancia de considerar las
necesidades y experiencias de las personas usuarias en
la planificacién y prestacion de servicios, especialmente
en la atencion del cancer. El segundo eje hace hincapié
en el acceso al sistema de salud y considera aspectos que
pueden aparecer como barreras. Define la nocion de
acceso desde dos perspectivas: la primera parte desde la
oferta de servicios, y la otra perspectiva esta centrada en
las personas y considera caracteristicas tanto materiales
como simbodlicas. Se presentan dificultades que aparecen
con frecuencia entre las personas con cancer. El tltimo eje
presenta la nocion de “camino del paciente”. Considera
este camino en el sistema de atencioén y desde la pers-
pectiva del usuario. Refiere las interacciones del paciente
con diversos entornos de atencion, focaliza las etapas y
episodios de cuidado, y reconoce la complejidad de los

establecimientos y la influencia del contexto socioorga-
nizativo en su funcionamiento. Presenta las nociones de
continuidad y coordinacion en la atencion, y se exploran
los desafios y puntos criticos del camino del paciente,
con énfasis en el recorrido de las personas con cancer.

La propuesta presentada permite externalizar cono-
cimientos e ideas sobre la experiencia del paciente. Cada
punto del recorrido de los usuarios ofrece datos sobre re-
sultados de salud y resultados de experiencia que pueden
usarse como retroalimentacion para disefar los sistemas
de atencion. De acuerdo con la literatura, la experienciay
la satisfaccion del paciente son aspectos considerables a
la hora de evaluar la calidad de la atencién y que incluso
mejoran las tasas de supervivencia.

¢{Qué es un modelo de atencién en salud? Aportes para
situar el camino oncolégico

Entendemos por modelos de salud las formas de
organizar instituciones e incentivos, establecer normasy
reglas, crear y sostener relaciones; que favorecen ciertas
respuestas sociales y definen elecciones individuales y co-
lectivas. Estos modelos estan vinculados a constituciones
politicas y se relacionan con el modo de vivir, enfermar
y morir de las poblaciones. Suponen una definicién de
salud y enfermedad, como también modalidades de
vinculos entre diferentes actores, configuracion de los
servicios, formas de intervencion, etc. Los modelos de
salud cambian a lo largo del tiempo, de las sociedades
e, incluso, pueden coexistir distintos de ellos en forma
simultanea'4.

Tobar! propone que todo sistema sanitario se organiza
alrededor de tres componentes: modelo de gestiéon, mo-
delo de atencién y modelo de financiamiento. El modelo
de gestion refiere alos principios y los valores que guian el
sistema, y alas decisiones sobre su conduccion. El modelo
de financiacién atiende a cuestiones como la magnitud del
gasto en salud, las modalidades de asignacion de recursos
y el origen de los fondos. El modelo de atencién obliga a
pensar las acciones, prestaciones o servicios que se deben
brindar, a quién y la distribucion de la oferta.

Aqui ponemos foco en los modelos de atencién en
salud. Menéndez!, quien parte de la mirada de los pacien-
tes, indica que estos remiten a todas las actividades inten-
cionales asociadas a la atencion de los padecimientos. El
modelo de atencion mas clasico es el modelo biomédico.
El autor lo define como un conjunto de saberes, teoriasy
practicas forjados por el avance de la medicina cientifica,
que asigna un lugar central a los médicos y al hospital y
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coloca en un lugar subalterno a otras practicas, saberes y
teorias. Considera solo las dimensiones biologicas en la
generacion de la enfermedad y excluye otras dimensiones
(sociales, culturales, econémicas, etc.).

A fines del siglo XX, las limitaciones del modelo bio-
meédico, la critica a las instituciones médicas y los cambios
en el perfil epidemiolégico de la poblacién promovieron
que los Estados buscaran alternativas a la hora de pensar
sus modelos sanitarios. Estas situaciones, manifestadas
en la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria
de Salud (APS) de Alma Ata de 1978, propiciaron que los
sistemas de salud latinoamericanos buscaran nuevas mo-
dalidades de atencion, especialmente luego del siglo XXI.
En consecuencia, en el subsector publico, se comenzo a
trabajar en modelos de atencion centrados en la APS®.
Cabe aclarar que, segun la literatura revisada'*3, algunos
de los principales condicionantes del enfoque biomédico
y curativo incluyen: su mirada centrada en la enferme-
dad y en el individuo (que deja de lado determinantes
sociales, culturales y ambientales de la salud), los altos
costos asociados, la ausencia de un enfoque preventivo,
la desatencion de las desigualdades, entre otros aspectos.

Tobar* presenta una definicién del modelo de aten-
cion que parte de observar el sistema sanitario, mientras
que Menéndez'? lo hace desde una perspectiva centrada
en el paciente. Ambas conceptualizaciones resultan re-
levantes para nuestro estudio, que se propone identificar
como reconstruyen y qué sentidos le dan las personas con
cancer a su camino por los establecimientos sanitarios.
Procuraremos observar la atencién que se planifica y
ofrece desde el sistema de salud y lo que efectivamente
sucede en la practica.

Respecto de los modelos de atencion en general y
del cancer en particular, la literatura indica la mayor
eficacia de los modelos de atencion integrados, orga-
nizados en niveles de complejidad creciente, centrados
en los usuarios y que impulsan la atenciéon multidisci-
plinaria®. Particularmente, en Latinoamérica, diversos
autores proponen que la fragmentacion es causa de un
bajo desemperfio de los sistemas de salud y que las redes
de servicios son una estrategia para garantizar el acceso
a todos los niveles de atencion en paises con amplias
brechas de desigualdad”®. Estos modelos se alejan de las
propuestas mas verticalistas, centradas en la atencion
médica aisladay desarticulada, al ampliar el espectroy
dibujar estructuras matriciales que permiten mejorar
la supervivencia y la calidad de vida de las personas a
través de distintas combinaciones terapéuticas®. En este
marco, para la estrategia metodolégica del estudio en
curso, se disefaran herramientas orientadas a relevar
la existencia y el funcionamiento de las redes de aten-
cién en salud.

En busca de atencion: obstaculos y barreras en el acceso
Este apartado refiere al acceso a la salud, nocién
central para el estudio en curso. Antes de avanzar en su
definicion, merece la pena aclarar que (en linea con los
modelos de atencion integrales) entendemos la salud
desde una mirada amplia, dinamica e histérica. Su aten-
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cion excede el tratamiento de la enfermedad, en su lugar
incluye la prevencion, el alivio de los padecimientos y
la realizacion de acciones positivas'®!. Focalizamos la
atencion que brinda el sistema sanitario. Tomamos la
perspectiva de los pacientes, para poder analizar sus
estrategias y trayectorias en el proceso de diagnostico y
tratamiento oncol6gico™®.

Si bien en la Argentina el derecho a la salud es cons-
titucional y el subsistema de salud publico es gratuito
y universal, el acceso a la salud no siempre es facil y
aparecen problemas en el recorrido de las personas. La
segmentacion del sistema en tres subsistemas (obras so-
ciales, prepagas y sistema publico) no asegura ni ofrece
un paquete homogéneo de servicios a toda la poblacion.
Se genera una tension en torno a la posibilidad de los in-
dividuos de aportar alos servicios de salud y la capacidad
del subsistema de financiary gestionar esos fondos por un
ladoy, por otro lado, a que los sistemas publicos generen
mecanismos para brindar atencién a quienes no cuenten
con sistemas de aseguramiento'?. Aparecen limitaciones
econdmicas y también de cobertura. En consecuencia,
son diferentes variables las que entran en juego al pensar
el acceso al sistema de salud.

El acceso puede abordarse desde dos perspectivas
diferentes. La mas clasica se enfoca en la oferta de ser-
vicios, considerando sus caracteristicas y los factores
que facilitan o dificultan su utilizaciéon por parte de
los usuarios. Si bien estos aspectos son determinantes
para el uso de los servicios, no siempre son los Gnicos.
Por ello, resulta esencial adoptar una nocién de acceso
centrada en las personas. El acceso al sistema de salud
puede variar incluso entre quienes comparten una
misma area geografica y condiciones socioeconémicas
y culturales similares. Este concepto abarca no solo
las distancias fisicas y los medios de transporte, sino
también factores personales y familiares, la naturaleza
del servicio buscado y el contexto sociohistorico, entre
otras cuestiones!®-.

La tabla 1 presenta algunas barreras en el acceso a
la atencion desde una mirada centrada en los usuarios.

En el caso de los pacientes oncolégicos, la literatura in-
dica que aparecen barreras especificas para el tratamiento
y el diagnostico: insuficiente preparacion de profesionales
para diagnosticar, demoras en los diagnosticos, falta de
infraestructura en los servicios para realizar estudios,
gran cantidad de examenes solicitados, falta de recursos
econdémicos, distancia entre los hogares y los centros de
atenciéon de mayor complejidad, tiempos de traslado,
retrasos en la atencion, entre otras. El estigma que lleva
aparejado la palabra cancer hace que, a veces, en la co-
municacion del diagnostico aparezcan dificultades tanto
de profesionales para transmitirlo, como de pacientes
para asimilarlo'.

El camino oncolégico desde la perspectiva del paciente
Aqui se procura construir una definicién del camino
del paciente oncoloégico. Interesa especificar qué proceso
se relevara posteriormente en el estudio y, en especial,
identificar las etapas donde se centrara la atencion.
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Tabla 1. Tipos de barreras en el acceso a la atencion

Barreras geograficas

Afectan a quienes residen a grandes distancias de los establecimientos sanitarios. También
refiere a accidentes geograficos, falta de infraestructura o de transportes, que dificulten la

llegada a un servicio de salud

Barreras culturales o simbolicas

Ocasiones donde el modelo biomédico entra en colision con la cultura popular prevalente,
o los profesionales utilizan lenguas o costumbres diferentes de aquellas de los pacientes.
Representaciones, discursos y practicas de la poblacion que interfieren en la utilizacion de
los servicios. Desconocimiento de los usuarios sobre sus derechos. Dificultades de los sujetos

para reconocer sintomas o negacion del dolor

Barreras administrativas

Dificultades en relacién con la obtencion de turnos, horarios y autorizaciones de practicas
médicas. Estos problemas se producen por causas diversas: personal insuficiente o con poca

capacitacion, ausencia de redes, o servicios ineficientes

Barreras de cobertura

A veces los servicios de salud no disponen de los servicios o prestaciones necesarias para

satisfacer las demandas de la poblacion cubierta

Barreras econémicas

Dificultades paracostear el transporte al centro de atencion u otros costos totales o parciales

del tratamiento

Fuente: elaboracion propia'*'4

Dada la voluntad de atender a la perspectiva de las
personas usuarias y de acercarnos a lo que sucede en la
practica’, recuperamos una definicion de camino del
paciente novedosa, que no refiere a un sendero definido
y estructurado “desde arriba”. El camino del paciente
se entiende como la distribucién espacio-temporal de
encuentros de las personas con multiples entornos de
atencion en labusqueda de tratamiento o cuidados por un
padecimiento. Estos entornos refieren a: establecimientos
de salud, centros de atenciéon primaria, especialistas y
trabajadores del equipo de salud, etc. En cada contacto
con un servicio de atencion médica, la persona inte-
ractua con varios elementos del sistema; se vincula con
herramientas y tecnologias, con organizaciones, equipos
y otras personas. En el camino del paciente hay estadios,
que incluyen episodios de cuidado e interacciones de
profesionales de la salud y usuarios'®2°. Interesa conocer
en cada una de estas etapas, especialmente, las barreras
que se presentan o se construyen.

Los establecimientos sanitarios y sus servicios son
entidades complejas y cada sistema de trabajo local esta
influenciado por un contexto socioorganizativo mas
amplio. Cuentan con empleados que trabajan en grupos
profesionales que tienen una estructura interna, normal-
mente jerarquica, que orientalalaboryla perspectiva del
servicio segun las opiniones de la profesién dominante.
Estos grupos solo ven la parte del camino del paciente
de la cual son responsables. Asi, al referir al “camino del
paciente”, resulta central considerar su punto de vista. Las

personas usuarias se mueven horizontalmente a través de
los establecimientos de salud y, también, visitan distintos
establecimientos. Sus recorridos los llevan de unidad
en unidad, por lo que reciben cuidados de diferentes
equipos. El usuario es la inica persona que ve el camino
completo y posee la informacion que caracteriza toda la
experiencia asistencial y la eficiencia de los servicios y
decisiones?0-22,

Un enfoque que se ha difundido es el mapeo del ca-
mino del paciente, que permite representar la atencion
desde su perspectiva. Estos mapas se alejan de las visiones
estaticas, al ilustrar la relacion entre la personay la orga-
nizacién de servicios como dinamica y ubicua dentro del
sistema?®. La herramienta incorpora el recorrido fisico y
emocional con el objetivo de capturar el comportamien-
to, los sentimientos, las motivaciones y las actitudes del
paciente a lo largo de los episodios de atencion.

Cada etapa del recorrido ofrece datos sobre resultados
de salud y experiencia del paciente que pueden usarse
como retroalimentacién para redisenar los sistemas de
trabajo de atencién médica con vistas a promover su
adaptacion, aprendizaje y mejora?. La literatura revisada
indica que la experienciay la satisfaccion del paciente son
aspectos considerables a la hora de evaluar la calidad de
la atencién sanitaria. Incluso su consideraciéon mejora
las tasas de supervivencia. La participacion de las per-
sonas usuarias en el diseno, evaluacion y gestion de los
servicios sanitarios optimiza los procesos de atencion, la
calidad de los servicios y su capacidad de satisfacer las
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necesidades del paciente’. Vale mencionar que, debido
ala complejidad y el gran nimero de interdependencias
que existen dentro de muchos servicios de salud, puede
ser un desafio disefiar mapas de camino del paciente que
sean completos y accesibles??.

Para describir y analizar las dinamicas del camino del
paciente, es preciso ahondar sobre algunas nociones men-
cionadas. Los conceptos de continuidad y coordinacion
se encuentran vinculados al de acceso, ya que pueden
influir positiva o negativamente en este. La continuidad
de la atencion implica una relacion estable y prolongada
entre los usuarios y el equipo de salud o establecimiento,
que fomenta vinculos basados en la confianza y el cono-
cimiento cercano. Esto asegura una atencion longitudinal
centrada en la persona y no en la enfermedad. Por su
parte, la coordinacion refiere al enlace entre los servicios
o establecimientos con vistas a que las personas usuarias
reciban atenciéon y seguimientos adecuados. Es esencial
para lograr la integracion y continuidad en la atencion
entre los distintos niveles de atencion e incluye aspectos
como lareferencia, el acompanamiento y la contrarrefe-
rencia. También implica que los profesionales conozcan
los problemas o eventos que con anterioridad hayan afec-
tado al paciente, como los servicios por él utilizados?*-%.

Las vias de atencion de las personas con cancer son
heterogéneas y, también, sus caminos, incluso entre
quienes padecen un mismo tipo de cancer?2. De todos
modos, procuraremos identificar algunas cuestiones en
comun. La literatura seflala algunos puntos para que el
recorrido de estos pacientes, desde su perspectiva, sea
positivo: la presencia de un equipo interdisciplinario;
la informacién; la comunicacion certera; la empatia y el
apoyo entre pacientes, cuidadores y el equipo de salud;
la eleccion del tratamiento; el acceso a la innovacion; la
flexibilidad en el camino; el facil acceso a la clinica des-

Etapas
Episodios de cuidado

Camino del
Paciente

Perspectiva de 1as personas usuarnas
Barreras
Integralidad
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pués de la cirugia; la coordinacion y la continuidad de
la atencion. En muchos paises latinoamericanos, por las
caracteristicas de sus sistemas sanitarios, estos puntos no
se alcanzan y las personas con cancer enfrentan dificulta-
des que pueden ir desde problemas en la comunicacién
o deshumanizacién de entornos asistenciales, hasta frag-
mentacion entre niveles de atenciéon o dificultades en el
acceso a medicacién, examenes o atencion!6:27.28,

El camino del paciente con cancer tiene distintas eta-
pas. Aqui reconocemos cinco: diagnostico, tratamiento,
seguimiento, alta y cuidados paliativos. Estas etapas no
necesariamente son consecutivas, no todos los pacientes
recorren todas las etapas y algunas personas pueden
transitar mas de una vez la misma etapa'®!192,

DISCUSION / CONCLUSION

El articulo presenta una breve revisiéon de literatura
y el marco conceptual de un estudio cuyo objetivo es
relevary analizar el proceso de diagndstico y tratamiento
oncologico desde la perspectiva del paciente en la Argen-
tina durante el afio 2024. El énfasis del estudio esta en
caracterizar el acceso a la atencioén de esta poblacion y
distinguir las barreras que enfrenta. Conocer el camino
de las personas con cancer y sus caracteristicas le per-
mitird a la organizacién civil que lo impulsa a producir
informacion de calidad, actualizada y accesible que pueda
ser utilizada por otras organizaciones privadas, estatales
y de la sociedad civil. Este articulo, especificamente,
tiene como finalidad proporcionar una base sélida para
el desarrollo posterior de una metodologia que permita
conocer de modo sistematico las experiencias de las
personas con cancer.

El marco conceptual presentado es innovador, ya que
integra contribuciones de diversas corrientes. Como da
cuenta la figura 1, a continuacién, se ponen en dialogo

Coordinacién
Continuidad

Modelo de Atenci

Figura 1. Sintesis de la propuesta conceptual desarrollada.

Fuente: elaboracién propia.
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los enfoques teodricos relacionados con el disefio y la
gestion del sistema de salud y sus instituciones (modelo
de atencion), los estudios sobre acceso y, finalmente, las
perspectivas que analizan los trayectos y experiencias de
las personas usuarias (camino del paciente). El interés por
comprender la perspectiva de los sujetos investigados y
las dificultades que enfrentan requirié adoptar enfoques
atentos a los territorios y sus barreras, la integralidad y
la participacion. Asimismo, nociones como redes, coor-
dinacién, continuidad, etapas y episodios de cuidados se
tornan centrales para considerary definir, dado el objetivo
del estudio que enmarca esta revision bibliografica.

Por ultimo, interesa destacar algunas limitaciones
enfrentadas durante el desarrollo del articulo. La falta de
literatura especifica sobre los recorridos de las personas
con cancer a través de las instituciones sanitarias y las ba-
rreras que enfrentan para acceder a la atencion represento
un desafio para la construccion de la propuesta tedrica.
Ademas, dado que el estudio fue financiado por una or-
ganizacion de la sociedad civil, los recursos disponibles,
tanto econémicos como humanos, fueron limitados, lo
que condicioné algunos aspectos de su desarrollo.
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