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Resumen

En este articulo se abordan los itinerarios terapéuticos de nifios/as con cancer en
Argentina a partir del andlisis de narrativas de sus madres, en el contexto de las migra-
ciones producidas desde el noroeste y noreste argentino hacia la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires con el objeto de acceder a diagndsticos y/o tratamientos médicos no
disponibles en sus lugares de origen. La metodologia consistié en un trabajo de campo
etnografico desarrollado en un hospital publico de pediatria de referencia nacional,
asi como también, una fundacién y un hotel en donde se hospedan algunas de estas
familias durante estos periodos. El objetivo del articulo es analizar las diversas acciones
desplegadas por los sujetos frente a la enfermedad en términos de tacticas articuladoras
del proceso de atencion.

Therapeutic itineraries developed by mothers of children with can-
cer in Argentina: Tactics of care and access to health

Abstract

This article addresses the therapeutic itineraries of children with cancer in Argentina,
based on the analysis of their mothers’ narratives, in the context of migrations from
the Argentine Northwest and Northeast towards the Autonomous City of Buenos Aires
in order to access diagnoses and / or medical care that are unavailable in their places
of origin. Ethnographic fieldwork was carried out in a public pediatric hospital of
national reference, as well as at a foundation and a hotel where some of these families
stayed during these periods. The article aims to analyze the various actions deployed
by these mothers against the disease in terms of tactics that articulate the care process.
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Itinerarios terapéuticos desenvolvidos por maes de meninos e meni-
nas com cancer na argentina. Cuidados de satde e tdticas de acesso

Resumo

Este artigo aborda os itinerarios terapéuticos de criangas com cancer na Argentina,
com base na analise nas narrativas das maes, no contexto das migra¢des produzidas
do noroeste e nordeste da Argentina com dire¢do a Cidade Auténoma de Buenos Aires
para acessar diagndsticos e/ou tratamentos médicos néo disponiveis em seus locais de
origem. A metodologia consistiu em um trabalho de campo etnografico desenvolvido
em um hospital ptblico pediatrico de referéncia nacional, em uma funda¢éo e em um
hotel onde algumas dessas familias permanecem durante esses periodos. O objetivo
do artigo ¢ analisar as diversas a¢cdes desenvolvidas pelas mées perante a doenga em
termos de taticas articuladoras no e do processo de atencio.

Introduccion

— ¢Cémo fue que llegaron aca? - le pregunté a Fatima, una mujer santiaguefia
que hacia cinco meses se encontraba en Buenos Aires cuidando de su hija de
cuatro afios, quien atravesaba un tratamiento médico por una leucemia.

—Uh, si supiera todo lo que pasamos hasta llegar acd... lo que nosotros pasamos
hasta llegar acd, no se lo deseo a nadie.

(Diario de campo, Fundacién, o2 de Mayo de 2013)

En el campo de la antropologia de la salud, asi como también de la salud colectiva, se
reconoce cada vez mas la importancia de la perspectiva de los y las usuarios/as de los
servicios a la hora de evaluar el funcionamiento del sistema sanitario (Santos-Filho,
2007; Pinheiro y Martins, 2009). Esto no implica considerar un/a sujeto/a abstracto/a,
sino, por el contrario, sujetos/as activos/as, creativos/as, que se reapropian del espacio
“organizado por las técnicas de produccion sociocultural” (De Certeau, 1994, p. 41) para
constituirse en “mediadores” (Latour, 1999, en Bonet, Tavares, Saraiva Campos, Busta-
mante, Rodrigues, 2009, p. 248), donde agencia y estructura se articulan en un mismo
proceso. En el ambito de la biomedicina, no obstante, “todo lo que tuvimos que pasar
hasta llegar acd”, narrado por Fatima, suele quedar relegado frente a la urgencia de la
necesidad de rapida atencion y las intervenciones médicas que una enfermedad de este
tipo suponen. Las historias de viajes, traslados, formas de organizacién social para que
el tratamiento pueda llevarse a cabo son, de este modo, ubicadas en un segundo plano.

A fin de otorgar centralidad a las perspectivas de los y las sujetos/as, el objetivo de este
articulo es analizar los itinerarios terapéuticos desarrollados por madres de nifios/as
afectados por cancer en Argentina en el marco de las migraciones producidas desde
el noroeste (NOA) y noreste (NEA) argentino hacia la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires (CABA) para su atencion médica.

El término itinerario terapéutico designa a “todas las actividades desarrolladas por los
individuos en la busqueda de tratamiento por una dolencia o aflicciéon” (Alves, 2015,
p- 30), es decir, refiere a las acciones de busqueda de tratamientos o cuidados frente
a un padecimiento determinado. Estas acciones no se orientan racionalmente ni se
restringen al hospital, sino que se corresponden con el “mundo de vida y el campo de
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posibilidades de tratamiento disponibles en el universo de los actores” (Alves, 1993,
p- 33). Alo largo de estos recorridos intervienen diferentes actores y redes sociales, asi
como también se utilizan distintas formas de atencidén que expresan construcciones
subjetivas, individuales y colectivas acerca de un determinado proceso de atencion y
unas formas de tratamiento (Cabral, Martinez-Hemaez, Andrade, Cherchiglia, 2011)
considerando, a su vez, que las personas utilizan distintas formas de atencion (Klein-
man, 1988; Menéndez, 2003) y no exclusivamente la biomedicina.

En Argentina, el cancer constituye la primera causa de muerte por enfermedad en
nifios/as! de cinco a catorce afios y la segunda en ninos/as de cero a cuatro afios
(Direccién de Estadisticas e Informacion de la Salud (DEIS), 2011). Segun el Instituto
Nacional del Cancer (INC), aproximadamente 400 nifios/as mueren anualmente de
cancer, siendo el “diagndstico tardio, la dificultad en la derivacién en tiempo y forma,
las complicaciones en el tratamiento y en algunos casos, la falta en el cuidado integral
del paciente” (INC, 2018, s.p), las principales causas identificadas.

El 80% de los casos diagnosticados en el pais son atendidos en el sistema publico de
salud de manera gratuita y centralizada (Moreno y Abriata, 2010).% Se reconoce que
existen diferencias significativas entre la mortalidad de tumores y la cobertura de estra-
tegias de prevencion en las distintas provincias del pais (Kremer, 2007), siendo las
regiones del NOA y NEA las mas desfavorecidas (Registro Oncopedriatrico Hospita-
lario Argentino, 2012). A su vez, en Argentina, mas de un 50% de los nifios con cancer
tienen dificultades en el acceso a un centro de salud (Dussel et al., 2014). La falta de
profesionales capacitados y de recursos tecnolégicos dan lugar a derivaciones médicas®
desde los hospitales provinciales hacia aquellos ubicados en su mayoria en el Area
Metropolitana de Buenos Aires (AMBA), fenémeno que se denomina “migracion asis-
tencial” (ROHA, 2012). El Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino define esta
migracién como “el traslado del paciente de la provincia de origen/residencia a otra
provincia® (ROHA 2013, p .24) y reconoce que los/las nifios/as que migran desde una
provincia con indice de desarrollo bajo y medio tienen mayores posibilidades de super-
vivencia que aquellos que no migran (ROHA, 2012). No obstante, son frecuentes las
derivaciones tardias que conllevan a una “pérdida de oportunidades terapéuticas”
(Moreno y Abriata, 2010, p. 45). Asimismo, los traslados que se producen por fuera de
las redes institucionalizadas de referencia son habituales, siendo que muchos/as adul-
tos/as responsables de estos/as nifios/as se trasladan por sus propios medios desde sus
lugares de origen hacia la CABA en busca de soluciones, diagndsticos y/o tratamientos
que no obtuvieron en sus lugares de residencia (Vindrola Padros, 2011; Wainer, 2015;
Vindrola Padros y Brage, 2017; Brage, 2018a).

Como sugieren Pinheiro y Martins (2009), el enfoque de los itinerarios terapéuticos
permite hacer hincapié en la “perspectiva del usuario” y en los “arreglos organizativos
alo largo de las experiencias de enfermedad” (p. 18), al tiempo que “visibiliza la plu-
ralidad de conocimientos, practicas y demandas de atencién en el campo de la salud,
que operan en la reafirmacion del derecho a la salud” (Pinheiro, Gerhardt, Nicolodi y
Gomes da Silva, 2016, p. 13). Asimismo, por medio de un itinerario terapéutico puede
“abrirse una ventana para la evaluacion del sistema [...]” (Bonet et al, 2009, p. 248),
dado que estos recorridos dejan entrever las tensiones resultantes de la interaccion entre
las experiencias de las personas y las respuestas —o la falta de respuestas— brindadas por
los servicios de salud (Bellato, Aratjo y Castro, 2008). Si bien el presente articulo no se
propone una evaluacion del sistema de salud, el enfoque de los itinerarios terapéuticos
permite mostrar que la perspectiva de los/las usuarios/as es clave para entender los
modos en que funciona el sistema sanitario en estos casos.

En esta linea, en las paginas que siguen intentaré mostrar que en el desarrollo de estos
recorridos las madres de los/las niflos/as entretejen tacticas sin las cuales la atencién
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1. Reconociendo que la infancia
representa una construccién
histérica que varia conforme
alos diferentes grupos cultu-
rales, por razones operativas

se utiliza el criterio de infancia
(de o a 15 afios) sugerido por la
Organizacién Mundial de la Salud
y el Instituto Nacional del Céncer,
Ministerio de Salud de la Nacidn,
para referir al cancer infantil.

2. El tratamiento de esta enfer-
medad en Argentina se provee de
manera gratuita con una cobertura
de medicamentos del 100%, si-
guiendo los protocolos aprobados
por el Ministerio de Salud de la
Nacion.

3. Se denomina derivaciéon médica
al proceso de transferencia de un
paciente de un servicio a otro o

de un hospital o centro de salud
hacia otro de mayor complejidad.
En Argentina, el sistema de salud
posee autonomia en las distintas
provincias y se encuentra organiza-
do por niveles de atencién segtin

el grado de complejidad de las
enfermedades. El primer y segundo
nivel se caracterizan por estar
descentralizados en provincias y
municipios, cada cual regulado por
su respectiva jurisdiccion. El tercer
nivel de atencién, que comprende a
las instituciones especializadas en
enfermedades de alta complejidad,
se encuentra mayoritariamente
centralizado en Buenos Aires, pese
aque en la dltima década se ha
promovido su descentralizacién a
partir de la construccién de hospi-
tales en las diferentes provincias,
la capacitacién y formacion de
recursos humanos y la implemen-
tacion de redes de comunicacién a
distancia.
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de esta enfermedad no seria posible. La eleccion por las perspectivas de las madres se
corresponde con que son ellas quienes, frecuentemente, asumen el cuidado de los/las
nifos/as, pese a que también se ha observado a otros/as adultos/as desempenando la
funcion de cuidadores/as primarios/as. En este sentido, no se analizan las experiencias
directas de los/las nifos/as, sino las de sus cuidadoras primarias. Ademas de corres-
ponderse con un dato empirico —presencia mayoritaria de mujeres en los hospitales
pediatricos-, esta decision se correspondid con que en el ambito biomédico existe una
tendencia a invisibilizar las tareas de cuidado desarrolladas por las familias y/o comuni-
dades, pese a que estas constituyen el nodo central sobre el cual se estructura la atenciéon
biomédica (Menéndez, 2003). Asi, el articulo busca otorgar centralidad a las practicas
de estas mujeres en tanto figuras de accién (Kleinman, 2013) en el terreno publico.

Elarticulo esta estructurado en cuatro apartados, ademas de la introduccion y las pala-
bras finales. En el primero se desarrolla la metodologia que sustento la investigacion.
En el segundo apartado se brindan algunos lineamientos tedricos y de campo que
permitieron una transformacion central en el curso de la investigacion, referido esto
al desplazamiento de la categoria biomédica de “migracion asistencial” a la categoria
antropoldgica de itinerario terapéutico. En el tercer apartado se busca articular los datos
empiricos con discusiones teéricas sobre agencia y estructura. A partir de alli, en el
cuarto se analizan las principales acciones llevadas a cabo por los sujetos a lo largo del
desarrollo de sus itinerarios terapéuticos, y se brindan algunas caracteristicas de estos
recorridos que permiten entender estas acciones en términos de tacticas. Finalmente,
en las conclusiones se retoman los argumentos centrales desarrollados en este articulo
y se presenta una sintesis de las principales contribuciones.

1. Estrategias tedrico-metodoldgicas

Los resultados que se exponen en el presente articulo se desprenden de una investiga-
cién doctoral® basada en un trabajo de campo etnogréfico desarrollado entre marzo
de 2013 y diciembre de 2015 en tres ambitos primordiales: un hospital publico de
pediatria ubicado en la CABA, un hotel ubicado a 300 metros de aquel, donde se hos-
pedaban, aproximadamente, veinticinco familias que se encontraban realizando tra-
tamientos y/o controles médicos en dicha institucion y, por ultimo, una fundacién
especializada en brindar soporte a familias y a nifios/as afectados/as por esta enferme-
dad. El proyecto fue evaluado y aprobado por la Direccién Asociada de Docencia e
Investigacion y el Comité de Etica del hospital donde se llevo a cabo el trabajo de campo.

Las técnicas de la investigacion etnografica (Guber, 2011) utilizadas consistieron en
observacion participante y entrevistas en profundidad, asi como también conversacio-
nes informales, tanto con profesionales como con madres y padres de los y las nifios/as.
En cuanto a las observaciones, estas se llevaron a cabo en los tres ambitos mencionados:
en la fundacién participé durante un ao del “Grupo de Padres”, destinado a madres,
padres y familiares de nifios/as afectados/as con cancer; dentro del hospital, transité
los pasillos, el hall central, el patio externo, el hospital de dia oncoldgico, las salas de
internacién y el servicio social, entre otros y, finalmente, en el hotel pude acompanar
charlas y reuniones entre madres en el patio principal y realizar entrevistas dentro de
las habitaciones. En articulacion con las observaciones, desarrollé un total de 17 entre-
vistas semiestructuradas en profundidad, abiertas y no dirigidas a 13 madres y cuatro
padres de nifios y nifias que se encontraban realizando tratamiento en el hospital y que
habian migrado desde alguna provincia del NOA y NEA. Estas personas pertenecian
a sectores sociales bajos y, por lo tanto, la hospitalizacién venia acompafnada de una
agudizacion de sus vulnerabilidades sociales y el deterioro de la economia doméstica,
sumado a la pérdida de empleo.
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La forma de identificacion de estas personas tuvo lugar en los diferentes ambitos de
desarrollo del trabajo de campo, en ocasiones, por indicacion de las/los profesionales,
quienes me brindaban informacion relativa a su lugar de procedencia, consultada en
las bases de datos de hospital. Las entrevistas se desarrollaron con posterioridad al
proceso de consentimiento informado, momento en que se brindé informacién acer-
ca de los objetivos de la investigacion, la modalidad de publicacion de resultados y se
explicitd la participacion voluntaria, asi como también la posibilidad de abandonar la
entrevista en cualquier momento.’

La tesis se focaliz6 en las practicas de cuidado desarrolladas por parte de madres y
padres de los y las nifios/as y no incluyd las experiencias directas de estos/as, pese
a que estuvieron presentes en todas las entrevistas. Si bien en algunas ocasiones se
observo a otras personas adultas responsables del cuidado de los y las niflos/as —como
abuelas, tias, tutoras, cuidadoras hospitalarias, etc.—, en su mayoria se traté de madres
y en menor medida, padres. De alli que se hayan priorizado las experiencias de ellas.
Puntualmente, en este articulo se analizaron algunas narrativas de madres que permiten
identificar acontecimientos centrales de estos recorridos y, por eso, no me centraré
en la reconstruccion especifica de un itinerario terapéutico. Me interesa, en cambio,
trazar elementos comunes presentes en los relatos que permiten pensar sus acciones
en términos de tacticas.

La perspectiva tedrico-metodologica adoptada parte de considerar que un itinera-
rio terapéutico conforma una “experiencia vivida real” (Alves y Souza, 1999, p. 134)
enmarcada en contextos sociales, politicos y econémicos y en el mundo cotidiano de
los propios sujetos. Siguiendo a Rabelo y Souza (2003), un itinerario terapéutico posee
una estructura hermenéutica que implica una operacion reflexiva de regresion en la
cual se retoma una configuracién previa de significado. Esta operacion se constituye
en funcién de un sentido de pertenencia y familiaridad con el entorno social en el
que tienen lugar las acciones y proyectos cotidianos. De esta manera, un itinerario
terapéutico conforma una unidad cuando los sujetos se remontan al pasado e inter-
pretan estas experiencias de acuerdo con sus circunstancias actuales (Rabelo, Alves y
Souza, 1999), lo que permite conferir sentido y ordenar coherentemente las acciones
fragmentadas. Esto implica revivir y recordar acontecimientos, emociones, entre otras
diversas situaciones vivenciadas en el pasado. Las narraciones, de este modo, entendi-
das como instancias de accion (Rabelo et al., 1999), constituyen la puerta de acceso a
la experiencia de los sujetos en sus busquedas terapéuticas. Al analizar los itinerarios
terapéuticos se consideraron, no unicamente los relatos, sino también los ambitos de
produccién de estos, los cuales fueron muy variados segun el ambiente y el momento
particular en que fueron narrados. Asimismo, se tuvieron en cuenta el lugar de pro-
cedencia de los sujetos, el género, la clase social, sus redes de parentesco y los modos
de organizacién social.

2. De la “migracion asistencial” a los itinerarios terapéuticos

Al igual que el testimonio de Fatima, citado al inicio del texto, le pregunté a otras
madres, también oriundas de otras provincias, acerca de cdmo habian llegado al hos-
pital. En sus respuestas, detallaron los diferentes acontecimientos que habian tenido
que atravesar en sus lugares de origen, tanto para obtener un diagnostico como para
acceder a un tratamiento médico para sus hijos/as. Sus narrativas develaban falencias en
los sistemas sanitarios provinciales, asi como también desigualdades en la distribucién
de servicios de salud. A su vez, al relatar los episodios de la enfermedad, articulaban
situaciones de su vida cotidiana y de su entorno social y comunitario. Esto ultimo
sucedia tanto en las narrativas del pasado como en las del presente y en sus proyeccio-
nes a futuro. De esta manera, para indagar en el fenémeno de la migracién, se hacia
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5. Todas las entrevistas fueron
registradas con grabador y trans-
criptas por la investigadora. A fin
de respetar el anonimato de los
sujetos de estudio, los nombres
que se exponen en este articulo
son ficticios.
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necesario tener en cuenta los recorridos ocurridos previamente, para identificar, no solo
los motivos que las habian conducido a tomar la decisién de migrar, sino las vivencias
enraizadas en sus mundos cotidianos.

A medida que fui aproximandome a las experiencias de estas madres, la nocién de
“migracion asistencial” comenzd a resultarme inapropiada. En primer lugar, porque
ellas no se referian a la migracion de esa manera. Ellas contaban historias con un orden
narrativo en el que todo era importante; no solo la migracién, no solo la enfermedad
en tanto mero hecho bioldgico, sino que en estas historias se entretejian secuencias de
hechos que hacian a la experiencia de sus hijos/as respecto de aquella. Los aconteci-
mientos estaban ligados a la vida cotidiana dentro de su comunidad y/o familia, y abar-
caban tantas preocupaciones respecto del cuidado de otros/as hijos/as y la economia
doméstica, e incluso angustias por la pérdida de empleo y otras actividades.

La nocién de migracioén asistencial, por otro lado, refiere a los procesos por los cuales
las personas viajan como parte de un procedimiento de derivacién médica, omitiendo
que un gran nimero de estas personas lo hacen “por cuenta propia”. De hecho, las
primeras madres a las que conoci habian viajado de manera individual en 6mnibus.
Una de ellas habia llegado desde Posadas con sus dos hijos; el mas pequefio, enfermo
y dolorido. Luego de llevar en reiteradas oportunidades hasta el centro de salud de
su ciudad al niflo de cuatro aflos, con sintomas tales como fiebre, rengueo, vémitos
y “quejas” de dolor; y de que las respuestas médicas fueran sucesivamente: “no tiene
nada’, “dele ibuprofeno’, etc., Paula contd que volvié a su casa, armé un bolso y se
fue directo a la terminal de 6mnibus con ambos hijos. Viajé 18 horas y, al llegar a la
CABA, fue directo al hospital, donde dos dias después el niflo recibi6 el diagndstico de
leucemia. La decision de viajar, en el caso de Paula, se vio favorecida por el hecho de
que su hermano vivia en Buenos Aires y fue él quien le sugiri6é que viajaran, ademas
de ofrecerle hospedaje en su casa.

Teniendo en cuenta estos recorridos, la nocién de “migracién asistencial” no solo no
aplica a este tipo de casos —que, para mi sorpresa, eran muchos- sino que, ademds,
omiite a la persona responsable de acompanar y cuidar al/la nifio/a, asi como también las
diversas formas de organizacion social y comunitaria para enfrentar las desigualdades y
los obstaculos que se les presentan y los recursos que movilizan, tanto materiales como
simbdlicos y sociales, etc. Tampoco se incluyen dentro de esta nocién de migraciéon
asistencial los factores econdmicos, sociales, histdricos y culturales que pudieran incidir
en las decisiones de viaje.

En funcién de todo lo anterior, estos traslados no pueden explicarse como meros des-
plazamientos geograficos, ni tampoco pueden reducirse a un simple procedimiento
burocratico-administrativo de referencia y contrarreferencia médica, sino que deben
abordarse en estrecha articulacion a eventos y acontecimientos ocurridos previamente
y a factores estructurales mayores como la pobreza y la distribuciéon desigual de los
recursos sanitarios, que conforman la base sobre la cual se disefian estos itinerarios
terapéuticos (Brage, 2018).

Como ya he sefalado, la distribucién desigual de servicios de salud, asi como la falta
de recursos y profesionales y la disponibilidad diferencial de medios de transporte
-seguin la zona de residencia- inciden en el acceso a los servicios de salud, la calidad
de la atencidn y, finalmente, en las posibilidades de obtener respuestas médicas frente
a esta dolencia.

Las migraciones producidas para la atencion del cancer infantil evidencian, de este
modo, desigualdades en el acceso y distribucion de los servicios de salud, asi como
también falencias en algunas regiones del pais para diagnosticos, asistencia médica y
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acompafiamiento (Vindrola Padros, 2011; Wainer, 2015, Brage, 2018). Sin embargo,
pese a que resulta innegable el peso que ejercen estos elementos en el desarrollo de los
itinerarios terapéuticos, no es posible reducir las acciones de los sujetos unicamente
a una determinacion de las estructuras sociales, puesto que existen otros factores que
ejercen influencia, comenzando por la capacidad de las personas y comunidades de
movilizar recursos y de accionar en funcién de sus posibilidades simbolicas, sociales
y materiales (Brage, 2018). En esta direccidn, siguiendo a Alves y Souza (1999), el
reconocimiento de la influencia de las estructuras sociales en las acciones humanas no
implica que ellas sean decisivas en la eleccion terapéutica. Es necesario, diria Barnes
(1980), “estudiar los sistemas en accion, es decir, las tacticas y estrategias y no simple-
mente las reglas de juego” (p. 301), conociendo lo que los sujetos desean y lo que hacen
para conseguirlo (Ortner, 1981).

En este sentido, la nocion de itinerario terapéutico que utilizo se inserta en discusiones
mas amplias de la antropologia. Esto se relaciona con que “la antropologia de la salud
esta sometida a las mismas inquietudes e interrogantes que impulsan el conjunto de la
teoria social” (Alves y Rabelo, 1998, p. 115). Si bien el vinculo entre agencia y estruc-
tura remite a un amplisimo debate teérico® que excede los objetivos de este articulo,
en términos muy generales, es posible entender esta articulacion como la relacion entre
las acciones humanas y aquello que, segun Ortner (1984), podriamos llamar el sistema.
Dentro de la linea de trabajos centrados en la praxis y/o accidn, esta autora identifica
un elemento comun: el énfasis en la agencia y el accionar de las personas. Ortner
propone pensar esta relacion a partir de la nocién de “juegos serios’, donde las perso-
nas, jugando activamente, intentan cumplir sus metas y proyectos culturalmente sig-
nificativos, involucrando tanto rutinas como acciones intencionales: “La perspectiva
de los juegos serios presupone a actores culturalmente variables (y no universales) y
subjetivamente complejos (y no predominantemente racionalistas e interesados en si
mismos)” (Ortner, 1984, p. 46). En los juegos serios, las decisiones y acciones de las
personas son claves de transformacion, al desafiar las reglas definidas desde la estruc-
tura.

Esto ultimo resulta fundamental en la perspectiva adoptada puesto que, si bien se
reconoce que las estructuras sociales ejercen un peso sobre los modos de enfermar,
curar y morir, al tefir las subjetividades de desigualdad y sufrimiento (Das, 2006), se
considera que las personas son protagonistas de sus procesos de transformacién en sus
propias vidas, puesto que crean, también, formas particulares de enfrentar el peso que
las estructuras les imponen y para hacer “habitable la cotidianeidad” (Ortega, 2008, p.
160). En este sentido, siguiendo a Das (2006), es necesario considerar que las victimas,
aun en contextos de sufrimiento, violencia e injusticia, también generan nuevos con-
textos de modo que esos mundos cotidianos deben ser comprendidos como espacios
de disputa, reconociendo la agencia de las personas que sufren.

3. “Y... con el tiempo una aprende a moverse”

Pensando en términos de las estructuras sanitarias, sabemos que las instituciones y
los sistemas sanitarios elaboran estrategias para brindar respuestas a las personas de
acuerdo con los contextos donde estas se insertan. Al mismo tiempo, cada institucion es
un mundo de relaciones sociales particulares, de acuerdos, negociaciones y burocracias
variadas en cada jurisdiccion. Asi, tanto las perspectivas respecto del cancer infantil
de los y las profesionales, como las acciones terapéuticas que implementan, varian y
difieren segtin los contextos sanitarios y los recursos disponibles en cada provincia, lo
cual incide en la calidad de la atencion brindada (Brage, 2018).
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6. Para una mayor profundizacién
sobre estos debates se sugiere

la lectura de Theory of Anthropo-
logy Since the Sixties (1984), de la
antropéloga norteamericana Sherry
Ortner.
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7. El sistema de salud de Argentina
esta compuesto por tres sectores:
publico, de seguridad social y
privado. El sector publico compete
a los ministerios nacional y provin-
cial, y lared de hospitales y centros
de salud publicos que prestan
atencién gratuita. Dicho sistema
se financia con recursos fiscales y
recibe pagos ocasionales de parte
del sistema de seguridad social
cuando atiende a sus afiliados. El
sector del seguro social obligatorio
estd organizado en torno a las
obras sociales (OS), que aseguran y
prestan servicios a los trabajadores
y sus familias. La mayoria de las
OS operan a partir de contratos
con prestadores privados y se
financian con contribuciones de
los trabajadores y patronales. El
sector privado esta conformado
por profesionales de la salud y
establecimientos que atienden a
demandantes individuales, a los
beneficiarios de las OS y de los
seguros privados. Este sector tam-
bién incluye entidades de seguro
voluntario, llamadas empresas de
medicina prepaga, que se financian
sobre todo con primas que pagan
las familias y/o las empresas.

8. Las casas de las provincias son
organismos dependientes del
Ministerio de Justicia y Derechos
Humanos de la Nacién. A través
de Asistencia Social, cada casa de
la provincial es responsable de
otorgar alojamiento a familiares
de enfermos en caso de que lo
requieran.

La derivacién médica supone la asignacion de un medio de transporte para que el/la
nifno/a realice el viaje junto a un/a acompaiante, un hospedaje y un subsidio para
alimentacion. Frecuentemente, son los municipios donde el o la nifio/a reside a quie-
nes corresponde brindar estos servicios, los cuales se gestionan desde el hospital de
referencia a través del servicio social. Si el/la nifio/a tiene obra social,” entonces, esta
es responsable de garantizar tales requerimientos, asi como también de cubrir los
gastos de medicamentos. En caso de que no cuente con cobertura, compete al gobier-
no provincial asumir los gastos de su tratamiento, traslado y estadia en la CABA, por
intermedio de las casas de las provincias.® Frecuentemente, la derivacion médica es un
proceso engorroso y requiere que las personas aprendan a navegar (Brage, 2018) por
los mares burocratico-administrativos de los sistemas sanitarios. Vale sefialar que no
siempre las personas se ven beneficiadas con la totalidad de los servicios mencionados.
A su vez, como ya sefalé, no todos/as los/las nifios/as llegan a ser derivados, sino que
lo hacen por cuenta de sus propias familias. Esto implica tener que costear los gastos
del propio bolsillo y tener que gestionar todo desde Buenos Aires. Este tipo de situacion,
en el ambito hospitalario se dice que las personas estdn “a la deriva”

Los itinerarios terapéuticos del céncer infantil se caracterizan por una permanente
busqueda de soluciones, lo que implica tener que navegar en los mares institucionales,
aprender los complejos circuitos burocraticos y administrativos de diferentes jurisdic-
ciones y enfrentarse una y otra vez con distintos obstaculos. Estos van desde la falta de
un/a profesional en el centro de salud cercano a su domicilio, hasta la inexistencia de
transporte publico para trasladarse hacia el pueblo vecino, la ausencia de ambulancias,
limitaciones para diagnosticar en tiempo y en forma, prescripciones médicas erradas
y un sinfin de situaciones que hacen que estas personas deban “ingeniarselas” para
sortear la complejidad que se les imponen y lograr los objetivos de corto y largo plazo:
llegar al centro de salud, conseguir una medicacion, obtener un diagnéstico, acceder
al tratamiento, una derivacion, etc. Por supuesto, nada de esto es premeditado y las
acciones que estos/as entretejen son absolutamente creativas, se articulan “paso a paso”
y van constituyendo “pequenas conquistas’, que en algunos consiguen el diagnéstico, la
medicacion o bien la derivacion haciala CABA. Asi, se trata de itinerarios terapéuticos
que se construyen sobre la marcha y el accionar de las personas en su busqueda de
atencion y cuidados frente al problema de salud.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, la conceptualizacion de técticas de Michel de
Certeau (1994) me permite analizar la praxis de los itinerarios terapéuticos a partir de
la distincién que realiza entre estrategias y tacticas. Las primeras refieren a acciones
que, gracias al postulado de un lugar de poder, elaboran lugares tedricos capaces de
articular un conjunto de lugares fisicos donde las fuerzas se distribuyen. La tactica, en
cambio, opera “golpe a golpe”, aprovechando las ocasiones frente a un territorio que
no se domina. Se trata de acciones calculadas por la ausencia de un propio, donde se
juega con las reglas del terreno que se impone y sobre el cual no se tiene vision. El
autor define estas acciones como “el arte del débil” (p. 93). De esta manera, las practicas
que a priori podrian considerarse como meras acciones desprovistas de politicidad,
y subordinadas a las estructuras sociales, en realidad son comandadas por lo que De
Certeau denomina una “economia del lugar propio” (p. 92), donde lo que se busca
es maximizar el capital (bienes materiales y simbdlicos) y el desarrollo del cuerpo
(individual y colectivo) que genera duracion y espacio. La proliferacion de las astucias
remite a una economia que busca reproducir y hacer fructificar estas dos figuras. Esta
distincion del autor entre tacticas y estrategias refiere a la articulacion entre agencia y
estructura y asi recupera la capacidad de invencién, de creacion, de imaginacion y de
inteligencia frente a un orden determinado que se impone.

En una oportunidad, mientras conversaba con una psicéloga de la fundacién acerca del
trabajo que desarrollaban con la poblacién migrante, tanto del interior del pais como
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de paises limitrofes, esta me comento lo siguiente: “nosotros les damos las herramien-
tas para que ellos [madres, padres, familiares] digan, ‘ah, si me muevo consigo esto
y aquello™ (Registro de campo, Fundacién, CABA, Mayo de 2013). La psicdloga se
referia a los circuitos institucionales y burocraticos del hospital y organismos estatales
que las personas deben atravesar para obtener los servicios que les corresponden por
la situacion que atraviesan. Es decir, no basta con llegar al hospital. Las personas que
migraron —ya sea por cuenta propia como por derivacién médica- enfrentan grandes
desafios en la nueva ciudad, relacionados con el hospedaje, el uso del transporte publico
y la localizacién en la CABA, los gastos diarios en comida y transporte, etc. Esto se
expresa en frases como: “tenia que ir a Desarrollo [Ministerio de Desarrollo Social]
pero no sabia qué colectivo tomarme” (Tamara, Hospital, 20 de abril de 2014), o “no
podia ir a llevar los papeles [para gestionar la residencia precaria para inmigrantes]
porque no tenia con quien dejarlo [al hijo]” (Neli, Hospital, 25 de Octubre de 2015). Esta
ultima narrativa refiere a una mujer boliviana cuyo hijo estaba en condiciones graves.
Habia llegado desde Bolivia, donde habia pasado por diversas ciudades y hospitales
sin obtener ningun tipo de respuesta (Brage, 2018b) y para que su hijo —gravemente
enfermo- pudiera acceder al tratamiento, necesitaba tramitar la residencia precaria.
Este tramite era incompatible con los cuidados de tiempo completo requeridos por su
hijo de dos aflos, quien permanecia internado. Asi, esta mujer contaba que, para poder
gestionar los documentos, a veces “combinaba” con una enfermera para que le cuidara
al hijo mientras ella salia rdpidamente a hacer el tramite. En una oportunidad, otra
enfermera, al descubrir esta situacion, le dijo que iba a denunciarla por “abandono de
persona” a lo que la madre le respondié “yo no lo he abandonado, yo he salido a hacer
el tramite que ustedes me estan pidiendo” (Neli, Hospital, 25 de Octubre de 2015).

Es necesario sefialar que la mayoria de las madres no habian imaginado que iban a
tener que pasar por una institucion de este tipo, es decir, esto no formaba parte de su
mundo de posibilidades. Esto ultimo fue expresado por Julia, madre de Tomas: “yo
nunca antes habia tenido contacto con un hospital asi, mis hijos siempre sanos” (Julia,
Hospital, 05 de Junio de 2014). Cuando la enfermedad irrumpio y las condiciones de
salud se agravaron, los propios recorridos por los diferentes niveles de atencién dieron
lugar a la posibilidad de viajar haciala CABA, lo que, mas que una conducta racional,
fue resultado de una serie de circunstancias y condiciones que emergieron dentro del
mundo cotidiano y de relaciones sociales de estas personas, que, con frecuencia, se
informan mediante el “de boca en boca” En el transcurso del trabajo de campo, pude
observar a diario decenas de familias que llegaban al hospital con sus equipajes a cues-
tas, sin disponer de alojamiento ni soporte econémico. Para buena parte de ellas, se
traté de su primera vez en la CABA, y muchas comentaron haber llegado directamente
al hospital: “Ni bien me bajé del avién me tomé un taxi y le dije al taxista que me lleve
al hospital” (Sofia, 29 de mayo de 2014), me coment6 una madre en una oportunidad.
Para comprender estas experiencias es necesario conocer los recorridos previos en los
cuales se fueron tomando decisiones y elaborando tacticas ancladas en los mundos
cotidianos.

4. El descenso a las tacticas

Alves y Souza (1999) sugieren que, sin perder de vista los procesos macroestructurales,
es necesario que los estudios sobre itinerarios terapéuticos logren descender al nivel
de los procedimientos desplegados por las personas, para a partir de alli analizar los
procesos de eleccion y decision en funcion de los cuales estos/as intersubjetivamente
(paciente, familia y redes sociales) negocian significados (Rabelo, 1993) y estructuran,
paso a paso, una serie de acciones que van transformando su “ambiente social en un
campo de probabilidades problematicas” (Alves, Souza y Rabelo, 1999, p. 134), dentro
del cual son capaces de elegir y/o decidir una determinada terapia.

doi: 10.34096/cas.i52.6986
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Durante el desarrollo de la labor etnografica pude observar que, pese a la influencia
de las estructuras en las circunstancias que las familias analizadas atravesaban, existia
cierto margen de eleccion y decision y que, de hecho, la atencion de esta enfermedad era
posible porque estas mujeres se organizaban, se movilizaban, gestionaban, negociaban,
rompian reglas y desafiaban las estructuras, reflejado esto en frases como “Si no fuera
porque me vine [a Buenos Aires], él hoy no esta aca” (Brage, 2018). Esta asociacién
entre la migracién y la cura se reiteraba en la mayoria de los relatos de las madres de
los nifios y nifias, quienes manifestaron el deseo de retornar a sus lugares de origen, lo
cual contrastaba con las posibilidades de cura, atencién y cuidados en sus provincias.
Esta ultima narrativa refleja, precisamente, la relacion entre la vida y la muerte, las
desigualdades en la distribucion de servicios y el rol central de las madres en estas
busquedas terapéuticas. En dicha frase resuenan las voces de otras madres: “se podria
haber evitado todo esto”, en referencia a las demoras diagndsticas y el sufrimiento que
esto provoco, o bien, “lo que alld en tres meses no pudieron decirme que tenia, aca
en dos dias me lo dijeron” (Paula, Hospital, 15 de Marzo de 2014), estableciendo una
comparacion entre lo ocurrido en sus provincias y el hospital en la CABA.

Al final del apartado volveré sobre la centralidad de la migracion en los itinerarios
terapéuticos de esta dolencia. Me interesa, ahora, en la linea de lo apuntado por Alves
y Souza (1999), trazar algunos recorridos clave producidos en forma previa a la migra-
cién, no para reconstruir un caso en particular, sino para identificar acontecimientos
que se reiteraron en varios los trayectos, comenzando por los motivos para viajar por
cuenta propia:

All4, en donde yo vivo [Corrientes], no me sabian decir que es lo que él [hijo] tiene...
leucemia dijeron que podia tener, pero no me dieron una confirmacién [...] entonces
me vine, espero que aca si me puedan decir que es lo que él tiene (Diario de campo,
Hospital, 17 de mayo de 2013).

Esta narrativa pertenece a una madre a quien conoci en el hospital una manana fria
de invierno. Era una mujer joven, no mayor de treinta afios. Estaba haciendo fila para
sacar turno. Sujetaba entre sus brazos a un nifio dormido y llevaba con ella el bolso
con el cual habia viajado esa misma noche desde Corrientes, luego de haber transitado
diferentes centros de salud y hospitales. Su relato expresa claramente una accién que
se produjo como consecuencia y en respuesta a falencias estructurales. Por su parte,
su accion desafia las reglas de los sistemas sanitarios, como asi también los procedi-
mientos institucionales. Al no obtener una solucion, ella movilizé recursos propios y
redes sociales para poder solucionar, creativamente, el problema que se le presentd. No
pude acompaniar lo que sucedié después. Es decir, no supe cudl fue el diagndstico del
nifo; tampoco si ese mismo dia permanecieron internados/as en el hospital, o donde
pasaron la noche. Solo supe que acababan de llegar y que habian viajado por sus propios
medios a falta de un diagndstico. No quise preguntar mas. En campos como este —un
hospital infantil publico de alta complejidad-, la no entrevista y la no pregunta son
frecuentes y muchas veces los silencios abundan.

No obstante, en el transcurso del trabajo de campo pude acomparfiar diferentes momen-
tos que estas personas atravesaban y, pese a que los relatos eran variados, algunos epi-
sodios estaban presentes infaliblemente. Si bien no existié un itinerario igual al otro,
en todos ellos fue posible identificar determinados acontecimientos como el reconoci-
miento de un problema, las primeras busquedas de solucion, las consultas a centros de
salud u hospitales, la busqueda de un diagndstico, la migracién a la CABA y el inicio
del tratamiento. Esos fueron, al menos, los acontecimientos presentes que yo puede
registrar en todos los recorridos, con la limitaciéon de que solo tuve conocimiento de
aquellos/as que pudieron viajar. Luego del inicio del tratamiento, cada itinerario sigui6
un rumbo diferente. En algunos casos, la cura o la remision, en otros la recidiva (el
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retorno de la enfermedad); en otros, la cronicidad y los controles médicos frecuentes;
en otros, la muerte. Para algunos/as, la CABA habra quedado como un recuerdo de
aquel momento de la vida. Para otros/as, se habrd convertido en el nuevo lugar de
residencia o bien en un lugar al que siempre se volvera.

Eduardo Menéndez (2003) sefiala que la “autoatencion” es un proceso estructural que
garantiza la reproduccion biosocial y constituye, al mismo tiempo, una actividad cons-
tante que es llevada a cabo por parte de los sujetos y grupos de manera auténoma. Dicha
actividad representa un paso necesario en la implementacion de las otras formas de
atencion,’ lo cual refleja, a su vez, la “capacidad de accién y creatividad para encontrar
soluciones, afianzando y validando sus propios saberes” (p. 41). Esto ultimo permite
referir a la totalidad de los itinerarios terapéuticos, pero especificamente en sus inicios,
pues la advertencia, percepcion y reconocimiento de los sintomas que dieron comienzo
a estos recorridos se produjeron, en todos los casos, en el ambito familiar, y fue alli tam-
bién donde se accionaron los primeros pasos del proceso de atencion frente a los males-
tares y donde se estructurd todo el recorrido subsiguiente. Asimismo, en todos los casos
se observd un estrecho vinculo con el sistema de salud previo a la manifestacion de los
sintomas de la enfermedad, dado que la mayoria de las madres llevaban a sus hijos regu-
larmente a los controles pediatricos y conocian el funcionamiento de los centros de salud:

Siempre le hice su control normal desde que nacié hasta los dos afios y pico que
era constante con el médico. Después pasé... habran pasado unos tres meses que
no le hice su control porque una vez que ellos crecen es cada tanto, no es seguido.
(Clara, Hospital, 12 de diciembre de 2014).

El nivel primario de atencidn represento, por lo tanto, la via de articulacion directa entre
la atencién brindada en el hogar y la atencién biomédica. Con excepcion de algunos
sintomas especificos, la mayoria de los malestares previos al diagnéstico fueron aso-
ciados a episodios de enfermedades frecuentes en los nifios y en las comunidades en
donde residian, e inicialmente resueltos en el hogar. Si bien las madres manifestaron
que, frecuentemente, resolvian en sus hogares la mayoria de los sintomas frecuentes,
como fiebre y vomitos, la persistencia de estos sintomas condujo, en todos los casos, a
la consulta médica al centro de salud mas proximo o al pediatra de cabecera.

Y me di cuenta que no comia, que estaba pélida, que se quejaba mucho del dolor
de piernas, fiebre le agarraba por ahi de la nada, ella tiene problemas de anginas,
pero a veces le agarraba fiebre y no tenia anginas. Y le consulté al pediatra de ella
[...]. (Clara, Hospital, 12 de diciembre de 2014).

Pese a que la busqueda de un diagndstico y explicaciones respecto de las causas del
malestar —al igual que un tratamiento o algiin medicamento especifico- se produjeron
dentro de la biomedicina, las narrativas revelan que no siempre se encontraron res-
puestas ni tampoco alivio para el malestar de los nifios; mas bien, a menudo la consulta
médica fue narrada como generadora de nuevas incertidumbres (Cortés, 1997). Esto
puede observarse, por ejemplo, en el caso de Paula, quien luego de varias visitas al
centro de salud en la ciudad de Posadas, Misiones, debido a sintomas que presentaba
su hijo (vomitos, fiebre, dolor), fue derivada al hospital provincial, donde le hicieron
radiografias y ecografias al nifio, con las que no se llegd a ningn diagnédstico. Paula
relatd lo siguiente: “Me decia [el doctor] que como hacia mucho calor en mi pueblo,
que era un golpe de calor [...]” (Paula, Hospital, 15 de marzo de 2014). Con un diag-
ndstico errado y con prescripcién de medicarlo con ibuprofeno, Paula volvia a su hogar
esperando que mejorara. Tres semanas después, frente a un empeoramiento total de
sus condiciones de salud, viaj6 por sus propios medios a Buenos Aires, donde —como
fue narrado anteriormente- el nifo fue diagnosticado con leucemia.

doi: 10.34096/cas.i52.6986

9. Basado en los aportes de Gram-
sci y De Martino, Menéndez (2002)
propuso el enfoque relacional para
caracterizar los modelos de aten-
cién mediados por relaciones de
hegemonia y subalternidad (p. 374).
La nocién de “modelo de atencién”
refiere a todas las actividades “que
tienen que ver con la atencién de
los padecimientos en términos
intencionales, es decir que buscan
prevenir, dar tratamiento, controlar,
aliviar y/o curar un padecimiento
determinado” (2003, p. 186). El
autor distingue algunas formas

de atencidn de los padecimientos
que establecen transacciones
entre si mientras se mantiene la
hegemonia del modelo biomédico
sobre las otras.
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En otros casos, en los cuales los sintomas fueron diferentes a los episodios de enfer-
medad recurrentes, la busqueda de un diagnodstico implicd intervenciones y cirugias
que tampoco permitieron arribar a un resultado inmediato:

El empez4 con algo chiquito, asi crecia, crecfa. Nunca tuvo nada en la cabeza hasta
que le empezd a crecer algo y consultamos a los médicos y alld en el [hospital]
provincial lo abrieron para ver que tenia y dijeron que tenia infeccién. Asi que bueno,
nos derivaron a Posadas y primero nos atendié un otorrino [otorrinolaringdlogo][...];
después le hicieron una ecografiay ahilo vio un cirujano[...]. Y bueno, el tipo lo abre
ydice que se encontrd pus, granos, y bueno, lo cierra, antibidtico y fue. A la semana
que paré de tomar antibiético esto empeord.... Ahi el doctor que lo seguia siempre lo
abrié de nuevo, evolucionaba para mal. El doctor lo vuelve a abrir, le pone un drenaje
del lado de afuera y ahi me vuelvo a mi pueblo y lo ve el doctor de mi pueblo y me
dice, “lo vamos a internar y le vamos a hacer un tratamiento endovenoso, porque
la via oral no estdn funcionando” (Susana, Hotel, 21 de agosto de 2015).

En estas instancias la incertidumbre crece, puesto que los diagndsticos de enfermedades
de este tipo suelen ser dificiles de establecer, a la vez que requirieren la reiteracion de
estudios. Y como se puede apreciar en el fragmento citado, crece frente a cada una de
las intervenciones.

Con relacién al momento de obtencién del diagndstico, esta experiencia fue narrada
de diferentes modos, revelando, también, la heterogeneidad de los itinerarios terapéu-
ticos. Estas diferentes narrativas de las madres denotaban distintos sentidos asociados
al efecto que les produjo conocerlo. Para algunas de ellas - las que habian transitado
prolongados periodos sin saber que ocurriria con sus hijos/as- el momento de conocer
los resultados fue narrado como un “alivio” puesto que puso fin a la incertidumbre, la
“desesperacion” y la angustia de “no saber qué tiene”. Asimismo, mengud el sufrimiento
acumulado de los meses previos, al permitir resignificar los primeros eventos ocurri-
dos. Esto ultimo puede ilustrarse por medio de las siguientes frases: “era por eso que
no se podia mover”; “era eso lo que le hacia vomitar, ;como iba yo a saber?”. Es decir,
por un lado, el diagnéstico permitié ordenar los eventos y acontecimientos dispersos
pasados y, por otro, repensar los pasos a seguir puesto que, a partir de poner nombre
al problema y etiquetar el conjunto de sintomas que se manifestaban desorganizada-
mente, fue posible establecer nuevas y mas definidas busquedas terapéuticas. En este
sentido, los sujetos expresaron que si bien el diagndstico representé un quiebre en su
vida, paralelamente sintieron una sensacion de esperanza, en el sentido de que “hay
algo para hacer” por parte de la medicina clinica.

En otros casos, por el contrario, el momento de tomar conocimiento de los resulta-
dos, fue vivenciado como una grave noticia, puesto que saber que el padecimiento es
crénico, no curable o de pronostico severo en ocasiones fue interpretado como una
“sentencia” que los/las condena a vivir, sentir y construir su mundo en relacion con este
padecer (Osorio Carranza, 2017, p. 214). En algunos casos esta instancia fue asociada
con la muerte y también con un dolor expresado en términos de: “una daga en el alma”.
Para otras de las madres fue una noticia abrupta: “un balde de agua fria”, es decir, algo
inesperado y completamente disruptivo. En otras ocasiones, inicialmente no existieron
asociaciones mayores puesto que se desconocia la enfermedad y su tratamiento, tal
como fue expresado por esta madre: “nosotros como que la palabra leucemia nunca la
escuchamos, ‘voy a buscar en Internet; le dije a la doctora” (Registro de campo, Grupo
de padres, Fundacién, 15 de agosto de 2013)

Estas formas diferentes de vivenciar y significar el diagndstico también revelan que los
itinerarios terapéuticos son procesos creativos en los cuales van surgiendo practicas,
alternativas y posibilidades articuladas a sentidos y vivencias enraizadas en el mundo
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cotidiano de las personas .En los recorridos analizados esto se manifesté en la heteroge-
neidad de experiencias narradas. Si bien fue posible identificar similitudes en cuanto a
demoras diagnosticas, formas de realizacion del viaje frente a la falta de respuestas por
parte de los sistemas sanitarios de los respectivos lugares de pertenencia, entre otros
aspectos, cada trayecto se vio marcado por la forma en que se fueron enhebrando los
acontecimientos y, a su vez, por las maneras en que estos fueron articulando nuevas
necesidades y posibilidades.

En algunos casos la busqueda de un diagnostico, implicaba la tactica de la alternancia
entre los sistemas publicos y privados:

En ese momento no tenia obra social porque estaba en tramite, lo atendia particular
y el laboratorio también lo pagaba. Porque el ptblico demoraba un mes, mes 'y
medio. Y entonces pagaba el privado y le hacia a la mafanay a la tarde ya tenia el
resultado [...] (Clara, Hospital, 12 de diciembre de 2014).

Otra tictica recurrente fue la consulta en diferentes especialidades médicas y hospi-
tales, asi como viajes dentro de la provincia e incluso hacia otras provincias en busca
de profesionales y especialistas:

All4 en Corrientes si hay lugar donde se puede tratar la leucemia, pero en ese
momento no conseguia turno con el neonatélogo donde se tenia que tratar ella.
Entonces consegui turno en Misiones. En Misiones fue donde le descubrieron,
digamos, la enfermedad. O sea, era suposicion. (Tamara, Hospital, 20 de abril de
2014)

Como se observa, la falta de respuestas frecuentemente dio lugar a la implementacién
de otras acciones que implicaron el traslado hacia otra ciudad o provincia para hallar
soluciones en otros hospitales. Algunos traslados se produjeron por medio de derivacio-
nes médicas entre especialistas. No obstante, pese a ser uno de los procedimientos mas
frecuentes, las derivaciones no siempre funcionaron de manera fluida. De modo que,
muchas veces, ademas de procurar asistencia particular, los sujetos se movilizaron por
sus propios medios hacia otra ciudad o provincia para acceder a una “mejor atencion”

Lo internaron, estuvo siete dias. El doctor me dice, “yo no puedo decirte que es lo
que tiene”. Me dice el doctor, “te vas a Posadas y hasta no tener una respuesta, un
diagnéstico, de ahi no te muevas”, me dice. Y me voy y hablo con el cirujano, y le
digo, “esto esta cada vez peor”, le dije, “yo necesito que me den respuesta. Si aca
no hay solucion... porque yo estoy depositando mi confianza en ustedes y quiero
que ya me lo digan y me lo llevo a Brasil, 0 a Buenos Aires 0 a donde sea”, le dije.
(Susana, Hotel, 21 de agosto de 2015).

La falta de respuestas condujo a Susana a pensar alternativas por fuera de lo que los
profesionales de su provincia le ofrecian, como la posibilidad de migrar. Antes de que
se le ofreciera la posibilidad de viajar a la CABA, ella ya habia comenzado a elaborar
acciones posibles, a tomar decisiones en funcién de movilizar recursos propios y redes
sociales proximas para trasladarse. Eso tltimo resulta fundamental en estos itinerarios
terapéuticos, puesto que conduce a comprender a la movilidad geografica como un
recurso terapéutico (Brage, 2018; Vindrola Padros y Pfister, 2018). Es decir, cuando la
solucién no esta disponible en el lugar de origen, las personas se desplazan hacia otros
lugares, utilizando diversos medios de trasporte, como también articulando redes que
tienen disponibles o bien creando nuevas posibilidades en su repertorio terapéutico.
Lejos de tratarse de un camino lineal y preestablecido, estos itinerarios se constituyen
sobre la marcha y el accionar de las personas en contextos y situaciones particulares.

doi: 10.34096/cas.i52.6986
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No existe, de esta manera, un esquema definido a priori sobre los pasos que supone
una busqueda terapéutica.

El traslado a otra ciudad o provincia constituyo, de este modo, una tactica ante la falta
de respuestas por parte de los sistemas sanitarios locales, la cual se entiende dentro del
universo de posibilidades de estas personas. Los modos de llevar a cabo estos traslados
fueron muy variados; para algunos resulté una instancia de decisiones médicas, como
para Susana, quien viaj6 con su hijo en avién sanitario tras ser “derivada” En otros
casos, se correspondio con una decision tomada por la madre, a veces sola, a veces en
conjunto con otros/as familiares y/o comunidad, como en el caso de Tamara:

pero lo que me dijeron era que tenia que hacerle una puncién de médula urgente
yyo iba a dejar que le hiciera ahi pero como hubo problema con la obra social que
no me la querian aceptar en el hospital, entonces yo tomé la decisién de traerla
para aca [CABA]. No es que vine con una derivacion ni nada, sino que por cuenta
mia me vine (Tamara, Hospital, 20 de abril de 2014).

Como se observa en las citadas narrativas, la movilidad fue emergiendo como una
alternativa terapéutica, sea por parte de los profesionales como de las propias madres
y padres frente a la falta de respuestas.

En el caso de Susana, finalmente ella y su hijo fueron derivados a la CABA:

Estuvimos mds de 15 dias esperando los resultados de las muestras que mandaron
aca [Buenos Aires] y ahi un 15, por ahi me llama la doctora y me dice, “Susana,

” o«

necesito que vengas para hacer los papeles”. “;Papeles de qué?”, le digo. “Porque lo

” .

tuyo es derivacién”. “¢Derivacién adénde?”. “ABuenos Aires”, me dice. “Ah, bueno”.
¢Y por qué te derivaron?
Porque dice que no tratan eso [...]. (Susana, Hotel, 21 de agosto de 2015)

Como se puede observar, la migracién emergié como respuesta a una serie de eventos,
practicas, circunstancias y acontecimientos previos, en los cuales se fueron estable-
ciendo nuevas necesidades y objetivos en funcion de los actores e instituciones que
intervinieron y en relacién con condiciones estructurales frente a los cuales las madres
desplegaron diferentes tipos de acciones para sobrellevar las circunstancias que el con-
texto les impuso. Si la tactica, tal como la definiera De Certeau (1994), refiere a la astucia
y al arte de los débiles frente al contexto que se impone, es posible argiiir que, al lograr
el objetivo —sea este un diagndstico, una derivacion, el tratamiento, la medicacién o
bien la migracién a la CABA por cuenta propia-, las ticticas se tornan estrategias a
partir de la adquisicion de cierto dominio del territorio, lo que en términos del autor
serfa “la victoria del tiempo sobre el espacio” (p. 92). Asi, obtener un diagndstico,
migrar y/o acceder al tratamiento médico constituyen para estas madres conquistas que
permitieron reorganizar su mundo de practicas y ampliar el universo de posibilidades.

A partir del momento en que estas personas migraron, adquirieron nuevas perspec-
tivas, lo que en términos de De Certeau (1994) implicaria que las tacticas se tornan
estrategias al adquirir vision. Es decir, las practicas desarrolladas, concebidas como
tacticas, elaboradas frente a un terreno que se impone dificultoso, alcanzaron el lugar
simbdlico que se convirtié en una meta alcanzada, y se tornaron asi estrategias, por la
adquisicion de cierta vision de lo propio. Esto posibilitd capitalizar ventajas conquis-
tadas, preparar expansiones futuras y obtener una independencia en relaciéon con la
variabilidad de las circunstancias. Es desde alli que las madres pudieron mirar hacia
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atras, con cierto dominio y control para medir y evaluar los préximos movimientos.
Si bien las acciones desplegadas por estas madres inicialmente se desarrollaron frente
a un terreno desconocido —como la atencion de alta complejidad-, en el que tuvieron
que lidiar con barreras de tipo estructural —fueran demoras diagnésticas y/o en la deri-
vacion-, y donde las reglas definidas por los sistemas sanitarios locales fueron la base
sobre la cual se disenaron los itinerarios terapéuticos, una vez vencidas estas barreras,
las narrativas revelan el dominio de la meta alcanzada, incluso cuando el tratamiento
de la enfermedad no haya sido satisfactorio. Las reglas del juego se modifican frente un
terreno que ya no es tan desconocido. Esto queda reflejado en casos en que los sujetos,
tras retornar a sus lugares de origen luego de un periodo prolongado en la CABA,
deben enfrentar nuevamente procesos diagndsticos y terapéuticos provocados por el
retorno de la enfermedad. En estas ocasiones las narrativas reflejaron que “es como
empezar todo de cero’, tal como queda expresado en el relato de Flavia: “nunca es lo
mismo, porque ella ahora el cancer lo tiene en la rodilla y antes lo tenia en el rifidn,
pero bueno, por lo menos ya sabemos como es” (Registro de campo, grupo de padres,
fundacién, abril 2013).

Conocer los complejos circuitos burocratico-administrativos del sistema de salud, en
este sentido, se torna una habilidad adquirida en funcién de la propia experiencia. De
este modo, en los casos en los que se debe afrontar nuevos tratamientos e intervencio-
nes, si bien no es posible pronosticar los resultados terapéuticos, si es posible anticiparse
alas condiciones que se relacionan con la vivienda, las redes, la busqueda de subsidios
y otras cuestiones que son fundamentales en los procesos terapéuticos de esta dolencia.

De este modo, el conocimiento sobre los factores que inciden en las migraciones y las
formas de enfrentar los obstdculos aporta informacion acerca de las tacticas que los
sujetos desarrollan para acceder a los servicios de salud y la atenciéon médica, elementos
centrales de los itinerarios terapéuticos. A su vez, estos revelan modos mas amplios en
que se llevan a cabo los juegos serios (Ornter, 1986), las formas en que dia a dia estas
personas desarrollan su vida y resuelven sus problemas, asi como también vivencian
sus logros y sus procesos de transformacion.

Palabras finales

En estas paginas se ha intentado brindar un conocimiento sobre los principales acon-
tecimientos que conforman los itinerarios terapéuticos del cancer infantil en la Argen-
tina, aludiendo a los recorridos previos al proceso migratorio. Estos no concluyen alli,
sino que, al iniciarse el tratamiento médico, emergen, también, eventos novedosos
tales como nuevas rupturas, cambios fisicos, nuevas relaciones con la biomedicina, la
emergencia de otros problemas, solo por nombrar algunos de ellos. Ademds, el pro-
ceso migratorio implica profundas transformaciones, tanto en términos identitarios y
subjetivos, como econdmicos, sociales y culturales.

Sin perder de vista los aspectos estructurales que conforman la base sobre la cual se
disefian esto recorridos, el articulo buscé dar cuenta de que a lo largo del desarrollo
de los itinerarios terapéuticos se revela la capacidad de agencia de estas personas, par-
ticularmente de las madres, quienes, mediante el despliegue de tacticas, se convierten
las figuras centrales del proceso de atencion de los/las nifios/as (Brage, 2018). Asi,
el articulo busco enfatizar en las practicas cotidianas desarrolladas por las madres
considerando que, si bien estas se despliegan en un contexto marcado por profundas
desigualdades sociales y en el acceso a la salud, revelan, al mismo tiempo, formas de
resolucion de conflictos y de sortear obstaculos constituidas e insertas en el mundo
de prdcticas y posibilidades (Alves, 2015). De este modo, busqué descender al nivel
de los procedimientos desplegados, para recuperar las acciones de estas madres en
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términos de tdcticas que se entretejen y articulan de manera creativa y dar cuenta asi
de la agencia de estas mujeres en los procesos de atencion.
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