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EL CANCER DE PULMON
COMO CASO DE INEQUIDAD
EN MEXICO

A nivel mundial, el cancer de pulmén representa el 14% de los nuevos casos de
cancer y el 20% de los casos de cancer muertes [1]. La incidencia de cancer de
pulmoén es generalmente mas alta en los paises de ingresos altos, [1, 2]. El
cancer de pulmén es la principal causa de mortalidad por cancer en México y la
mayoria de los casos se identifican en individuos sintomaticos con enfermedad
en etapa tardia y menos elegibles para una posible terapia curativa [3,4,5]. En
México cada afio hay 10,000 casos nuevos de cancer de pulmén [5], y
aproximadamente siete mil personas mueren cada afio [6]. Ademas, el cancer
de pulmdn es el segundo céncer que causa la mayor cantidad de afios perdidos
por discapacidad después de la leucemia [7].

En México, la mayoria de los casos de céancer de pulmdn estan asociados con
el tabaquismo [5,7] aunque no es la Unica causa. Sin embargo, la recaudacion
total de impuestos al tabaco no se destina a la cobertura de salud de esta
poblacién de pacientes [3,8]. Por lo tanto, los costos asociados con la atencion
de pacientes con cancer de pulmdn en México los absorbe el sector salud. Sin
embargo, sélo estan parcialmente cubiertos [3,9]. De hecho, debido a los
diferentes esquemas de financiamiento y gobernanza, cada institucién de salud
tiene la soberania para elegir los materiales, dispositivos y medicamentos en
funcion del presupuesto institucional [10]. En consecuencia, las pautas de
tratamiento varian segun la institucién de proteccién social

Para la poblacién no asegurada, las medidas preventivas son costo prohibitivas
[11]. Del mismo modo, la Secretaria de Salud (SSA) no cubre ningun tratamiento
médico [3]. Si bien los pacientes son diagnosticados, no son tratados mediante
el acceso a la prevencidn secundaria, a medicamentos y tecnologias mas
costosos, y esta restringido entre la poblacién mas marginada; por lo tanto, el

cancer de pulmdn debe ser una preocupacién médica y ética.
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EL INCAN representa el unico hospital de la SSA que cubre el tratamiento de la
poblacion abierta [3]. No obstante, la inmunoterapia solo esta siendo accedida
por aquellos 3 inscritos en ensayos clinicos. Ademas, otra fuente de
desigualdades en salud se ubica en torno al tratamiento, ya que (hasta 2019)
solo lo brindaba a las mujeres la rama de gastos catastréficos del Fondo

Nacional de Enfermedades Catastroficas (FPGC) del seguro popular [3].

Debido a la centralizacién general del sector de la salud, las instituciones de
salud no logran distribuir sus servicios de manera equitativa en todo el pais. Por
ejemplo, los servicios oncoldégicos altamente especializados son mas
frecuentes en el centro del pais (mas cerca de la Ciudad de México) [12].
Ademas, el primer y segundo nivel de atencién suelen carecer de
infraestructura y recursos humanos para diagnosticar a un paciente, mientras
que los hospitales de tercer nivel solo atienden a pacientes con enfermedad
confirmada [13]. Por lo tanto, esto se convierte en una barrera para el
diagnéstico temprano y tratamiento oportuno [11], lo que nuevamente resulta en

una brecha a lo largo de la trayectoria del paciente con cancer

Asimismo, la distribucién de los recursos humanos también representa una
barrera para la atencion el cancer [11]. De hecho, la ciudad de México cuenta
con la mayor de oncdélogos y equipos necesarios para prestar servicios de
diagnéstico y tratamiento del cédncer. De 269 médicos oncdlogos registrados
en México 44% trabajan en la Ciudad de México, 8% en Monterrey y 8% en
Guadalajara [11].

_|7 @ . Respirando cow \lalow



RESPIRANDO
VALOR

v

Vi

VII

Vil

@8, ELLABORATORIO
:' DE EQUIDAD

INDICE
INTRODUCCION
El cancer de pulmén como caso de inequidad 2-3
en México
METODOLOGIA
Metodologia 5-7
Implicaciones Eticas 7-8
Cronograma de Actividades 8
Sistematizacion y Analisis 9-10
Codificacién y Categorizacion 10-11
BARRERAS PARA EL DIAGNOSTICO TEMPRANO
Barreras generadas por el paciente y su entorno 12-16
socioeconémico y cultural.
Barreras generadas por los médicos y el sistema 17-22
de salud
BARRERAS PARA EL TRATAMIENTO
Barreras generadas por el paciente y su entorno 23-28
socioecondémico y cultural.
Barreras generadas por los médicos y el sistema 28-34
de salud
BARRERAS PARA EL DIAGNOSTICO Y 34-35
TRATAMIENTO POR LA PANDEMIA DE
COVID-19
RECOMENDACIONES 36-39
REFERENCIAS 40-42
MATERIAL ANEXO 43-46



RESPIRANDO ©8, ELLABORATORIO
con VALOR :. DE EQUIDAD
SOCHCIGN PARA DACEITES ®® EN SALUD

CAPITULO II

METODOLOGIA

Metodologia

Implicaciones Eticas
Cronograma de Actividades
Sistematizacion y Analisis

Codificacién y Categorizacion




METODOLOGIA

OBJETIVO

La presente investigacion propone el conocer y explicar a través de la narrativa
de los propios pacientes diagnosticados con céncer de pulmén y otros actores
clave como familiares-cuidadores y personal de salud, las principales barreras
o dificultades que atraviesan los pacientes con cancer de pulmoén durante sus
trayectorias de busqueda de atencidon para acceder a un diagndstico temprano
y tratamiento oportuno, incluyendo representaciones sociales sobre distintos
momentos clave dentro de la eleccién de los itinerarios terapéuticos y la
navegacion hospitalaria. Estas trayectorias de busqueda de atencién se ven
mediadas por una serie de valores socioculturales y contextos econdémicos
estructurales donde es necesario observar la aparicion de determinantes
sociales de la salud. Por lo anterior es fundamental entender la construccién de
significados y estrategias que emplean los pacientes, asi como sus familiares-

cuidadores para enfrentar la enfermedad.

TIPO DE ESTUDIO

Se propuso un enfoque eminentemente cualitativo, con la intencién de integrar
al andlisis tedrico, las principales representaciones y significaciones de los
propios sujetos que viven la experiencia, [14]. La presente investigacién est4
situada en lo que se conoce como teoria fundamentada, [15] es decir, que, a
partir de un abordaje inductivo, los propios datos empiricos a través de la
narrativa de los actores implicados sean los que permitan construir teorias para
dar una interpretacién respecto a la realidad social de los conjuntos sociales
estudiados.
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Para ello, se privilegi6 como técnica de investigaciéon cualitativa a las
entrevistas semiestructuradas en profundidad[1] con la intencién de indagar de
manera individual sobre distintos ejes y categorias de analisis previamente
seleccionados, pero con la intencidn de encontrar una regularidad discursiva o

discursos socialmente compartidos respecto a las categorias de analisis.

UNIVERSO DE ESTUDIO

Como actores primarios, se incluyeron a pacientes con cancer de pulmén
vinculados con la ONG “Respirando con Valor”, y como actores secundarios-
complementarios a familiares-cuidadores de los pacientes seleccionados, asi
como algunos trabajadores de la salud que atiendan pacientes con diagndstico

de cancer de pulmadn.

Inicialmente, se realizaron 12 entrevistas semi-estructuradas (via telefénica) con
pacientes con un diagndstico de cancer de pulmén que participan en la
asociacion civil “Respirando con Valor A.C” y que, al momento de la

investigacidn se encontraran bajo tratamiento oncoldgico.

Se consideraron participantes, hombres y mujeres, de distintas edades, con un
tiempo de diagndstico variado y de distintas procedencias tanto de lugar de
residencia, como de institucion donde llevan a cabo su tratamiento oncoldégico.
Se consideré la variable del sexo de los integrantes, (7 mujeres y 5 hombres), 9
de los pacientes entrevistados actualmente viven al interior de la Republica
Mexicana y 3 en la Zona Metropolitana del Valle de México. Se incluyeron
pacientes de distintos grupos etarios a partir de los 30 aflos pertenecientes a
contextos urbanos, semiurbanos y rurales con la intencién de contrastar

trayectorias de busqueda de atencién.

[1] Se refiere a entrevistas cuya estructura incluye una guia tematica definida a partir categorias de anélisis pre-
establecidas pero con la posibilidad de ser flexible e integrar nuevos elementos a la reflexidon a partir de la
incursion de nuevos coédigos.
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En su mayoria, se seleccionaron pacientes que actualmente se encuentran bajo
tratamiento oncoldgico en dos instituciones prestigiadas de tercer nivel en la
CDMX, el Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) y el Instituto Nacional de
Enfermedades Respiratorias (INER).

Adicionalmente, se incluyd la realizacion de entrevistas semiestructuradas en
profundidad a 5 familiares-cuidadores, (todas mujeres) de los pacientes
entrevistados previamente, con la intencién de corroborar y contrastar datos

proporcionados por los pacientes previamente.

De manera complementaria, se realizaron 5 entrevistas semiestructuradas via
telefénica con trabajadores de la salud que atienden pacientes con cancer de
pulmoén: 2 médicos especialistas (1 oncdélogo y 1 neumdloga), 2 médicos

generales del primer nivel de atencién, uno de zona urbana y otro rural, y

finalmente, 1 profesional de trabajo social.

TIEMPO DE <
PACIENTES SEXO DIAGNOSTICO INSTITUCION “

[ ]

1 50 lm 1afio INER Puebla
[ ]

2 42 lni 1afio INCAN Oaxaca
[ 1

3 64 w 6 meses INER Tabasco
®

4 67 * 4 afios INCAN EdoMex
®

5 71 * 9 afios INER CDMX
®

6 47 * 3 afios INCAN Guerrero
®

7 63 * 2 afios ISSEMYN EdoMex

8 73 i 4 afios INCAN EdoMex
[

9 52 * 1 afio INCAN Oaxaca
(1

10 38 lm 1afio INCAN Puebla
[ 1

" 44 w 3 afios INCAN Puebla

12 63 i 4 afios INCAN N. Ledn
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IMPLICACIONES ETICAS

La invitacidn a participar en esta investigacidon fue realizada directamente por la
asociacion civil Respirando con Valor, donde se les informé a los actores sobre
los motivos del presente estudio y que su participacién seria voluntaria para
contribuir al conocimiento sobre las principales barreras en el diagndstico

temprano y tratamiento oportuno de pacientes con cancer de pulmon.

La decisidon de realizar las entrevistas via remota a través de llamadas
telefénicas correspondié a una estrategia pragmatica para reducir los tiempos
de la investigacion, y evitar interferir o vulnerar la privacidad y agenda de los
actores. Por otro lado, el utilizar llamadas telefdénicas también permitié evitar
problemas de conectividad del Internet y permitir un mayor anonimato de los

participantes.

Antes de toda entrevista realizada via telefénica, el entrevistador explicd
nuevamente los motivos de la entrevista, objetivos de la investigacioén, y se les
solicitd permiso para grabar el audio de la entrevista en un dispositivo
electrénico con el fin de revisar el material posteriormente para el analisis. El
material ha sido resguardado en archivos digitales bajo absoluta

confidencialidad.

También es importante sefialar el compromiso ético en esta investigacion,
respetando los lineamientos de la Declaracion de Helsinki, a través del
anonimato de los actores, prescindiendo del nombre y mostrando solo
variables como la edad, sexo, lugar de procedencia, e institucién donde lleva a
cabo su tratamiento oncolégico. Al utilizar las verbalizaciones, es decir
fragmentos de testimonios literales de los participantes, se especifica si fueron
emitidas por un paciente, familiar-cuidador o personal de salud y el mes en que
se realizd la entrevista. Finalmente, cabe destacar que la logistica de las
entrevistas se llevd a cabo en fechas y horarios consensuados con los actores,

de manera que las entrevistas no interfirieran en sus actividades cotidianas.
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

TIPO DE

ACTIVIDAD

SEMANA 1
13-17 FEB

SEMANA 2
20-24 FEB

SEMANA 3
27 FEB- 3

SEMANA 4
6 -10 MAR

SEMANA 5
13-17

SEMANA 6
20-24

SEMANA 7
27-3

SEMANA 8
14 - 30

MAR MAR MAR MAR ABRIL

ENTREVISTAS
PACIENTES

ENTREVISTAS
FAMILIARES- X
CUIDADORES

ENTREVISTAS
PERSONAL DE X X
SALUD

SISTEMATIZACION
Y ANALISIS

REPORTE FINAL X

COMUNICACION
DE LOS X
RESULTADOS

SISTEMATIZACION Y ANALISIS

Cada entrevista fue grabada en audio bajo consentimiento informado,
respetando el anonimato y privacidad de los participantes. Durante cada
entrevista se realizaron notas o jotting sobre los hallazgos mas significativos y
posteriormente se realizd una transcripcion selectiva para la sistematizacion de
los datos obtenidos, que son cdédigos que fueron organizados y analizados en
categorias, con la intencién de encontrar regularidades e insights sobre
determinados temas previamente planteados. Las verbalizaciones
seleccionadas para ilustrar este informe no pretenden abarcar la totalidad de
las respuestas obtenidas durante la investigacién, pero si condensar hallazgos
significativos a través de la regularidad discursiva. En otras ocasiones, las
verbalizaciones seleccionadas podrian mostrar algun contraste importante con

€s0s mismos discursos socialmente compartidos.
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Cabe destacar que, para dicho fin, se utilizé6 como instrumento de trabajo, una
guia de entrevista (material anexo a este informe) con la intencién de abordar
determinados ejes y categorias de andlisis, aunque siempre se consideraron
codigos in vivo o emergentes; estos son, datos que provienen directamente de
los propios participantes y que abren temas o subtemas no considerados
originalmente en las guias, y que permiten explorar nuevas lineas de reflexiéon y

analisis.

PRINCIPALES EJES DE ANALISIS:
A) SOSPECHA Y DIAGNOSTICO

-Representaciones culturales sobre la salud y la enfermedad.
-Sintomas iniciales, sighos de sospecha y primer contacto.
-Busquedas de atencién y diagndstico confirmatorio.

-Enfrentamiento con el diagnédstico.

B) TRATAMIENTO

-Blsqueda de atencidn y dificultades para acceder al tratamiento biomédico.
-Navegacioén hospitalaria.

-Pluralismo médico y transacciones entre distintos modelos de la salud.
-Representaciones sobre los tratamientos biomédicos.

-Dificultades por la pandemia de Covid-19.

C) SALUD MENTAL Y ENTORNO SOCIAL Y
FAMILIAR

-Dificultades en el entorno social y familiar.

-Dificultades en el entorno laboral.

-Estrategias de autoatencién y cuidado a la salud mental.
-Gastos de bolsillo e impacto econémico.

-Apoyos y vinculacién con ONGs.
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CODIFICACION Y CATEGORIZACION

A partir del analisis del material empirico recopilado a través de las entrevistas,
se han organizado los datos en distintas categorias que permitan explicar el
fendmeno de las trayectorias de busqueda de atencidn de los pacientes con
cancer de pulmdn, incluyendo las principales barreras que experimentan y han

podido nombrar tanto para el diagndstico temprano y tratamiento oportuno.

De esta manera se propuso realizar el andlisis siguiendo los ejes nodales
establecidos en la propia guia de entrevista, y asi clasificar las principales
barreras acorde a dos grandes dimensiones:

‘Barreras para el diagnéstico temprano.

‘Barreras para un tratamiento oportuno.

Cada una de estas dimensiones contiene a su vez, dos distintas tipologias de
barreras que se relacionan entre si, pero para fines del analisis las hemos
subdividido en:

-Barreras generadas por el paciente y su entorno socioeconémico y cultural.

‘Barreras generadas por los médicos y el sistema de salud.

Dicha clasificacién integra a su vez, subcategorias de anaélisis que incluyen
barreras mas especificas dentro de cada rubro como, por ejemplo: La
percepcioéon del sujeto frente a la enfermedad, el contexto familiar, los gastos
de bolsillo, la burocracia institucional, la saturacién hospitalaria, la falta de
equipo técnico, la coyuntura pandémica, la falta de capacitacion del personal

de salud en el primer nivel de atencién, etc.

Adicionalmente se integraran hallazgos complementarios que no
necesariamente fungen como barreras, pero que consideramos importantes en

el andlisis y reporte de esta investigacion.

Finalmente, se integra un apartado de sugerencias y recomendaciones para

posibilitar la atencién de algunas de las barreras mencionadas a lo largo de la

%Wm co Vo
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CAPITULO III

BARRERAS
PARA EL
DIAGNOSTICO
TEMPRANO

Barreras generadas por el
paciente y su entorno
socioeconémico y cultural.

Barreras generadas por los
médicos y el sistema de salud.

Entre las distintas variables destacan:

1) Subregistro por desconocimiento.

2) Estigmatizacién por asociacion exclusiva al tabaco.
3) Falta de inversién y recursos.

4) Falta de informacién y capacitacion para el
diagnostico.
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BARRERAS PARA EL DIAGNOSTICO
TEMPRANO

A partir de la narrativa de tres tipos de actores: 1) los pacientes diagnosticados
con cancer de pulmoén, 2) familiares-cuidadores de éstos y 3) el personal de
salud que atiende a los pacientes, se encontr6 que los pacientes son
diagnosticados formalmente con cancer de pulmoén entre los 5 y 7 meses
posteriores al inicio de su trayectoria o itinerario terapéutico[2] [16], esto no
necesariamente corresponde con el inicio de la sintomatologia, que puede
aparecer difusa, mucho tiempo antes de visitar al primer médico. De esta
manera, es menester el comprender cuales son aquellas principales barreras
que los propios actores dentro de esta investigacién enunciaron como factores

que retrasan significativamente el diagnédstico.

Entre las principales barreras encontramos las siguientes:

BARRERAS GENERADAS POR EL PACIENTE Y
SU ENTORNO SOCIOECONOMICO Y CULTURAL

Sintomatologia difusa, miedo o priorizacion de la salud funcional como parte

de la construccion social del riesgo.

A lo largo de las entrevistas, se encontré6 de manera reiterada, que la
sintomatologia asociada al cancer de pulmén habia tenido comienzo, mucho
tiempo antes de acudir a recibir atenciéon médica. Asi, varios pacientes
mencionaron el haber padecido dolores lumbares, intercostales, tos crénica,
fatiga, sensacidn de falta de aire y finalmente la hemoptisis o tos con sangre,
fue, en muchos casos el signo o factor precipitante que impulsé a los pacientes

a buscar atencidén médica.

[2] “Se entiende como un conjunto de procesos implicados en la blusqueda de una terapia, iniciados tras la
aparicion o percepcién de un problema. Se configuran a partir de todas las decisiones, conscientes o no, que
toma una persona o un grupo frente a un malestar. Dichas decisiones pueden abarcar tanto la inaccién como
modelos de atencién con multiples grados de complejidad, ya sea autoadministrados o proporcionados por
terceros” (Sindzingre, (1985) en Lamarque, M, y Moro, L, 2020).
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No obstante, un hallazgo significativo fue que el retraso a buscar ayuda médica

desde el inicio de la sintomatologia se debid a varios factores entre ellos:

La minimizacién del riesgo del padecimiento, generalmente asocidndolo a
variables como la edad, a un problema musculoesquelético debido a un mal
movimiento, o bien a una enfermedad respiratoria transitoria, es decir, factores
considerados como normales, benignos y temporales. Esta construccion social
del riesgo[3], [17] estd permeada por representaciones desvinculadas a una
nocion de prevencioén y, sobre todo, vinculadas a la necesidad del sujeto de
subestimar su sintomatologia con el afan de priorizar su atencién hacia otros
aspectos de la vida, es decir, la salud funcional[4] [18] sobre todo en referencia
a: 1) La productividad laboral y 2) El cuidado de otras personas consideradas
mas vulnerables como padres, hijos o hermanos. Muchas veces esto sucede
por tener alguna discapacidad, enfermedad subyacente o edad avanzada. Esto
mismo fue corroborado por sus familiares-cuidadores y personal de salud,
quienes afirmaron que muchos pacientes buscan ayuda cuando el malestar ya
ha limitado o imposibilitado sus actividades cotidianas, lo que incluye el

desempefio laboral y el cuidado de terceros.

“YZ*t:enia a mi madre enferma, y aunque sabia que
algo me estaba ocurriendo, no buscaba ayuda
porque pensé que seria menos grave y hasta donde
pudiera, mi prioridad era atenderla a ella”.

(Paciente, marzo 2023).

[3] Para Mary Douglas el concepto de percepcion social del riesgo o también entendido como construccion
social del riesgo, significa comprender que la aceptacién o negacién de determinado riesgo depende del sujeto y
su entorno sociocultural. Es asi un proceso social. “El riesgo no es un ente material objetivo, sino una elaboracion,
una construccién intelectual de los miembros de la sociedad que se presta particularmente para llevar a cabo
evaluaciones sociales de probabilidades y de valores” (Douglas, 1987: 56).

[4] “La salud vista como un estado relativo que se mide en funcién de la capacidad que tenga un sujeto para
realizar cierto tipo de actividades y tareas normales para su propia vida”. (Nichter, 2006:113).
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“En zonas rurales no llega la atencion de manera preventiva, no existen
servicios suficientes. Como son personas que tienen un ideal no asisten al

médico hasta que se sienten mal y no pueden trabajar. He tenido pacientes
que me dicen, mis animalitos, mi siembra es prioritaria, estan mas dedicados a

eso que a su propia salud”. (Personal de salud, marzo 2023).

De esta manera varios pacientes mencionaron que, si bien habian identificado
algun malestar desde tiempo atras, lo habian normalizado, y el hecho de que no
interfiriera con sus labores cotidianas fue suficiente motivo para no prestarle
suficiente atenciéon a su sintomatologia. Es hasta que el malestar empeora, se
acompafla por la aparicidn de nuevos signos y sintomas, se vuelve evidente
para un tercero (un familiar, un amigo, un vecino) y, sobre todo, cuando le
imposibilita el desempefio de sus actividades, es que el paciente, finalmente

decide buscar ayuda.

“Ya llevaba tiempo con tos como un afio, pero estaba tan
acostumbrado que lo veia con normalidad, pero uno vive al dia, lo
importante es comer, y a cierta edad pensaba que el cansancio era
normal. Ya fue cuando mi esposa vio que tosia con sangre que fuimos
al médico, pero nunca pensé que podria ser cancer”. (Paciente,

febrero 2023). ’

Antes y durante este proceso de reconocimiento de la enfermedad, es habitual

incorporar como primera estrategia, la autoatencién, conocimientos
compartidos por el conjunto social mas cercano, lo que incluye la
automedicacion[5] [19], pero también la transaccion entre practicas alopatas, y

en algunos casos, saberes tradicionales o alternativos.

[5] De esa forma Menéndez (2005) sefiala, que la automedicacion es una practica de auto atenciéon que identifica,
diagnostica y administra tratamientos, farmacoldgicos, fisicos, de alimentacién, y ocurre en un grupo primario
(doméstico/familiar) y no de forma individual, parte de la llamada carrera del enfermo. Por lo tanto, la
automedicacion con farmacos es solo una forma de atenciéon de atender la enfermedad, sin pasar por un
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consultorio.



“Ahora ety en un protocolo y te dicen que no tomes ciertas
cosas, pero antes del INCAN, tomé jarabes, dioxido de cloro para el
mal pulmonar, mi papa me decia tomate estas yerbas con limon y
miel, hasta cdpsulas de vibora de cascabel y zorrillo comi”.

(Paciente, febrero 2023). ‘

Otro hallazgo significativo respecto a por qué existe un retraso en la busqueda
de atencién biomédica por parte del paciente, que a su vez permita un
diagndstico temprano, es el desconocimiento de la enfermedad y en algunos
casos el temor a padecer una enfermedad mucho mé&s grave, incluyendo el
cancer, aunque en los testimonios, en ningun paciente o familiar-cuidador

existid la sospecha de que fuera cancer de pulmdén de manera especifica.

“Sinceramente sospechaba que algo andaba

mal, pero como adulto tenia miedo de tener algo

grave, sobre todo por mi hijo, uno lo niega y
pasa el tiempo”. (Paciente, febrero 2023).

“Nunca imaginé que pudiera ser cancer, pero no
le niego que cuando tuve mas sintomas, tuve
miedo de que fuera una enfermedad mas seria”.

\ (Paciente, febrero 2023). *

De hecho, varios pacientes, incluso después del diagndstico de céancer de

pulmoén, lo atribuyeron a causas diversas, que no necesariamente
correspondian a las explicaciones biomédicas mas habituales como el haber
fumado (activa o pasivamente) o estar expuestos a téxicos como asbesto o
humo de lefia. Muchas explicaciones sobre por qué pensaban que les habia
dado cancer de pulmén eran vinculadas a golpes, caidas o incluso por
atravesar momentos de afliccién. Estos modelos explicativos utilizados por
los pacientes también son significativos para poder comprender retrasos en

el diagndstico temprano del cancer de pulmadn.
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En otros casos, tras el diagndstico, aparece frustracion y sentimientos de
culpa por haber negado el malestar, no haber acudido antes a revisién o por
no haber prevenido la aparicién del cancer al tomar mejores decisiones de

salud.

“Yo si fumaba 3 cigarros al dia, pero la
verdad yo pienso como le decia, que fue la
caida del andamio lo que lo provoco”.

\ (Paciente, febrero 2023).

“A mi me
antes, no hay que subestimarlo, yo pensé que era una

coraje con mi problema, pude haberlo atendido

gastritis, tenia un leve dolor intercostal pero mi consejo es
prevencion, hacerle caso al cuerpo, no tener miedo o
subestimarlo”. (Paciente, febrero 2023).

“Ya acudimos cuando estamos enfermos, lo tomamos como a la
ligera, nunca decimos tengo parte de culpa, hice esto, abusé de
aquello. No admito que comi mucha azucar, o fumé, comi mucho
pan, nos cuesta trabajo admitir que no nos cuidamos”. (Paciente,

marzo 2023). l

Durante las entrevistas, se les indagd a los pacientes y a sus familiares-

cuidadores sobre si durante su vida, - previo al diagndstico y tratamiento -
habian buscado o recibido informacién sobre cancer de pulmén de manera
especifica, y mayoria respondié que previo al diagndstico, tenian muy poco
conocimiento sobre la enfermedad y su sintomatologia, y que solo lo asociaban
al consumo de tabaco y las imagenes en las cajetillas de cigarros. Esto ultimo
es significativo, ya que generd en pacientes no fumadores y en sus familiares,
la creencia de que la sintomatologia que presentaban no podia estar asociada a

cancer de pulmdn al no consumir cigarros.
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“Yo no habia escuchado nada sobre cancer de pulmon, has

que me paso. Solo sabia que, por fumar, esa era nuestra
creencia, que a los que fumaban les daba cancer, pero ahora
sabemos que hay mas cosas como asbesto o el humo de
lefia”. (Paciente, febrero 2023).

“Mi esposo nunca fumo, nunca tomo, pero le dijeron que
quiza por haber recibido el humo de cuando su familia
habia cocinado con lefia cuando era él era joven, pero
eso no lo sabiamos, solo lo asociabamos al tabaco”.
(Familiar-cuidador, marzo 2023).

“Yo inhalaba muchas cosas, le daba mantenimiento a

elevadores, fumigaba, usaba mucho quimico, sustancias
toxicas, me daban casco pero nunca cubrebocas o guantes
entonces pienso que podria ser por ahi”. (Paciente, marzo
2023).

Es importante resaltar que ningun paciente entrevistado menciondé el haber
tenido antecedentes familiares o cercanos con cancer de pulmdn, aunque si
con otro tipo de cancer como mama y proéstata. Sobre este elemento, la
mayoria de los actores entrevistados, incluyendo personal de salud, hicieron
énfasis en que las campafias de difusidén sobre céncer se destinan sobre todo a
tres tipos: 1) cancer de mama, 2) cancer cervicouterino y 3) cancer de préstata.
Esta situacién implica una notoria falta de conocimiento, sensibilizaciéon y
concientizacién tanto de la poblacién como del mismo personal de salud dentro

del primer nivel de atencidén respecto al cancer de pulmén.

“Se e:t:ha mucho sobre cancer de mama, pero sobre
cancer de pulmén yo pensaba que solo le daba a los

fumadores, luego ya me explicaron que también por humo

de lefia, yo pensaba que quiza era tuberculosis lo que yo

podria tener”. (Paciente, febrero 2023),
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“Me gustaria' que hubiera mas difusion de cancer de pulmodn. Otro error es que

siempre lo relacionamos (el cancer de pulmdn) con el tabaco, pero no es la tinica
causa. No se le da suficiente atencion al cancer de pulmoén en comparacion al

cancer de mama, prostata o cervicouterino. Tengo una paciente de Altamira que me

dice, no fumé, pero haciendo la historia clinica mi sospecha es que estuvo expuesta

a quimicos y esa es la probable causa”. (Personal de salud,’ marzo 2023).

Muchas de las representaciones mencionadas anteriormente son socialmente
compartidas, y se nutren y fortalecen entre los distintos miembros de la familia,
amigos y vecinos, quienes en ocasiones como defensa ante el miedo de que su
ser querido padezca alguna enfermedad mas grave, optan por utilizar
mecanismos de defensa como el silencio o bien la trivializacién del malestar.
Incluso en ocasiones, ya cuando se efectua el diagndstico, éste se les oculta a

los pacientes por temor a preocuparlos mas.

No obstante, a través de las entrevistas realizadas para esta investigacion
podemos concluir que habitualmente existe un amigo, familiar e incluso vecino,
a quien hemos denominado conceptualmente como “el propulsor” quien anima,
impulsa y promueve el primer vinculo con la atencién biomédica, es ese actor
quien confronta o secunda al paciente en su sospecha de que dicha
sintomatologia se ha cronificado, empeorado y que requiere atencion médica

inmediata.

“Fue mi nieta quien me dijo, te veo mas cansada, oye
abuelita ya fuiste al médico, eso esta extrafio y me llevaron
con un especialista donde ya sospecharon de mi

situacioén”. (Paciente, febrero 2023).

_|7 %pmm co Vo




+

“Siempre fue sano, no se enfermaba, y por eso nos daba el avién cuando

le dijimos que lo veiamos mal, que fuera al médico hasta que un sobrino
fue quien lo llevo y engafiado porque en realidad iban a consulta de su

madre”. (Familiar-cuidador, marzo 2023).

+

Cabe destacar que, durante esta fase inicial del proceso de reconocimiento y

atencién del malestar, el paciente puede haber asistido a consulta biomédica
en diversas ocasiones, habitualmente con un médico familiar del centro de
salud mas cercano, o bien algun médico privado conocido de la familia o
incluso algun médico de los consultorios adyacentes a farmacias. No obstante,
en la mayoria de los casos como se expondra a continuacién, dichas visitas no
trascienden hacia un diagnéstico mas formal, y se centran en tratamientos

paliativos para reducir los sintomas iniciales de la enfermedad.

BARRERAS GENERADAS POR LOS MEDICOS
Y EL SISTEMA DE SALUD

Escasez de tiempo para la historia clinica, desconocimiento médico y
carencias en la infraestructura; dificultades para el diagndstico temprano

desde el primer nivel de atencion.

Cuando el paciente acude por primera vez con un médico, habitualmente lo
hace en el centro de salud més cercano a su comunidad o bien con un médico
privado, sobre todo con médicos que atienden en consultorios adyacentes a
farmacias. De esta manera, los pacientes refieren que ahi la atencién esta
focalizada unicamente a los sintomas, pero no en elaborar un diagndstico

adecuado.
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De esta forma, tanto los pacientes como sus familiares-cuidadores
mencionaron que los médicos en este nivel de atencién nunca sospecharon de
un posible cancer de pulmdn y la sintomatologia del paciente fue tratada como
si fuera otra cosa, una lesion articular o muscular, una gripe, una bronquitis,
gastritis o en algunos casos (de 2020 a la fecha) Covid-19. El hecho de no
sospechar de algo mas grave como cancer de pulmdn, genera evidentes
retrasos en el diagndstico de los pacientes, quienes llevan a cabo los
tratamientos sugeridos por los médicos generales en este nivel de atencidn,
por lo que pueden transcurrir meses antes de que el paciente empeore y
acuda con un especialista o incluso a servicio de urgencias debido al

agravamiento del cuadro.

“Los doctores me decian que era una infeccion de garganta, tomé antibidticos, al
principio mejoré, pero luego volvia con ellos y me decian que ahora tomara otra cosa,
pero no se me quitaba, y ya también me dolia la espalda me cansaba mucho, hasta que
n dia ya sentia que me ahogaba y me llevaron de urgencias”. (Paciente, febrero 2023),

*

“Fui al ce*tro de salud por la tos, esto fue en enero de 2020, me
dijeron que era por una gripe y me dieron jarabe. Ya luego en marzo

hasta prueba de Covid me hicieron, pero nada. Ya de eso pasaron
meses, pero bajé mucho de peso, ya no podia trabajar, llegué a pesar
50 kg, estaba muy débil cuando me vio el neumélogo”. (Paciente,

marzo 2023). .
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Tanto los pacientes como sus cuidadores, y los propios médicos entrevistados
para esta investigacién coincidieron en resaltar que lamentablemente a nivel
estructural, en el primer nivel de atencién suelen existir cuatro grandes barreras
que obstaculizan un diagndstico temprano para cancer de pulmoén: 1) La
escasez de tiempo para realizar una anamnesis adecuada, y asi elaborar una
historia clinica mas completa que permita acercar al médico a una sospecha de
cancer de pulmoén. 2) Falta de preparacién, capacitacion y conocimiento
cientifico sobre la etiologia, sintomatologia y tratamiento del cancer de pulmén
en los médicos generales dentro del primer nivel de atencién. Y finalmente, 3)
carencias en la infraestructura hospitalaria para realizar exdmenes y estudios
mas completos para el diagndstico, por ejemplo, a través de radiografias y
ultrasonidos, 4) Inexistencia de campafias de comunicacion que ayuden a

promover el conocimiento y concientizacién sobre el cancer de pulmadn.

“No hay el verdadero interés en diagnosticar, estamos acostumbrados a menos de 10 minutos, los
médicos ya no tocamos, entonces simplemente decimos que hay una infeccion en vias superiores.
Olvidamos los médicos que a veces el cancer de pulmon no es solo tabaquismo, es cloro, son
sustancias toxicas, y luego no vemos la cronicidad de la enfermedad o sospechar la metastasis desde
otro sitio. Siempre se piensa en bronquitis, en neumonia, no se toma como primera sospecha el cancer
de pulmdn, eso necesita una entrevista mas profunda con mas tiempo para saber factores genéticos, si
es fumador pasivo, no se indaga lo suficiente por tiempo”. (Personal de salud, marzo 2023).

“Mira, no hay tanta difusion sobre el cancer de pulmon porque no es de los principales tipos de
cancer. Pero también pienso que muchos médicos generales retrasamos el diagndstico porque
no tenemos ni tiempo para hacer una historia clinica, ni conocimiento ni la capacitacion adecuada.
Yo procuro estar actualizada, y ademds si tengo duda hago interconsulta, pregunto a un
neumdlogo, no subestimar el caso y tratar de enviar al paciente con el especialista”. (Personal de
salud, marzo de 2023).
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“Ni en el primer nivel ni en el segundo nivel, no se hacen biopsias,
no hay médicos capacitados que sepan hacer un diferencial de
cancer de pulmon porque no tienen el conocimiento, se hacen

pocas broncoscopias no hay suficientes especialistas”. (Personal

de salud, marzo 2023). l

De esta manera, en las narrativas, podemos encontrar que varios pacientes

fueron atendidos por semanas e incluso meses por una causa errada, lo que
invariablemente retrasé el diagndstico oportuno del cancer de pulmén. Otro
efecto que se produce es el inicio de la navegacion hibrida tanto para el
diagnéstico como para el tratamiento, es decir, la busqueda de atencidn
tanto publica como privada para encontrar soluciones, saltar pasos ante la
cronicidad de los sintomas y el empeoramiento del cuadro. En algunas
ocasiones cuando sus sintomas iniciales ya van acompafados de desmayos,
una disminucion significativa del peso, fatiga o disneas importantes es
cuando los pacientes y sus familiares-cuidadores recurren a médicos
especialistas privados buscando una explicacién que no han recibido
anteriormente por médicos generales tanto de centros de salud publicos

como y consultorios privados, incluyendo aquellos adyacentes a farmacias.

“Fui con 3 médicos particulares, primero fui con mi médico de
cabecera le tenia confianza porque vio a mis hijos, pero me dijo, esa
tos a lo mejor es asma, pero nunca me dijo nada del cancer, luego
con los SIMI, me dijeron que eran alergias hasta que me llevaron

con un neumélogo”. (Paciente, febrero Zi.

“Cuando el médico general no ve los verdaderos factores de riesgo, y ahi
tiene mucho que ver la preparacion, muchos que se confunden y puedes
pensar en otras cosas. No se hacen estudios a profundidad para
diagnosticar, igual y el paciente viene dos o tres veces, y de plano tuvo

que ir al sector privado, dan unas 7 u 8 vueltas mas hasta que alguien

sospecha”. (Personal de salud, marzo 2023).'
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“Aca donde estamos, me toco el caso de un paciente que asistio
con 4 médicos privados antes, le habian dejado tratamiento para
influenza luego para coronavirus. Yo lo dejé con tratamiento para 21
dias, pero nuevamente fue para atras, entonces sospeché que

podria tener algo mas”. (Personal de salud, marzi 2023).

Dentro de practicamente todas las narrativas aparecié la figura de un
“navegador o facilitador” quien es habitualmente un médico especialista que
finalmente sospecha que el origen de la sintomatologia puede estar asociada
a un cancer de pulmdn. Este navegador, es quien encamina al paciente a
solicitar determinados estudios, incluyendo radiografias de térax, o
ultrasonido, y es quien finalmente canaliza al paciente a confirmar la
sospecha a través de una biopsia.

“A nosotros nos atendio un doctor que fue un angel,

encontramos finalmente el diagndstico y nos ayudo a entrar al
INCAN, le da prioridad a personas que no fumaron” (Familiar-
cuidador, marzo 2023).

- +

Respecto a la figura de navegador o facilitador, la constante es siempre una

recomendacidn: ser canalizados para recibir tratamiento oncoldgico en
alguna institucion de tercer nivel en la Ciudad de México. Dichos
navegadores o facilitadores también suelen apoyar en la bidsqueda de
protocolos, ofrecen vincularlos con otros especialistas en la CDMX con la
intenciéon de ayudar al paciente de manera empatica a saltar pasos
considerando su situacién socioecondmica y los problemas estructurales
del sistema de salud que a juicio de ellos no facilitan el flujo de pacientes.
Incluso uno de los especialistas consultados menciondé que él ayuda si le es
posible, pero que le gustaria que esto no dependiera de un facilitador, sino

que existiera mayor orden en el sistema para canalizar a los pacientes de

MW com Valow

manera adecuada y oportuna.



“De entrada,Ya atencion deberia estar mas regionalizada y nos faltan mas centros de
excelencia, este, noreste, centro, sur, por eso canalizan hacia la CDMX. Me gustaria que hubiera
mas posibilidades de canalizar pacientes, yo veo si el paciente tiene dinero o no tiene dinero,
hay médicos que solo atienden en medicina privada, pero uno que trabaja en ambas pues busca
apoyarlos. Nos gustaria que no dependiera de un facilitador, sino que fuera parte del sistema,
es padre poder apoyar a los pacientes, pero, ese rol, a veces si el mismo médico general
tuviera las herramientas para saber cémo atender esto, seria mas facil”. (Personal de salud,
marzo 2023).

“Yo corri con mucha suerte porque el doctor de Oaxaca es muy humanista, me ayudo se
movio rapido y consiguio el pase al INCAN y esa farmacéutica que le platico y asiingresé al
protocolo. Alla en mi comunidad, la gente ya vendio terrenos, animales, ya se da por muerta,
porque es dificil de solventar, los doctores estan a la disposicion, pero si no hay dinero no

se puede mover uno”. (Paciente, febrero 2023).

En términos del sistema de salud, segun los propios médicos ademas de la
alta demanda de pacientes con distintas patologias o condiciones, lo que
limita los tiempos y calidad de la atencién, también existe mucha confusién en
el primer nivel de atencién sobre a ddénde canalizar los pacientes con
sospecha de cancer de pulmdn. Posteriormente si se logra escalar el caso
con un especialista, se recomienda la realizacién de biopsias, aunque éstas
suelen tardar bastante en realizarse en el sector publico, y el alto costo que
representa su realizacidon en el sector privado, en ocasiones también funge
como una barrera para poder tener un diagndstico confirmatorio de manera
mas temprana.
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“El médico beneral tiene que ver muchas enfermedades, personas mayores, mujeres
embarazadas, entonces cuando llega con sospecha con cancer, hay retrasos, y luego en su
localidad, no tiene idea para enviarlo a qué hospital general, tardan porque no saben cémo lo
envian, y brincar de un paso a otro se requiere mucho tramite administrativo. Cada paso para

llegar a un hospital superior, algunos son mas dinamicos, que otros, muchos pueden tener
retraso, dependiendo del servicio, y el médico general no sabe a dénde enviar, no hay
directrices claras”. (Personal de salud, mazo 2023}

“Cuando él llego al INER ya estaba muy deteriorado, no comia, no caminaba, nos
decian que estaba en fase terminal, solo tramadol con paracetamol por los fuertes
dolores. Le dijeron que ya habia hecho metastasis a colon, rifones. Yo pienso que lo
que mas nos retraso fue la biopsia que tuvimos que esperar a que se realizara, y me
pongo a pensar que quiza pudimos vender algo, lo que poquito que tenemos, para
acelerar el proceso y quizd mi esposo estaria mejor”. (Familiar-cuidador, marzo

2023).

Otro elemento para destacar es que, si bien habitualmente aparece la
figura de los navegadores o facilitadores médicos que de manera
empatica ayudan a canalizar al paciente para iniciar el tratamiento en
instituciones del tercer nivel, para algunos actores de esta investigacion,
también exista la contraparte en la relaciéon médico-paciente. Para ellos, a
veces también pueden aparecer médicos que no comunican el diagndstico
de manera asertiva, se muestran frios, distantes y poco orientativos, lo que

a juicio de algunos pacientes hace que se sientan abandonados.
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“Luego los médicos te dicen lo basico, te dan el diagndstico, pero
no te dan mas informacion, se siente frio e insensible. Llega el

peregrinaje del tratamiento y no sabes qué esperar, te sientes
sola”. (Paciente, marzo 2023).

- +

Con la inexorable centralizacién en este proceso durante la fase del

diagndstico y el inicio del tratamiento, también se inicia un proceso de
navegacion donde aparecen muchas barreras tanto econdmicas como
logisticas y emocionales, comenzando con importantes gastos en los
examenes y estudios, - la mayoria realizados de manera privada -, la
inversion en materia de traslados, alimentaciéon y hospedajes, y la

reconfiguracion de los roles y dinamicas familiares.

Acorde a los especialistas consultados para esta investigacion, el principal
problema en cancer de pulmdn es el diagndstico tardio porque el tratamiento
si se inicia a tiempo es similar en las distintas instituciones. Esta situacién se
presenta por la falta de recursos destinados tanto a la capacitacién de
médicos generales en el primer nivel de atencién, como a la inexistencia de
campafas de difusidn respecto a este tipo de cancer. Esto a su vez, conlleva
un subregistro de casos por cancer de pulmodn, lo que hace pensar que es un
tipo de céancer poco frecuente en nuestro pais, lo que trae como
consecuencia un circulo vicioso entre distintas variables que se
interrelacionan: 1) Subregistro por desconocimiento. 2) Estigmatizacion por
asociacion exclusiva al tabaco. 3) Falta de inversion y recursos. 3) Falta de

informacién y capacitacion para el diagndstico.
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“Segln sabemosd, la incidencia de cancer de pulmoén parece menos frecuente en el pais, pero hay
un subregistro porque, por ejemplo, un médico general que no sabe qué es el cancer de pulmon,
piensa que el paciente se murié de EPOC, neumonia u otra enfermedad. Esta situacion, genera un
registro inadecuado, cuando vas con quienes se encargan de los dineros, les pedimos apoyo para

ello, y nos dicen a ver, ensefia los numeros, y te dicen, ves es neoplasia 7 cuando sabemos que, en
otros paises latinoamericanos, esta en los primeros 5. Los recursos son inadecuados, y entonces

se hace una cadenita, porque esos recursos se irian para capacitar médicos, farmacéuticos, y

nosotros debemos convencer de que es importante”. (Personal de salud, jnarzo 2023).

“Exista también una estigmatizacion porque dicen los
pacientes con cancer de pulmodn son los que fumaron,

entonces se le da menos importancia”. (Personal de salud,
marzo 2023).

S +

“Piensan queles poco frecuente, pero para llegar, no sé, al 20 de noviembre que es un
hospital top, pasan 6 o 7 meses, primero el paciente demora 4 meses, luego ya piensan que es
cancer, mandan a un regional con un neumédlogo, pasan un mes, se hace la biopsia, otro mes
para los resultados, y asi muchos pacientes no llegan todos los pacientes que deberian y eso
da la impresion de que son poquitos. Pero ese trayecto desde que el médico general
sospecha y envia al especialista, se pierde mucho tiempo para el diagndstico, el sistema no
favorece”. (Personal de salud, marzo 2023).
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CAPITULO IV

BARRERAS
PARA EL
TRATAMIENTO

Barreras generadas por el
paciente y su entorno
socioeconémico y cultural.

Barreras generadas por los
médicos y el sistema de salud.

Destacan la centralizacién del tratamiento,
burocratizacion, alta demanda de pacientes,
ausencia de equipo, y el fendmeno de navegacién
hibrida publico-privada.
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BARRERAS PARA EL TRATAMIENTO
OPORTUNO

Una vez confirmado el diagndstico, habitualmente 5 a 7 meses posteriores al
primer momento de la blsqueda de atencién y en ocasiones hasta 1 afio
posterior al inicio de los sintomas, comienza el peregrinaje o navegacion
para el tratamiento, sin embargo, muchas veces el retraso con el diagndstico
evita que el tratamiento comience de manera oportuna y el paciente puede
tener para entonces metéastasis en otros érganos del cuerpo como cerebro,

ganglios linfaticos, colén o huesos.

Sin embargo, dentro del misma fase del tratamiento, existen retrasos
especificos debido a distintas barreras que para fines de esta investigacién
nuevamente dividimos en “barreras generadas por el paciente y su entorno

sociocultural” y “barreras generadas por los médicos y el sistema de salud”.

“No tenemos la cultura de atendernos, vivimos en una comunidad rural todo
nos queda a una mayor distancia, no estd en nuestra cultura atendernos a
tiempo, luego nos tratamos con remedios caseros diciendo seguro va a pasar
O queremos seguir trabajando porque no recibimos un sueldo constante, no
tenemos IMSS o ISSSTE, no nos alcana para un especialista que me cobra
$700 pesos mas el traslado. Aca los médicos del Dr. Simi nos cobran $70

pesos, pero sabemos que no pueden atender ciertos problemas”.
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BARRERAS GENERADAS POR EL PACIENTE
Y SU ENTORNO SOCIOECONOMICO Y
CULTURAL

Miedo, resignacion, desgaste fisico y mental, reasignacion de roles y dinamicas

familiares, asi como gastos en el tratamiento y gastos de bolsillo.

Ante el diagnéstico confirmatorio de céncer de pulmoén, la primera reaccidén
habitual de los pacientes y sus familiares-cuidadores es de sorpresa, temor e
incluso resignacion. La palabra “céncer” por si misma genera un impacto muy
significativo a nivel psiquico y emocional por ser todavia concebida en muchos
sectores de la sociedad como sinénimo de muerte. Esta situaciéon, en muchas
ocasiones puede detener temporal o incluso definitivamente a los pacientes a
iniciar el tratamiento por escuchar comentarios de otras personas, ya sea
familiares, amigos o conocidos respecto al importante desgaste econdmico,
fisico y mental que puede representar para ellos. En algunos casos los
comentarios se sitian en la inutilidad del esfuerzo de iniciar el tratamiento por
el desgaste fisico y econdmico, y en su lugar predomina la invitacién a
resignarse y tratar la enfermedad en su lugar de origen. Esto opera como una
primera gran barrera muchos pacientes logran sortear por conviccién personal
y, sobre todo, el apoyo de actores significativos, habitualmente familiares
cercanos. Aunado a ello, muchos pacientes aseguraron que el dinero es un
factor indispensable para iniciar y continuar el tratamiento, quien lo tiene o lo

consigue tiene mas probabilidades de vivir.

“No tenemos suficiente informacion sobre qué hacer, a donde acudir. Los tratamientos son mu
caros. En mi pueblo se resignan, me dicen, mejor toma remedios de aca, para qué vas hasta alla,
solo te van a desgastar mas. Los que tenemos la posibilidad vamos a la ciudad, pero los que no,
se mueren. El dinero da la oportunidad de curarse, si no te mueres del cancer, te mueres por no
tener los farmacos”. (Paciente, febrero 2023).
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“Luego me decia me decia yo ya no quiero vivir, lo que tenga que

pasar que pase, mejor guarden para el sepelio. Y yo le dije, sé que es
cansado, pero hay que enfrentar una enfermedad asi, te vas a tener
que aguantar y seguir adelante”. (Familiar-cuidador, marzo 2023).

- +

Muchos pacientes durante las entrevistas optaron por utilizar sinénimos como

“el problema”, “mi situacion” o “la enfermedad” en lugar de nombrar al
padecimiento como céancer, e incluso varios de ellos mencionaron que
decidieron no socializar su diagndstico con otros familiares, amigos o vecinos
por temor a ser estigmatizados, y sobre todo por el deseo de evitar
experimentar la compasioén y lastima de otros al ver su deterioro.

“Ahora ya me atrevo a contar de mi problema a mas gente, pero hasta

la fecha no le he contado de mi problema a algunos familiares y
amigos, no me gusta que me vean asi y luego me tengan lastima”.
(Paciente, febrero 2023).

Si bien en esta investigacion, todos los pacientes entrevistados decidieron
iniciar con el tratamiento, algunos mencionaron que si tuvieron que sortear
estas barreras, sobre todo la serie de representaciones sociales sobre el
cancer como sindnimo de muerte, lo que a juicio de los actores entrevistados,
promueve inicialmente el apoyo de familiares y amigos, pero conforme pasa el
tiempo, también en algunos casos, se produce el abandono de los mismos, por
comentarios que desalientan el tratamiento por considerarlo doloroso, caro, e
incluso indtil, donde se sugiere transitarlo en casa sin tratamiento biomédico, y
ante lo cual reaparecen otros modelos tradicionales y alternativos de atencidn,
dependiendo de la regién. Es interesante esta ambivalencia ya que
habitualmente el concepto de familia se ha asociado con ser un respaldo y un
aliciente, pero también pudimos encontrar testimonios donde los pacientes y
los familiares-cuidadores sintieron el abandono, desinterés o indiferencia de su
familia durante el tratamiento, lo cual fue considerado como una barrera

adicional para continuar con el tratamiento.
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“Toda mi f!milia me ha apoyado gracias a Dios. Hasta mi sobrino
trae luego $1,000 pesos y me dice échale ganas, nos
cooperamos, luego hacen rifas, afortunadamente toda mi familia,

amigos, hasta vecinos me han apoyado con lo poquito que

pueden”. (Paciente, febrero 2023). ’

“Mi familia no ha alcanzado a entender, ellos me dicen, mejor no la lleves al
hospital, la van a martirizar. Somos 8 hermanos y la mayoria dice eso, solo yo y una
sobrina apoyamos, pienso, si no lo intentamos, nunca vamos a saber. Algunos te
apoyaron al inicio, pero conforme paso el tiempo ellos ya hacen su vida normal y nos
sentimos solas porque el camino es muy largo”. (Familiar-cuidador, 2023).

Como se habia mencionado anteriormente, durante el tratamiento, casi
siempre aparece la figura de un familiar-cuidador o como lo nombran algunos
de ellos “guardian”, quien se vuelve la figura responsable no solo de
acompafar al paciente en todos sus tratamientos, sino de alentar al paciente
a seguir adelante con los mismos. Es quien se desplaza con el paciente,
lleva el orden de fechas y horas de consulta, da seguimiento a los
resultados de los estudios, establece el didlogo con los médicos, es
receptaculo y comunicador de noticias sobre el paciente y por supuesto,

también funge como contencién emocional.

Este rol habitualmente lo desempefia el género femenino, ya sea la esposa,
una hermana, la hija, sobrina e incluso la cuflada. Es importante comprender
que este rol es indispensable para que el paciente continie con el
tratamiento, y en muchas ocasiones, durante las entrevistas, los familiares-
cuidadores evidenciaron el alto nivel de estrés, ansiedad y desgaste fisico
que han experimentado lo que podria considerarlos como un paciente-
adjunto.[6]

[6] Un familiar-cuidador que, si bien no experimenta la enfermedad en si, acompafia al paciente en su carrera del
enfermo, asume un rol de acompafiamiento en la navegacién del tratamiento y comparte con el paciente un
desgaste fisico y mental significativo que deteriora su propia salud.
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“Un dia me empecé a sentir mal, me empezaba a marear, se me subié mucho la presion, me
dijeron los médicos que seguramente era por el estrés que fuera con un psicdélogo, pero les
respondi, ;ja qué hora y con qué dinero? Yo le decia a la gente, nadie sabe lo que estoy
viviendo, si me preguntan yo ya toqué una parte del infierno, porque no dormia, por los
traslados, por llevarlo a sus consultas, no me podia despegar de él, porque veia como él se
revolcaba del dolor, decidimos que nuestro hijo se fuera a vivir con mis padres porque no
queriamos que nos viera asi. Luego pensé, ya no solo es mi salud mental, es mi presion, pensé
y si nos vamos los dos, ;quién va a cuidar a mi hijo?”. (Familiar-cuidadog febrero 2023).

Todos los pacientes entrevistados para esta investigacién estan siendo
tratados en instituciones hospitalarias de tercer nivel en la Ciudad de México y
zona metropolitana, cuando la mayoria proviene de contextos semi-urbanos o
rurales de distintas partes de la Republica Mexicana. Esta centralizacion,
representa irremediablemente un importante impacto econdmico por el alto
costo de los estudios externos, medicamentos para el tratamiento y en gastos
de bolsillo por el traslado, hospedaje y alimentacién en la Ciudad de México.
Para los pacientes del interior de la Republica dichos costos son una barrera
central, ya que mencionan que el hospedaje y la alimentacién son caros, salvo
que tengan algun familiar o conocido que les permita pernoctar o una estadia
corta. Varios entrevistados mencionaron que los pacientes y sus familiares-

cuidadores en ocasiones inclusive solo se alimentan en una sola ocasion al dia.

“No sé si la enfermedad esté avanzando o no sé, solo Dios sabe, pero desde que me
cambiaron medicamento me he sentido mas cansado, con flemas, acumulo liquido, luego
es dificil conseguirlo, cuesta como $12,000 pesos, siento que se me cierra las puertas
ese es mi problema, los medicamentos, el traslado, necesito acompafante, me sale
carisimo, méas alimentacién y hospedaje, es algo sinceramente dificil para mi”. (Paciente,
febrero 2023).
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En otras ocasiones, el traslado a la Ciudad de México incluso tiene que
realizarse en determinadas condiciones y precauciones porque el paciente se
encuentra postrado en silla de ruedas, debilitado o tiene algun dolor
especifico, por ejemplo, se evita el traslado el autobus para realizarlo en
avion, lo que incrementa los costos. El adherirse al tratamiento genera en
muchas ocasiones un desbalance en la familia donde las dindmicas y los roles
se intercambian buscando contener el impacto econémico y emocional. En
ocasiones la situacion es tan insostenible que opera como una barrera que

detiene el tratamiento de manera temporal o definitivamente.

“Luego hacemos 3 horas de ida y otras 2 de vuelta, yo no puedo andar en el metro,
y tomamos un taxi hasta Cancerologia, nos cobra $600 ida y vuelta y eso porque es
un vecino. Pero a veces no nada mas voy a consulta, voy a laboratorio, voy a
consulta de neumo, de derma, entonces como dicen que el tratamiento es integral,
en un mes tengo varias idas al hospital, 4 o 5 veces no son el mismo dia”. (Paciente,

febrero 2023). ’

“No aguanta su columna, entonces no puede viajar el camion, tiene que ser

en avion, y todo lo que implica en costos, imaginese. Un hermano lo
acompaha, pero la ultima vez estuvo 10 dias por alla, y apenas comio,
cuando regreso, vino hinchado y muy cansado”. (Familiar-cuidador, marzo de

2023).

Por otro lado, la enfermedad y su respectivo tratamiento constituyen

entonces una disrupcion biografica[7] [20] no solo para el paciente sino para
su entorno familiar, en muchos casos no solo por los cambios de roles y
dindmicas, sino también se convierte en un parteaguas para la introspeccién y

ajustes en los objetivos de vida y actitudes respecto a los demas.

[7]1 Para Bury (1982) existe una vital importancia en analizar el fenémeno de la disrupcién biografica en
enfermedades crénico-degenerativas, pues constituye una alteracion en la manera de llevar a cabo actividades
cotidianas y también de concebir la vida.
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“Han cambiado muchas cosas, ahora mi esposa es la que va a
trabajar, yo me quedo a cuidar a los hijos, me pongo a jugar juegos
de mesa con ellos, veo peliculas, reviso tareas, estoy mas presente
para ellos, quiero recuperar el tiempo perdido”. (Paciente, febrero

de 2023). ‘

“Luego la t'a o la suegra comienzan a trabajar, porque el paciente era e

proveedor. Hay pacientes que rentan que no tienen una casa propia,
entonces no solo estan enfermos, sino que tienen que pagar renta, o si
tienen hijos menores, entonces la esposa tiene que buscar un empleo

porque el esposo no va a tener un empleo fijo”. (Personal de salud, marzo

2023). '

“Luego le pregunto a un paciente por qué no ha venido, y me

dice, no tengo con quien dejar a los nifios, o los pacientes
adultos mayores dicen pues es que ya mi hijo tiene su vida,
entonces el paciente deja de venir”. (Personal de salud,

marzo 2023). .

Algunos de los trabajadores de la salud, agregaron dentro de las posibles

barreras para la continuidad del tratamiento, se encuentra el exceso de
confianza en el éxito inicial del mismo, lo que, a su juicio, en ocasiones
podria actuar como una barrera para la continuidad de éste al empezar a
sentirse mejor. Durante las entrevistas, muchos pacientes refirieron que
comenzaron a sentirse mucho mejor con el tratamiento, aunque nunca
refirieron haber abandonado el mismo por sentir que habian mejorado,
sobre todo aquellos que iniciaron tratamiento a partir de su participacién en
protocolos de investigacion financiados por empresas farmacéuticas.
Contrariamente, una barrera adicional que comentaron los actores de esta
investigacién para la continuidad del tratamiento se situé en el desgaste
que implica el mismo tratamiento, ya sea radioterapia o quimioterapia ya
que genera un debilitamiento importante que en algunos casos genera en

los pacientes y sus familiares la resistencia a continuar con el mismo.
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“Luego si hemos llegado a ver pacientes que llegan muy mal, se
empiezan a sentir mejor con el tratamiento y entonces abandonan el
tratamiento, creyendo que ya estan mucho mejor, eso es peligroso y

algo donde debemos hacer hincapié”. (Personal de salud, marzo

2023).

+

“Las quimioterapias esas si que te tumban, a veces ya quieres tirar la toalla,

pero no hay que dejarse caer, la depresion es un obstaculo, hay que
mantenerse activos lo mas que se pueda, yo hago mis cosas, me levanto y

le echo ganas, no me limito, hago mi vida normal”. (Paciente, febrero 2023),

*

A lo largo de las entrevistas con pacientes y sus familiares-cuidadores se

percibié una relativa estigmatizaciéon a buscar apoyo en la salud mental
profesional sobre todo al considerar que hay escasez de tiempo y dinero
para hacerlo. Cuando se indagd al respecto, varios consideraron que si
estaban interesados en recibir apoyo psicoldgico, pero mencionaron ya no
tener energia, ni tiempo ni ganas de atenderse en hospitales, ya que debian
regresarse a sus lugares de origen. Aunque esto también pueda
considerarse como una resistencia, varios de ellos explicaron que la
atencién a su salud mental la cubrian a partir de su marco de creencias
religiosas e instituciones que las respaldan ya que consideraron los han
ayudado para transitar las dificultades durante el tratamiento frente al
cancer. De esta manera, la salud mental ha sido atendida de manera
empirica mediante la eficacia simbdlica depositada en sus creencias
religiosas, mientras que el tratamiento orgénico frente al cancer tiene su
confianza en el modelo aldépata. Para la mayoria de los pacientes, el apoyo
familiar y sobre todo la voluntad y deseo de vivir propio constituyen los

principales pilares para poder enfrentar los obstaculos y continuar con el
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“Fijese que no iria a buscar apoyo a salud mental, le soy

sincero lo que necesito es tratamiento, es lo unico. Yo me
siento apoyado por mi familia y por iglesia a la que voy”.
(Paciente, febrero 2023).

“Si necesitamos apoyo, para la depresion yo fui a un grupo catdlico, me
he acercado mucho a Dios y es lo que me ha ayudado a salir adelante. Si
nos haria bien una platica o apoyo no le miento, pero luego uno ya esta
cansado no tiene energia, ni tiempo ni dinero para buscar apoyo”.

+

BARRERAS GENERADAS POR LOS MEDICOS
Y EL SISTEMA DE SALUD

(Paciente, marzo 2023).

Centralizacion del tratamiento, burocratizacion, alta demanda de pacientes,

ausencia de equipo, fendmeno de navegacion hibrida publico-privada.

La mayoria de los pacientes entrevistados para esta investigacion
mencionaron que a pesar de contar con seguridad social via IMSS o ISSTE, en
sus localidades de origen no existia la infraestructura ni a nivel estatal para
confirmar el diagndstico y tampoco para iniciar el tratamiento oncoldgico. Es
gracias al “facilitador o navegador”, ese médico que actia como
referenciador que el paciente puede acudir a determinada institucién
hospitalaria de manera mas rapida. El facilitador es quien sugiere al paciente
su participacidon en protocolos de investigacién y permite la vinculacién
institucional, sobre todo con pacientes que vienen de otros estados del pais,
que son de escasos recursos y de contextos rurales. En algunos casos, los
pacientes mencionaron que ese facilitador o navegador muestra mas apoyo a
pacientes con problemas socioecondmicos y a aquellos quienes fueron

diagnosticados con céancer de pulmodn sin ser fumadores.
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Estos pacientes son canalizados a instituciones de tercer nivel en la Ciudad
de México y zona metropolitana como sucede en el INER o el INCAN. No
obstante, para algunos pacientes, el inicio del tratamiento puede demorar
mas si la biopsia que realizaron de manera externa al hospital no es
concluyente o se considera que se realizé de manera inadecuada, por lo que
debe repetirse implicando mas retrasos y gastos para los pacientes y sus

familiares.

“Un afio antes tenia una tos que me ahogaba, estuvimos deambulando fuimos con
el Simi, luego a Coacalco, luego al Hospital General, me hicieron una placa, la
biopsia, me dijeron que tenia cancer grado IV se va a tratar con medicamentos,

pero aqui no los manejamos. Por eso, gracias a un médico que me recomendod

llegué al INCAN”. (Paciente, marzo 2023). I

Varios pacientes refirieron que han sido atendidos en instituciones de tercer

nivel porque fueron aceptados para participar en un protocolo de
investigacion especifico para la mutacidn que presentan, e inician el
tratamiento gracias al financiamiento de alguna empresa farmacéutica. Estos
protocolos suelen cubrir los gastos de los estudios subsecuentes vy
tratamiento, incluyendo medicamentos, no asi gastos de traslado, hospedaje
o alimentacidon que deben cubrir los pacientes por su cuenta. Sin embargo,
muchos pacientes y sus familiares-cuidadores consideraron que su
participacion en los protocolos de investigacion, son en realidad, la unica
alternativa que tienen para poder tratarse debido al alto costo del

tratamiento, por ejemplo, las pastillas de la quimioterapia via oral.

+

“A través de los proyectos de investigacion, muchos pacientes han podido

acceder a tratamientos que de lo contrario serian impagables, asi, ha sido
una super ventaja, y hemos podido acceder a medicamentos de alto
costo”. (Personal de salud, marzo 2023).

+
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“Yo cuando itgresé al INCAN no podia ni levantar una pluma, estaba
muy delgado, luego saludo a los policias y les digo, si soy yo, aqui

sigo, y si sigo vivo es por el protocolo, me dieron una esperanza de
vida de 5 afios, pero yo acato lo que me digan porque por fuera jamas

podriamos pagar muchos de los gastos”. (Paciente, f;brero 2023).

4 B

“Yo estoy en un protocolo que financia todo del tratamiento

gracias a la farmacéutica Janssen porque las pastillas cuestan
$130,000 pesos me han dicho, imaginese si uno las tuviera que
pagar por su cuenta, ya no estaria aqui”. (Paciente, febrero 2023).

& +

Como alternativa, varios facilitadores o navegadores también han sugerido a los

pacientes y a sus familiares, el buscar apoyo a través de organizaciones sin
fines de lucro, asociaciones civiles como “Respirando con Valor”, que, acorde a
las entrevistas con los actores, ha ayudado a través de tres tipos de
estrategias puntuales: 1) Donacién o venta de medicamentos oncoldgicos a un
costo reducido. 2) Apoyo en los gastos de traslado de su lugar de origen a la
Ciudad de México. 3) En algunos casos, pacientes y sus familiares-cuidadores

refirieron haber recibido apoyo en despensas.

“Hay un albergue donde interviene trabajo social, que podemos utilizar, para
que los acompanantes puedan descansar por noche, existen asociaciones
que les ayudan con enseres de cuidado, alimento al dia, sala de espera,
minimo, pacientes que vienen de Cuernavaca, traen mudas, les ayudan a lavar

su ropa, o les ofrecen regaderas”. (Personal de salud, marzo 2023).
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“Todo se vuelve muy caro, pero por ejemplo la asociacion
(Respirando con Valor) nos ayudan con el pasaje, luego nos dan
una despensa cuando hay posibilidades”. (Paciente, febrero 202

“Un doctor me dijo sobre Respirando con Valor, me contestaron de
manera rapida, les conté mi historia y me dijeron que podrian conseguir el
Erlotinib mas barato, $10,000 pesos cuando por fuera es mucho mas caro
como $30,000 o hasta $40,000 pesos”™. (Paciente, febrero 2023).

para seguir con el tratamiento, y ahi tienen un papel las

algunos de esos costos”. (Personal de salud, marzo 2023).

Respecto a la relacién médico-paciente, muchos entrevistados sostuvieron
que si bien durante su trayectoria de busqueda de atencidén, encontraron
meédicos empaticos y sensibles, también se encontraron con muchos
médicos que no cuentan con esa sensibilidad en la comunicacién para dar
noticias, motivar con el tratamiento lo que consideraron puede afectar el
tratamiento del paciente y su recuperacién. Algunos actores de esta
investigacidon, incluyendo médicos, consideraron que otra barrera para el
inicio y apego del tratamiento pueden ser incluso los propios médicos, sobre
todo aquellos en el primer nivel de atencién que en ocasiones pueden
desaconsejar o desalentar al paciente a continuar con el tratamiento, por
considerarlo costoso y en ocasiones improductivo y en su lugar, podrian

recomendar concentrar sus esfuerzos Unicamente en cuidados paliativos.
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“Yo tengo una paciente que la estan atendiendo por cancer de pulmon en Acapulco, y los
médicos mismos la desahuciaron, al paciente hay que orientarlo, y tratar de explicarle
bien, utilizar las palabras correctas con buenas maneras, uno luego por saturacion
termina diciendo cosas que afectan al paciente. Considero que uno debe ayudarles con el
dolor, y hay que alentarlos a luchar hasta donde Dios quiera”. (Personal de salud, marzo

2023).

“No solo hay que educar al enfermo o a la familia, pienso que también hay

que educar a los doctores para que sepan como dar las noticias, motivar
al tratamiento, que sean mas sensibles porque su trato puede afectar al
paciente y su recuperacion”. (Familiar-cuidador, marzo 2023).

*

“Algo que he visto que me preocupa es que varios

comparfieros médicos desalientan a los familiares, que
mejor se enfoquen en un “buen morir” de su paciente y
creo que eso viene del desconocimiento”. (Personal de
salud, marzo 2023).

Un elemento recurrente dentro de la narrativa de los pacientes y de sus
familiares-cuidadores respecto a barreras de caréacter estructural, es la
demora en el inicio del tratamiento una vez que han sido aceptados a nivel
institucional, sobre todo se refirieron a demoras en los estudios ya que
respecto a las citas de seguimiento mencionaron que tanto el INER como el
INCAN eran puntuales. Dicho esto, los propios actores reconocieron que, si
bien el trato que han recibido en instituciones de tercer nivel ha sido
adecuado y estan agradecidos con el personal que labora ahi, también
consideraron que la tardanza en agendar determinados estudios se debe a
la insuficiencia de equipo para realizar los mismos, y también debido a la

alta demanda por la gran cantidad pacientes que solicitan algun tipo de
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“Hay gente que llega con maletas y se duerme en el INER, todos

entendemos la alta demanda de servicios y eso es algo que me impacta
mucho que me entristece mas que mi propio tratamiento porque las horas
de espera son terribles en el INCAN, luego te avientas toda la mafiana para
ir a una consulta, sales hasta las 3 de la tarde”. (Paciente, febrero 2023).

*

La ausencia de equipo médico como el PET, utilizado para evaluar la

efectividad del tratamiento y el estado actual del céncer, retrasa y extrapola
la navegacion hospitalaria y la intermitencia en estas trayectorias de atencion
entre lo publico y lo privado, ya que muchos pacientes deben ser canalizados
a otras instituciones con demoras significativas, por lo que muchos pacientes
optan por invertir sus propios recursos en determinados estudios para saltar
dichas demoras de las instituciones publicas. Este fendmeno de blsqueda de
atencién de manera hibrida entre lo publico y lo privado por retrasos
institucionales, representa una estrategia de los propios pacientes para saltar
obstaculos, pero no todos tienen los mismos recursos econdmicos para
hacerlo. Ante el reconocimiento de algunas carencias y retrasos en algunos
estudios, incluso el personal de salud entrevistado para esta investigacion
coincidié en que deben de existir mas convenios interinstitucionales para
cuando determinada institucién no tenga un aparato, medicamento o estén

saturados, y al menos se reduzcan los costos externos para los pacientes.

“Demoraron algunos estudios como el PET, me dijeron que iba a tardar hasta 3
meses en el INCAN, y es que hay pocos aparatos para mucha saturacion de gente
que necesitamos apoyo. La mayor parte de mis estudios no le voy a mentir, los hice
por fuera, en privado y eso me ayudoé muchisimo, pero pienso que mucha gente se
pierde por los tiempos de espera, porque no tiene los recursos para hacer algunos
estudios de manera particular”. (Paciente, febrero 2023).
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“Nosotros podemos ir ayudando a disminuir ciertos gaps, pero no todo. En el INER
apoyamos a gente que esta en comercio informal, por ejemplo, que no esta en IMSS,
pero de repente hay cosas que no se pueden solventar porque sabemos que a veces se
demoran ciertos estudios y por ejemplo, si buscamos que un PET, una resonancia se
haga por fuera, tenemos convenios con empresas privadas que ofrecen el estudio a un

costo menor”. (Personal de salud, marzo 2023).

“El PET no se tiene aca, entonces a los pacientes se
mandan a Cancerologia o a la UNAM donde se tienen
convenios, los hospitales estamos buscando la gratuidad,

pero la demanda es grande”. (Personal de salud, marzo

2023). *

“El INER ha sido lo maximo, estoy muy agradecida con Dios y con los médicos y
enfermeras, pero uno tiene que moverse porque a veces, si te esperas a lo
publico, 3 0 4 meses ya te crecio el cancer, no siento que sea mala la atenciodn,
pero en el INER por ejemplo no servia el PET, tuve que hacerlo privado, en mi vida
todos los minutos corren, siempre he tratado de buscar una alternativa®.
(Paciente, febrero 2023).

En otro orden de ideas, un paciente junto con su familiar-cuidador reportaron
tener problemas para obtener consultas gratuitas en el INCAN de manera
reciente debido a su afiliaciobn o derechohabiencia, ya que de manera
reciente (enero de este afio) instituciones como el INCAN han exhortado a
sus pacientes afiliados al IMSS o ISSSTE, a regresar a atenderse en dichas
instituciones. Y en caso de querer continuar en el INCAN, se les esta

empezando a cobrar por consultas y determinados estudios.
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“Mire, le voy a comtar algo que si ha sido un problema. Vino la reubicacion de pacientes en el INCAN
y nos dicen los que tienen seguro (IMSS), que se vayan al seguro, los que tengan ISSSTE al ISSSTE,
pero llevamos 4 afios en el INCAN y me da mucha confianza seguir aqui, y ahorita todas las consultas
y estudios lo estamos pagando nosotros asi constante y sonante, no tengo ya la gratuidad. Y en el
seguro hemos intentado darnos de baja, pero se han negado dicen que para dar de baja debemos
presentar o el acta de divorcio o de defuncion. Otros me dicen, pues ve al seguro, pero como voy a
empezar de nuevo en el seguro cuando ya tengo programadas consultas, ya conocen mi caso, tengo
radioterapias agendadas, eso seria un atraso en mi tratamiento”. (Pacientq, marzo 2023).

A pesar de que no se les niega la continuidad y la prestacion de servicios a
derechohabientes de otras instituciones como IMSS o ISSSTE, a partir de
marzo de 2022, a pacientes afiliados tanto al IMSS o ISSSTE, se les ha
solicitado darse de baja de dichas instituciones para asi poder continuar con
su tratamiento en el INCAN, lo que ha representado un dilema para varios
pacientes que incluso han recurrido a divorcios express para solicitar su baja,
debido a que en el IMSS por ejemplo, no existe la baja voluntaria acorde a

uno de los pacientes entrevistados.

Esta drastica decision a la que orillan a los pacientes esta derivando en altos
costos econdmicos y emocionales, asi como en riesgos a su salud, ya que, al
darse de baja por medio del divorcio, se estd exponiendo a los pacientes a
quedarse sin seguridad social, con serias consecuencias para su pension y
atencién de otras enfermedades. Si bien esta situacién fue mencionada solo
por un paciente, éste dijo conocer varios casos similares de conocidos que
se atienden actualmente en el INCAN. Este inconveniente de exclusividad
institucional podria truncar el tratamiento del paciente oncoldégico y generar
mas conflictos en un contexto de por si dificil para ellos.

I
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“A partir de enelfo de este afio, ya no hay gratuidad con las nuevas normas en el INCAN. Ahora no
piden que paguemos, porque nos dicen usted tiene seguro no deberia atenderse aqui. No nos corren,
pero nos piden como alternativa la baja de mi beneficiaria en el seguro, pero alla en el IMSS no nos lo
permiten. Deberia existir un sentido comun, de si la persona esta de acuerdo para darse de baja, se
autorice. Por eso ahora después de 42 afios le cuento que ya esta en tramite el divorcio para que la
den de baja y se siga el tratamiento con gratuidad. Mi prioridad es que la atiendan en el INCAN,
porque aqui le han detenido el cancer. Y no soy el Unico que vive esto, conozco a 3 personas ahi del
INCAN que esta haciendo lo mismo, nos orillan a divorciarnos”. (Familiar-cuiflador, marzo 2023),

Finalmente, en cuanto a la atencidén a la salud mental de manera institucional,

se menciond que existen algunas estrategias, pero son méas bien de caracter

reactivo, es decir cuando se sospecha que el paciente ya requiere una

interconsulta a psicologia o psiquiatria, mas no existe como un plan integral

que se les ofrezca a todos los pacientes con cancer de pulmdn desde el

diagndstico e inicio de su tratamiento. Esto fue considerado por los propios

trabajadores de la salud entrevistado como un vacio que debe de atenderse,

incluso para poder ofrecer atencién a salud mental a familiares de los

pacientes ya que es algo inexistente hasta la fecha.

“En el INER tenemos servicio de Psicologia y Psiquiatria, si vemos a un paciente
oncoldgico con criterio de un problema de salud mental lo canalizamos a Psiquiatria,

pero solo si vemos la necesidad no es algo que se les ofrezca a todos desde un inicio.
Y pienso no cualquier psicélogo sabe como atender el cancer, porque no es sentencia
de muerte, puede vivir muchos afos, pero luego se puede descontrolar. Todavia hay
mucho que hacer en apoyo emocional”. (Personal de salud, marzo 2023).

*

“En muchas instituciones si identificamos alguna patologia emocional, podemos

intervenir, pero es mas bien reactivo y los canalizamos a psicologia. Dar seguimiento ya
es mads dificil, a menos que esté en cuidados paliativos. Por ejemplo, no existe atencion a
salud mental para familiares, los familiares tienen que buscar sus propios recursos”.
(Personal de salud, marzo 2023).

*
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Parte del fenémeno paradéjico es que, en algunos casos, la
misma sospecha de haber contraido el virus del SARS-CoV-2
por presentar sintomatologia respiratoria, propicioé que
muchos pacientes con cancer de pulmén encontraran un
diagnéstico temprano a partir de la realizacién de una
placa de rayos-x.



BARRERAS PARA EL DIAGNOSTICO Y EL
TRATAMIENTO POR LA PANDEMIA DE
COVID-19

Durante la pandemia por Covid-19 de 2020 hasta la fecha, pero
especificamente durante los primeros dos afios, (2020-2021), se generd un
fendmeno paraddjico en el diagndstico y tratamiento de pacientes con céancer

de pulmén a la luz de la contingencia sanitaria.

Si bien se ha documentado que, para diversas personas, la pandemia y la
reconversion hospitalaria impidié el diagndstico y tratamiento de enfermedades
crénico-degenerativas, en lo que se ha definido como una iatrogenia
pandémica [21]; también es verdad que la misma pandemia generé en muchos
pacientes el temor de asistir a centros de salud a buscar atencién médica por
temor al contagio lo que demord el diagndstico y en otros casos impidid la
continuidad del tratamiento. En el caso de los actores de esta investigacion,
continuaran su tratamiento por cancer de pulmén, aunque la mayoria de los
pacientes entrevistados no fue asi, mencionaron que lo pensaron y que
supieron de gente que decidié resguardarse y no atenderse lo que complicé el
cuadro. Esto fue secundado por el personal de salud, especialistas (neumdlogo
y oncélogo) que afirmaron que este fendmeno impidié continuar con el

tratamiento oportuno con varios pacientes.

“Nos gustarid difundir la reapertura de los servicios aqui en el INER, porque me
parece que existio una estigmatizacion porque fuimos los primeros hospitales en
tratar Covid. El mensaje es que ya somos un hospital libre de Covid. Nos pasé que
pacientes con cancer que habian iniciado el tratamiento e iban bien, ya no
regresaron por miedo al contagio y muchos de ellos desafortunadamente se agravo

su caso”. (Personal de salud, marzo 2023). ‘
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Sin embargo, la mayoria de los pacientes en esta investigacién mencionaron
que pese a experimentar algunos retrasos en su tratamiento durante la
crisis sanitaria por Covid-19, ellos decidieron seguir asistiendo a sus
consultas pese al riesgo del contagio -aunque asistian con las precauciones
sanitarias-. Mientras que, en algunos casos, fueron los familiares-cuidadores
quienes asistian en exclusiva a recibir resultados de los estudios o a
concretar alguna cita subsecuente para evitar la exposicién del paciente

con cancer de pulmdn a un posible contagio de Covid-19.

“No se cancelaban las consultas en el INER, pero ya ve que alla fue el epicentro de la
pandemia, los propios doctores nos decian que no era recomendable ir para evitar el
contagio. Lo que hacian los doctores es que nos daban la orden e ibamos a hacer la
tomografia y otros estudios a Pachuca. No nos dejaban entrar, pero mi hija iba y dejaba los
estudios a comunicacion social, ellos los checaban y me hablaban por teléfono para
decirme cémo seguia, y asi lo llevamos durante la pandemia”. (Paciente, marzo 2023).

Parte del fendmeno paraddjico es que, en algunos casos, la misma
sospecha de haber contraido el virus del SARS-CoV-2 por presentar
sintomatologia respiratoria, propicié que muchos pacientes con cancer de
pulmoén encontraran un diagndstico temprano a partir de la realizacién de
una placa de rayos-x, por ejemplo. Este fendmeno fue mencionado por
algunos pacientes quienes fueron ingresados al INER por presentar signos
y, sintomas semejantes a los descritos en el Covid-19, lo que, por
serendipia clinica, propicié que se encontrara el cancer de pulmdn, algo
que fue nombrado en los testimonios como un golpe de suerte o una
bendicién pandémica. Esto fue secundado por médicos consultados para
esta investigacion donde se menciond que, a partir de la pandemia, se tuvo
mas acceso a equipo diagndstico que permitiéd en determinadas zonas del
pais tuvieran mas probabilidad de generar un pre-diagndstico de cancer de
pulmdn, algo que ademas podria servir como ensefianza pandémica para

poder replicar mas adelante como parte de una campafa de deteccidon de
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“En julio quedé internado 9 dias en el INER por Covid, estuve a nada de ser
intubado, pero sali adelante con puro oxigeno. Me hicieron placas y ahi vieron que
habia una mancha, me dieron pase para el INCAN, ahora si que agradezco a la
pandemia de alguna forma, porque de lo contrario quien sabe si me lo hubieran
encontrado”. (Paciente, febrero 2023).

“Fijate que, gracias a la pandemia, los pacientes tenian acceso a instituciones
a tomografias que de otra manera no son frecuentes en ciertas zonas, y eso
facilito que una persona de riesgo se pudiera evaluar sin querer queriendo
como se hizo masivamente por tomografias y se detectaron cosas tempranas”
(Personal de salud, marzo 2023).
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RECOMENDACIONES
PREVENCION Y DIAGNOSTICO TEMPRANO

-Impulsar campafias de comunicacion sobre el cancer de pulmén destinados a
la poblacién en general, que permitan informar y concientizar sobre la
sintomatologia mas frecuente, asi como otras causas no ligadas a la
exposicion al humo del tabaco: Por ejemplo, antecedentes familiares,
exposicidn a sustancias toxicas como el raddn, cloro, asbesto o humo de lefia,
por nombrar algunos ejemplos.Dentro de estas campafias, es igualmente
importante exhortar a la desetigmatizacién de pacientes con céancer de pulmdn
que fumen o hayan fumado tabaco. En muchos pacientes el cancer de concibe
como un castigo por haber fumado, y por lo tanto puede haber un menor
apego al tratamiento. En ocasiones este discurso de culpa se fortalece y
reproduce entre sus familiares, amigos e inclusive en circulos biomédicos,
donde trabajadores de la salud hacen comentarios que distinguen entre
pacientes con cancer de pulmdn atribuible a la exposicion al humo del cigarro,

y a aquellos cuya etiologia es distinta.

‘Impulsar campafas de prevencion y tamizaje en comunidades rurales, asi como
incentivar la realizacidon de mas estudios cualitativos enfocados a la deteccidn
temprana de cancer de pulmén para conocer las implicaciones de un tamizaje a
poblacién abierta que puedan complementar los resultados de investigaciones

nacionales e internacionales sobre tamizaje en cancer de pulmon.

‘Invertir en campafias de capacitacidn, concientizacién y sensibilizacién sobre
el cancer de pulmdén en médicos generales de primer nivel de atencidén tanto en
zonas urbanas como rurales del pais, para que, en caso de sospecha sepan
orientar y canalizar al paciente de manera oportuna a segundo y tercer nivel de
atencién para un diagnéstico mas oportuno. Es importante resaltar la
importancia de entender y atender el impacto que generan los retrasos en la
atencién al cancer de pulmdn, particularmente en aquellos generados por el

paciente y por los propios médicos el primer nivel de atencidn.
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‘Fortalecer la infraestructura diagndstica en el primer y segundo nivel de
atencién en México. Para ello también se deberan impulsar politicas publicas
que descentralicen los servicios de salud de manera que, independientemente
de la derechohabiencia del paciente, se pueda garantizar una atencién de
calidad que permita una mejor sobrevida del paciente, una navegacidn menos

erratica y asi evitar gastos catastréficos en las familias.

‘Impulsar iniciativas interesadas en medir aquellos retrasos en las trayectorias
de atencidon del paciente con céncer de pulmén que limitan el diagndstico
temprano y tratamiento oportuno. Al ser invisibilizados, los retrasos no permiten
la gestacidn de intervenciones especificas para atender a los pacientes en las
primeras etapas, repercutiendo en su calidad y esperanza de vida. Esto a su vez
también trae por consiguiente elevados costos tanto directos como indirectos

para la poblacidon y para el sistema de salud.

TRATAMIENTO OPORTUNO

‘Explorar la implementacion de programas de atencién a salud mental de
manera remota, que permita dar seguimiento al paciente con cancer de pulmdn
sin la necesidad de que el mismo requiera un traslado mas o que sea
proporcionado dentro de un ambiente hospitalario, ya que ambos, tanto el
paciente como su familiar-cuidador describen que no se niegan a recibir
atencién a salud mental pero no quieren que esto implique mas traslados o
permanecer mas tiempo en un ambiente hospitalario. Quizd pensar como
estrategia la interconsulta en distintos espacios fisicos o bien permitir un
acercamiento psicodindmico de consulta remota, ya sea a través de

plataformas virtuales o via telefénica para dar seguimiento.
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‘Impulsar la creacién de programas de atencién a la salud mental de manera
integral, que también considere al familiar-cuidador quien visto como paciente-
adjunto, requiere orientacién y apoyo psicolégico durante su rol de
acompafante del paciente diagnosticado con cancer de pulmén. Entender la
importancia del familiar-cuidador como sostén del paciente, permite pensar en
un plan mas integral que elimine como posible barrera el decaimiento de esta
figura indispensable en el apego y continuidad del tratamiento del paciente con

cancer de pulmon.

Visibilizar y atender urgentemente los conflictos éticos, econdmicos vy
emocionales producto de la necesidad de conseguir una exclusividad
institucional en derechohabientes del IMSS o ISSSTE que atienden su céncer de
pulmdn en instituciones de tercer nivel. Al exhortar al paciente a renunciar a su
seguridad social con el fin de continuar con el tratamiento de manera gratuita
en instituciones de tercer nivel especializadas en el cancer de pulmdén como el
INER o el INCAN, se generan todavia mas barreras para la adherencia al

tratamiento oncoldgico al generar mayor estrés emocional y financiero.

‘Sugerir la profesionalizaciéon del rol de navegador o facilitador, que
potencialmente pudiera ser una solucién para mejorar la orientacién, derivacién
y atencién del paciente y asi logre acceder a los servicios de manera mas

rapida y eficaz.

‘Fortalecer el apoyo a asociaciones, fundaciones y organizaciones civiles que
estén llevando a cabo estrategias para ayudar a pacientes con cancer de
pulmén a través de proyectos especificos como, por ejemplo, la donacién de
medicamentos oncoldgicos, donacién de despensas y apoyo con gastos de
hospedaje y traslado para los pacientes. Visibilizar aun mas las acciones de
dichas organizaciones y sus programas a partir de una mejor comunicacidén en
medios y también a nivel interinstitucional con hospitales de segundo y tercer

nivel de atencién para que los pacientes y sus familiares encuentren la
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‘Fomentar en los hospitales de tercer nivel, la creacidn de equipos
multidisciplinarios que realicen sesiones de evaluacién dindmicas que permitan
realizar todos los estudios correspondientes en un lapso mucho menor, de tal
manera que se tomen decisiones mas réapidas y eficaces sobre las opciones
terapéuticas del paciente, lo que a su vez permitiria la reduccién en los tiempos

del tratamiento.

‘Exhortar a las farmacéuticas e instituciones promotoras de los protocolos de
investigaciéon en cancer de pulmén, a considerar un acercamiento
verdaderamente integral con el paciente, al asumir la responsabilidad de cubrir
con otro tipo de gastos como el traslado, hospedaje y alimentaciéon del
paciente y de su familiar-cuidador mientras el paciente permanezca en el
protocolo. Esto ayudara a que el paciente pueda sortear barreras de indole
socioecondmica y logre adherirse al tratamiento de manera mas satisfactoria

con mayores probabilidades de éxito.
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MATERIAL ANEXO

GUIA DE ENTREVISTA
SEMIESTRUCTURADA

DURACION APROXIMADA: 45-60 MINUTOS.

Introduccioén: Previo a la realizaciéon de la entrevista, es indispensable hacer
una breve presentacién personal y una sintesis de los objetivos de la
investigacidon. Las personas no estan acostumbradas a ser entrevistadas, por lo
que es importante romper el hielo, disminuir el nerviosismo explicando que
buscamos su punto de vista, que no hay respuestas correctas o incorrectas y
enfatizar que la conversacidén, pretende conocer el punto de vista de los
participantes para ayudar a disefiar mejores estrategias en materia de salud
publica para futuros pacientes con cancer de pulmdn. La confianza o rapport es
fundamental para permitir que la entrevista fluya y que los datos recabados, si
bien subjetivos, se desprendan de un ejercicio honesto y con menos sesgos.
Finalmente, es crucial asegurarse de que el entrevistado(a) se sienta comodo
en un espacio donde se proteja su privacidad y en caso de ser entrevistas
virtuales, que se cuente con la conexidén y equipo tecnolégico adecuados, asi
como siempre solicitar su anuencia para grabar el audio de la conversacidn méas
alld de tener un consentimiento informado firmado. Los pacientes con céancer
experimentan retrasos en la atencion médica. Por lo tanto, el objetivo general
de este protocolo de investigacidn es comprender las barreras en la atencién
médica que experimentan los pacientes con cancer que condicionan retrasos

en la atencién de su enfermedad.
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GENERALES:

Platiqueme, de dénde viene, cuantos afhos tiene, hace cuanto le fue
detectado el cancer de pulmén y en qué etapa se encuentra.

¢En su infancia recuerda usted haber cocinado o calentado su casa con humo
de lefia?

¢Antes del cancer, alguna vez le ofrecieron revisar los pulmones?

¢Algun miembro familiar tiene/ha tenido diagnéstico de cancer de pulmén?
¢Usted cuenta con algun tipo de seguridad social o seguro de gastos
médicos mayores?

D) SOSPECHA Y DIAGNOSTICO:

-REPRESENTACIONES CULTURALES SOBRE LA SALUD Y LA ENFERMEDAD.

¢Para usted qué es la salud? ;Considera que su salud era buena, hasta antes
de la aparicién del cancer?

(A qué atribuye usted la aparicién de su cancer?

¢Qué sabia usted sobre el cancer de pulmén antes del diagnéstico? ;Cémo lo

definiria actualmente?

-SINTOMAS INICIALES, SIGNOS DE SOSPECHA Y PRIMER CONTACTO.

Platiqueme, ;cémo empezé todo? ;Cudles fueron sus primeros sintomas?
¢Con quién compartioé lo que le ocurria?

Digame, ;qué pensaba usted de estos sintomas o molestias? ;En algun
momento sospeché que los sintomas podrian estar asociados al cancer?
¢Qué hizo al respecto?

A partir de esos sintomas, ;qué lo hizo buscar ayuda? ;Aproximadamente
cuanto tiempo tardé en buscar ayuda? ;Recuerda con quién o a dénde acudié
primero y por qué lo eligié? (Si un médico particular, clinica, hospital (publico
o privado), farmacia, etc.)

¢Por qué cree que tardé ese tiempo en buscar ayuda? ;Qué cree que pudo

haberlo ayudado en ese momento a buscar ayuda mas rapido? *Explorar
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-BUSQUEDAS DE ATENCION Y DIAGNOSTICO CONFIRMATORIO.

Al primer lugar donde usted acudid, ¢lo recibieron rapido? ;qué le dijeron que
tenia?

¢Buscé segundas opiniones? Recuerda, ;qué estudios le solicité el primer
médico? ;En qué lugar le dieron el diagndéstico confirmatorio de cancer? ;Fue
en su misma localidad o en otra ciudad? ;Buscé segundas opiniones?
¢Aproximadamente cuanto tiempo tardé el diagndéstico confirmatorio desde la
aparicioén de los primeros sintomas?

-ENFRENTAMIENTO DEL DIAGNOSTICO.

¢Considera que el diagndéstico pudo ser mas rapido? En su opinién, ;cuales
fueron los principales obstaculos que enfrenté para ser diagnosticado?

Sé que es recordar un momento dificil, pero ;qué le cruzé por su mente
cuando recibié el diagnéstico de cancer de pulmén? *Explorar distintas

maneras para enfrentar la enfermedad y el tratamiento*

E) TRATAMIENTO:

-BUSQUEDA DE ATENCION Y DIFICULTADES PARA ACCEDER AL
TRATAMIENTO BIOMEDICO.

Platiqueme, después del diagndstico, ;qué decidié hacer y por qué? ;buscéd
otro tipo de ayuda no biomédica? (;Medicina alternativa, herbolaria, ayuda
espiritual, etc?).

Digame, ;aproximadamente cuanto tiempo después del diagndstico inicié el
tratamiento biomédico? ;Ddénde inicié este tratamiento y cual fue? ;Le fue
sencillo acceder a éste? ;Cuales fueron las principales complicaciones para
empezar con el tratamiento?
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-NAVEGACION HOSPITALARIA.

¢Hasta la fecha ha permanecido en el mismo lugar para recibir tratamiento?
¢En dénde mas ha sido atendido? ;Qué piensa usted de estar cambiando de
hospitales? ;Coémo esta navegacién le ha beneficiado o perjudicado en su
tratamiento? *Explorar distancias entre hospitales®

-PLURALISMO MEDICO Y TRANSACCIONES ENTRE DISTINTOS
MODELOS DE LA SALUD.

¢:Ha tratado el cancer con otro tipo de remedios? ;Cuales han sido? (Medicina
alternativa, tradicional, etc). ;Siente que le han ayudado? ;Qué ha hecho
usted por su cuenta para cuidar su salud durante este proceso? (;Mejor
alimentacion, ejercicio, vitaminas, mejoras horas de suefio, estresarse menos,

mejor convivencia familiar? *Explorar estrategias de autoatencién*

-REPRESENTACIONES SOBRE LOS TRATAMIENTOS BIOMEDICOS.

¢Qué tratamientos biomédicos ha utilizado y qué le han parecido hasta el
momento? ;Siente que usted se ha apegado al tratamiento al pie de la letra?
¢Cuales han sido las principales dificultades para adherirse a esos
tratamientos? (Economia, desgaste mental/emocional, traslados, tiempo,
familia, etc). ;Considera que la informacién que le han compartido los
médicos hasta el momento ha sido clara y suficiente? ;Cémo podria mejorar?

-DIFICULTADES POR LA PANDEMIA DE COVID-19.

¢Cémo ha afectado la pandemia por Covid-19 el diagndstico y/o tratamiento
del cancer que padece? *También explorar beneficios indirectos como

diagnéstico por semejanza con los sintomas por Covid-19*
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F) SALUD MENTAL Y ENTORNO SOCIAL Y
FAMILIAR

-DIFICULTADES EN EL ENTORNO SOCIAL Y FAMILIAR.

En todo este proceso, ;cudles han sido las principales dificultades que usted
ha vivido en su circulo social y familiar? *Explorar gastos de bolsillo, impacto

econdmico, conflictos familiares®.

-DIFICULTADES EN EL ENTORNO LABORAL.

¢Y en cuanto al trabajo? ;cuales han sido las principales complicaciones?

¢Coémo lo ha resuelto?

-SALUD MENTAL.

Durante el tratamiento, ;ha recibido o buscado asesoria u orientacién
psicolégica? ;Qué ha hecho usted para mejorar su salud mental? ;Ha
practicado yoga, meditacién, u tomado otro tipo de talleres como
mindfulness, o ejercicio de algun tipo, etc? *Explorar estrategias propias en

salud mental*
-APOYOS Y VINCULACION CON ONGS.

¢Se ha acercado y ha recibido apoyo de organizaciones de la sociedad civil
como Respirando con Valor? ;Cémo le han ayudado y cémo le gustaria que le

ayudaran?

G) CIERRE Y REFLEXIONES FINALES.

Hemos llegado al final de la entrevista, le agradezco mucho su disposiciéon y
tiempo para esta investigaciéon, ;hay algo mas que quisiera compartir con
nosotros? ;Alguna reflexion o idea que se le haya ocurrido durante este

tiempo sobre las principales barreras que ha enfrentado para atender el
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