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Resumen y Abstract Xl

Resumen

Analisis de las inequidades sociales en pacientes con cancer gastrico en Quito
(1996-2015)

Las personas en posiciones socioeconomicas bajas se enferman, padecen y mueren por
cancer gastrico en mayor proporcion y en peores circunstancias que las personas de otras
posiciones socioecondémicas. Esta situacion se presenta a nivel mundial y es muestra de
las diferencias injustas al interior de las sociedades, toda vez que se da en funcion de la
distribucion desigual de ingresos, riqueza y poder. Esto, ademas, vulnera el derecho
fundamental de las personas a gozar del méximo nivel de salud sin ningun tipo de
distincion. Por lo tanto, se constituye en un problema de salud publica que requiere
atencion. En ese sentido, esta investigacion analiza las distintas formas de desarrollar,
padecer y morir por cancer gastrico en Quito en el periodo 1996-2015, para comprender
las inequidades sociales en este tipo de cancer que constituye una de las primeras causas
de morbimortalidad asi como uno de los tipos de cancer mas letales. Para este cometido
se construy6 un modelo de analisis que tomd como base las propuestas transdisciplinares
de Naomar Almeida-Filho, y su modelo de articulacion de los componentes de las
inequidades en salud, que rescata la importancia del reconocimiento del sujeto y su
capacidad de agencia. En el modelo se seleccionaron a los recursos sociales y las
condiciones de vida como componentes que determinan los estados y los cuidados de la
salud en los pacientes diagnosticados de cancer gastrico. Se establecié a la metodologia
mixta como estrategia metodoldgica para recopilar y analizar datos, ya que permitio
obtener informacién tanto cuantitativa como cualitativa para comprender las inequidades
sociales en cancer gastrico tanto en los estados de salud a través de indicadores
epidemioldgicos, como en los cuidados de salud a través de experiencias y vivencias de
los sujetos. Haciendo uso de la informacion que recopila el registro poblacional de cancer
de Quito, se calcularon las tasas de incidencia y mortalidad estandarizadas por edad para
cancer gastrico, por nivel educativo (primario, secundario y superior), lugar de residencia
y sexo, para el periodo 1996-2015. Utilizando modelos robustos de regresion de Poisson,
se estimaron razones de tasas, el indice relativo de desigualdad (IRD) y el indice de
desigualdad de la pendiente (IDP) en incidencia y mortalidad por nivel educativo. Por otro
lado, se realizaron entrevistas semiestructuradas a pacientes diagnosticados de cancer
gastrico en la ciudad de Quito, y a sus familiares; asi como a profesionales de la salud de
cada segmento del sistema de salud: publico, seguridad social y privado. Tras el andlisis
se evidencio que el riesgo de desarrollar cancer gastrico entre los menos educados fue
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sustancialmente mayor que entre los mas educados, tanto en hombres como en mujeres
(IRD mujeres = 2,1 (95% IC: 1,9; 2,3); IRD hombres = 1,7; (95% IC: 1,5; 1,8). Las
diferencias fueron ligeramente mayores para la mortalidad: (IRD mujeres = 2,4 (95% IC:
2,3; 2,6) y IRD hombres = 2,1 (IC 95%: 1,8; 2,2)). Se encontrd que la supervivencia global
a los 5 afios después del diagnostico de las personas con nivel educativo superior duplica
la de aquellas con educacion primaria. Por otra parte, se evidencio que las personas que
acceden a los servicios oncoldgicos a través del segmento publico del sistema de salud
tienen mas limitaciones para recibir un manejo integral que las personas que reciben
atencion en otros segmentos, lo que se traduce en menor calidad de vida y mayor riesgo
de morir. Frente a estos hallazgos es necesario trabajar en un Plan Nacional de Control
del cancer gastrico, desde un enfoque de equidad que, superando estas inequidades
sociales, contribuya a mejorar las condiciones de vida de las personas que tienen este
padecimiento y de sus familias.

Palabras clave: cancer gastrico, inequidades sociales, desigualdad, epidemiologia del
cancer, enfermedades cronicas no transmisibles, politicas en salud, Ecuador
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Abstract

Analysis of social inequities in patients with gastric cancer in Quito (1996-2015)

Worldwide, it has become clear that people in lower socio-economic positions become ill,
suffer and die from gastric cancer at a greater rate and in worse circumstances than people
in other socio-economic positions, which represents an unfair difference, every time it
occurs due to the unfair distribution of income, wealth and power. A situation that, in
addition, violates the right to enjoy the maximum level of health that all people have, without
any type of distinction or discrimination, and therefore constitutes a public health problem
that requires attention. In this sense, this investigation analyzes the different ways of
developing, suffering and dying from gastric cancer in Quito in the period 1996-2015, to
understand the social inequities in this type of cancer that, in the city, constitutes one of the
first causes of morbidity and mortality as well as one of the most lethal types of cancer. For
this purpose, an analysis model was constructed that took as a basis the transdisciplinary
proposals of Naomar Almeida-Filho, and its model of articulation of the components of
inequities in health, which highlights the importance of recognizing the subject and its
capacity for agency. In the model, social resources and living conditions as components
that determine the health status and care of patients diagnosed with gastric cancer were
selected. As a methodological strategy to collect and analyze data, a mixed methodology
was established, which allowed obtaining both quantitative and qualitative information to
understand social inequities in gastric cancer both in health states through epidemiological
indicators, and in health care through experiences and experiences of subjects. Using the
information that compiles the population registry of cancer in Quito, rates of incidence and
mortality standardized by age for gastric cancer, by educational level (primary, secondary
and higher), place of residence and sex, for the period 1996-2015 were calculated. Using
robust Poisson regression models, cost ratios, the relative inequality index (IRD) and the
pendent inequality index (IDP) in incidence and mortality by educational level were
estimated. On the other hand, semi-structured interviews in patients diagnosed with gastric
cancer in the city of Quito, and their family members; as well as health professionals in
each segment of the health system: public, social security and private, were carried out.
The analysis revealed that the risk of developing gastric cancer among the least educated
was substantially greater than among the most educated, both in men and women (IRD
women = 2.1; (95% CI: 1.9, 2. 3); IRD men = 1.7; (95% CI: 1.5, 1.8). The differences were
slightly greater for mortality: (IRD women = 2.4; (95% CI: 2.3, 2.6) and IRD men = 2.1 (IC
95%: 1.8, 2.2)). Overall survival for 5 years following the diagnosis of people with higher
education doubles that of those with primary education. On the other hand, it was evident
that the people who access cancer services through the public segment of the health
system have more limitations to receive comprehensive care than the people who receive
attention in other segments, which translates into a lower quality of life and mayor risk of
dying. Given these findings, it is necessary to work on a National Plan for the Control of
Gastric Cancer, from an equity approach that, overcoming these unfair inequalities,
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contributes to improving the living conditions of those people who have this suffering and
their families.

Keywords: gastric cancer, social inequities, inequality, cancer epidemiology, chronic non-
communicable diseases, health policies, Ecuador
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Introduccion

En el mundo, las personas en posiciones socioecondémicas bajas, y mayor vulnerabilidad
social en general, presentan mayores tasas de incidencia y mortalidad por cancer gastrico
gue las personas de otras posiciones socioecondmicas. Estudios epidemiol6gicos de las
Ultimas décadas han demostrado tal aseveracion al visibilizar que este cancer se distribuye
en la poblacion de manera desigual, en correspondencia con las condiciones
socioecondmicas, étnicas y geograficas de las personas afectadas (Kogevinas, 1997;
Vaccarella, 2019). El desarrollo de la enfermedad se da en funcion de las inequidades
sociales?, de ahi que el cancer gastrico no afecta de la misma manera a todos los

individuos de una sociedad.

Se ha visibilizado, entonces, que son las relaciones establecidas en la sociedad las que
determinan diferentes capacidades y restricciones en el desarrollo de la vida y, en
consecuencia, diferentes formas o posibilidades de vivir, enfermarse, padecer y morir con
cancer gastrico (Kogevinas, 1997; Ferlay, 2018; Allemani, 2018; Vaccarella, 2019). De
modo concreto, se ha determinado que las inequidades en ingresos, riqueza, educacion y
poder afectan mas a las personas en posiciones socioecondémicas bajas, para producir un
gradiente social en la incidencia, supervivencia y mortalidad por cancer gastrico (Vacarella,
2019).

1 En este trabajo se comprende a la inequidad social en salud como un tipo especifico de
desigualdad que denota una diferencia evitable, prevenible, pero, sobre todo, injusta (Almeida-Filho,
2020). Es preciso distinguir entre los términos desigualdad e inequidad. El primero es solo una
descripcion dimensional que se emplea cada vez que las cantidades son diferentes, mientras que
el segundo requiere emitir un juicio moral de que la desigualdad es injusta (Whitehead, 1992;
Kawachi, 2002).
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Para la salud publica mundial, esta situacion constituye un desafio, ya que vulnera el
derecho fundamental que tiene todo ser humano a gozar del grado maximo de salud que
se pueda lograr sin ningun tipo de distincion o discriminacion (OMS, 1946). El hecho de
gue existan personas que se enfermen, padezcan y mueran por cancer gastrico en mayor
proporcion y en peores circunstancias que otras, por las condiciones sociales en las que
viven, implica una vulneracion al derecho a la salud y a una vida digna que todo ser humano
tiene desde el momento en el que nace. Ademas, los Estados estan obligados a garantizar
el acceso a la salud sobre una base no discriminatoria?, y en este caso es evidente que no
existe una igualdad de oportunidades que les permita a las personas desarrollar al maximo

su salud.

En América Latina este escenario se vuelve mas complejo, no solo porque es una de las
regiones con las tasas de incidencia y mortalidad por cancer gastrico mas altas del mundo,
en la que se proyecta un incremento de la carga del cancer gastrico de un 80% para el afio
2030 (Sierra, 2016; Balakrishnan, 2017); sino también, porque es una de las zonas mas
desiguales del planeta, que durante el afio 2020 perdi6 el equivalente al 30% de su
progreso previo en términos de desarrollo humano como consecuencia de la pandemia de
coronavirus COVID-19 (PNUD, 2022).

En Ecuador —uno de los paises mas desiguales de la region, con un coeficiente de Gini
de 0,48 para el afio 2021, superado solo por Colombia y Brasil, que tienen coeficientes de
0,55y 0,52 respectivamente (Cepal, 2021)— el cancer gastrico es el tercero mas frecuente
y la primera causa de muerte por cancer (Cueva, 2022). En el contexto mundial, las tasas
de incidencia de 15,9 casos por 100 000 hombres y 9,6 casos por 100 000 mujeres, y las
de mortalidad de 12,9 muertes por 100 000 hombres y de 7,4 muertes por 100 000 mujeres;
lo ubican en una posicién alta frente a los demas paises (Ferlay, 2021). La supervivencia
a 5 afios para este cancer fue de 19,1% (Intervalos de confianza al 95%: 13,1 — 25,1)

durante el periodo 2010 a 2014, ubicandolo entre los paises con indicadores de

2 De acuerdo con el Articulo 2. Articulo 2. 2., del Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales: “Los Estados parte en el presente Pacto se comprometen a garantizar el
ejercicio de los derechos que en él se enuncian, sin discriminacién alguna por motivos de raza,
color, sexo, idioma, religién, opinién politica o de otra indole, origen nacional o social, posicion
econdmica, nacimiento o cualquier otra condicién social”.
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supervivencia mas bajos a nivel mundial; en paises como Japon o Corea, este indicador
supera el 60% (Allemani, 2018).

En Ecuador, se estimé que en el afio 2020 se diagnosticaron 2472 casos nuevos de cancer
gastrico, y 2007 personas murieron por esta enfermedad (Ferlay, 2021). Se proyecta que
para el afio 2030 se diagnosticaran 3549 casos nuevos y moriran 2902 personas,
significando un incremento del 43,6% y del 44,6% respectivamente. Sin duda, estamos
frente a un importante problema de salud publica que requiere atencién, empezando por
una comprension mayor de su desarrollo en esta poblacién, teniendo en cuenta, ademas,
gue se trata de una enfermedad crénica, que requiere de un manejo integral y

multidisciplinario en centros de alta complejidad.

Las investigaciones locales se han enfocado en describir la carga de enfermedad en
términos de incidencia, mortalidad y supervivencia (Corral, 2018; Allemani, 2018; Montero-
Oleas, 2018; Tarupi, 2019; Cueva, 2019; Cueva, 2022; RNT 2022), ademas de analizar la
historia natural de la enfermedad, haciendo énfasis en los factores de riesgo como la
infeccion persistente del Helicobacter pilory, y en los factores protectores como el consumo
de frutas y verduras (Salvador, 2015; Salvador, 2018). Informacion que ha permitido tener
un panorama amplio de la magnitud del problema en términos cuantitativos, pero que no
es suficiente para comprender el efecto negativo de las inequidades sociales en la vida de
estos pacientes, con miras a repensar las estrategias de control, acompafiamiento y

cuidado.

Aunque el pais cuenta con una estrategia nacional para la atencion integral del cancer
desde 2017, que orienta las acciones en el manejo del cancer a todo el sistema de salud,
ésta, no se ha traducido en acciones concretas para el cancer gastrico. Segun José
Ruales, exministro de salud, “este nuevo plan nacional no fue construido con la
participacion de algunos actores importantes del Sistema Nacional de Salud, ni con la
representacion de los beneficiarios, lo cual podria dificultar su aceptacion y aplicabilidad”
(Ruales, 2018: p. 55).

La propuesta tedrica de este trabajo retoma los planteamientos de la epidemiologia social
latinoamericana, de manera especifica, los de Naomar Almeida-Filho y su ejercicio

epidemioldgico transdisciplinar, que busca entender la complejidad de las relaciones
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sociales que determinan la enfermedad. Para Almeida-Filho resulta necesario entender las
dinamicas y procesos que estructuran las sociedades humanas para comprender las

condiciones de salud de una poblacion (Arias Valencia, 2017, p. 193).

Almeida-Filho propone un modelo de articulacion de los componentes de las inequidades
en salud, en el que rescata la importancia del reconocimiento del sujeto y su capacidad de
agencia (Almeida-Filho, 2020). Para este autor, ademas de las inequidades sociales que
se exploran desde la propuesta de los determinantes sociales de la salud, aquellas que se
abordan desde la dimensién simbélica de lo cotidiano de la vida social son necesarias para
comprender la complejidad de este fendmeno multidimensional (Almeida-Filho, 2020). Esta
pretension de integrar la voz del sujeto lo diferencian de modelos de analisis analogos, y
lo convierten en un modelo Gtil para abordar las inequidades sociales desde otras
perspectivas, considerando que se trata de una enfermedad crénica que implica un
contacto permanente con el sistema de salud, y por lo tanto las experiencias y vivencias®

de enfrentar al cancer aportan a la comprension de este problema complejo.

Para ello, se parte del reconocimiento del cancer no solo como un fendmeno biol4gico,
sino también social (Arias Valencia, 2017, p. 193); a la vez, la vida de una persona con
cancer gastrico se enmarca en la historia social de su grupo, por lo que, en consecuencia,
sus comportamientos y estrategias para hacerle frente estan determinados desde lo social,

en tanto son producto de sus interacciones con su entorno (Arias Valencia, 2017, p. 193).

A esta cuestion tedrica se articula la categoria continuum* como uno de los elementos que

permite organizar la exploracion de las inequidades sociales en cancer, y asi identificar

3 Maria Cecilia de Souza Minayo sefiala que, al tratar sobre la experiencia y la vivencia, se debe
considerar su diferenciacién. Es asi, que la vivencia se diferencia de la experiencia porque
constituye la elaboracién del individuo (criterio individual) sobre todo lo que experimenta. En tanto,
en la experiencia se articula lo individual con la construccion colectiva sobre las significaciones de
las acciones humanas, que permite a las personas el entendimiento de los otros y del mundo
(Souza, 2010; p. 254-5). En este sentido, un paciente con cancer gastrico puede contar sus
vivencias sobre el padecimiento de la enfermedad, pero un profesional de la salud, al preguntarle
sobre como los pacientes enfrentan el cancer gastrico, no podria transmitir ese criterio individual del
paciente, pero si podria compartir su experiencia como profesional de la salud. Por ello, en esta
tesis se ha sefialado experiencias y vivencias.

4 El continuum es una expresion latina que significa continuidad. En medicina, de modo especifico,
en oncologia, el término se utiliza para describir las diversas etapas del proceso salud-enfermedad,



Introduccién 5

esas diferentes formas de enfermar, padecer y morir con esta enfermedad en la ciudad de
Quito. El continuum en oncologia se utiliza para describir las diversas etapas de los
estados de salud-enfermedad: promocion de la salud, deteccion temprana, diagnéstico,
tratamiento, cuidados paliativos y la atencion al final de la vida. Se viene utilizando desde
la década de 1970, como marco referencial para evaluar y monitorear las intervenciones

sanitarias en cada etapa (NCI, 2022).

Asi, el desafio de este trabajo académico fue analizar las inequidades sociales en el
continuum del cancer gastrico desde dos dimensiones propuestas por Almeida-Filho:
estados de salud y cuidados de salud. Los estados de salud corresponden a los resultados
de la transformacién epidemiol6gica de una poblacién dada (incidencia, mortalidad,
supervivencia); en tanto que los cuidados de salud refieren a los procesos de respuesta
social “que expresa el juego de acciones, servicios y tecnologias involucradas en las

practicas sociales de cuidar, tratar, sanar y curar” (Almeida-Filho, 2020, p. 21).

La apuesta metodolégica busca aproximarse a una estructura explicativa integral. En este
sentido, siguiendo a Almeida-Filho, se combinan métodos y técnicas cuantitativas y
cualitativas, tales como analisis ecoldgicos, modelos de regresion y calculo de indices de
inequidad en salud, junto con entrevistas semiestructuradas y relatos de vida. Con el
abordaje cuantitativo se identificaron las inequidades sociales en los estados de salud, a
partir de la incidencia, mortalidad y supervivencia; mientras que con la cualitativa se
analizaron las inequidades sociales en los cuidados de salud a partir de las experiencias y
vivencias de los pacientes con cancer gastrico, sus familiares y el personal de salud,

durante la atencién oncoldgica al interior del sistema de salud.

Las aproximaciones a las inequidades sociales en cancer han sido mas bien limitadas en
Ecuador, enfocandose principalmente en la descripcién epidemiol6gica del cancer gastrico
desde el enfoque del riesgo, sin avanzar hacia una comprension de la situacion del cancer
desde la voz del pacientes diagnosticado de esta enfermedad. En ese sentido, esta

investigacion al darles voz a las personas diagnosticadas de cancer géastrico, sus familiares

como la promocion y prevencion del cancer, la deteccién temprana, el diagnéstico, el tratamiento,
la supervivencia, los cuidados paliativos y la muerte (NCI, 2016). Mas adelante se explicara las
implicaciones de utilizar este marco referencial en el analisis de inequidades sociales.
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y los profesionales de salud involucrados en la atencién oncoldgica, aporta esa perspectiva
gue ha sido invisibilizada o ha tenido poca prioridad en la salud publica ecuatoriana.

Respecto a la estructura, esta tesis se desarrolla en cuatro capitulos. El primero plantea el
contexto concreto del problema de investigacion y su impacto para el ejercicio del derecho
a la salud. Como punto inicial, a partir de la evidencia disponible, se presenta el estado del
arte para visibilizar el efecto de las brechas de inequidad social en el cancer gastrico a
escala mundial. De manera general se abordan dos elementos fundamentales del contexto
temporal y espacial: la ciudad de Quito y los servicios de atencién oncolégica, como
justificativos de la investigacion. Esto permite presentar las preguntas y los objetivos que

orientan la investigacion.

El segundo capitulo, de corte tedrico y metodologico, presenta una sintesis de las
principales racionalidades sobre la justicia social que han dado forma a las concepciones
en torno a las inequidades sociales a lo largo de los afios. Entre estas se encuentra la
corriente de pensamiento de la medicina social latinoamericana, al interior de la cual se
ubica la propuesta de Naomar Almeida-Filho, que de manera particular profundiza el
andlisis de las inequidades sociales en enfermedades cronicas no transmisibles. Respecto
a la metodologia, se explica la combinacion de los métodos cuantitativos y cualitativos,
realizada para explorar diferentes dimensiones de las inequidades sociales en el

continuum del cancer gastrico.

En el tercer capitulo se describen los resultados tanto cuantitativos como cualitativos que
buscan responder los objetivos especificos. En general, en este apartado se evidencia el
efecto de las inequidades sociales, educativas y geogréficas, en los indicadores
epidemioldgicos que hacen parte de la vigilancia global del cancer, asi como en las
experiencias y vivencias de los pacientes y sus familiares en el momento en que enfrentan
la enfermedad en el sistema de salud, y del personal de salud vinculado al manejo de estos
pacientes en los diferentes segmentos del sistema de salud. La discusion de los resultados
se presenta en el capitulo cuarto, en donde se hace uso del modelo de andlisis elaborado
para esta tesis como marco ordenador, se enfatiza ademas en las implicaciones para la
politica publica, asi como en las limitaciones y fortalezas de la investigacion. Las

conclusiones de la investigacion se presentan en el quinto capitulo, junto a consideraciones
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finales que profundizan la reflexion sobre las posibles acciones para la reducciéon de
inequidades sociales en cancer gastrico en Quito.

La tesis no pretende profundizar en la evaluacion de la atencién oncolégica en la ciudad
de Quito, tampoco busca evaluar la politica publica alrededor del cAncer gastrico; mas bien
contextualiza estos dos elementos para analizar la produccion y reproduccién de
inequidades sociales en el continuum del cancer gastrico. El trabajo difiere de algunos
abordajes contemporaneos gue refuerzan la responsabilidad individual y dejan de lado a

la responsabilidad estatal en el control del cancer.

Considerando el incremento del cancer en la poblacién mundial proyectado por la Agencia
Internacional de Investigaciones en Cancer (IARC por sus siglas en inglés) (Ferlay, 2021),
asi como la persistencia de inequidades sociales; evaluar y comprender la complejidad de
la determinacion de las inequidades sociales en cancer es actualmente una prioridad
politica y de investigacion. En ese sentido, al considerar otras fuentes de informacion y
perspectivas de andlisis, esta investigacion aboga por la humanizacion en la construccién
de politicas publicas que, al intervenir, reduzcan la brecha de inequidad y no exacerben la

ya existente.






Capitulo 1: El problema de Investigacion

En este primer apartado se explica como se determiné el problema de investigacion. En
un inicio se detalla el estado del arte sobre el impacto que producen las inequidades
sociales en la vida de las personas con cancer gastrico. Posteriormente, se mencionan los
elementos que temporo-espaciales que contribuyen a delimitar el problema, y ayudan a
justificar la realizacién de la investigacion en Quito, en el periodo comprendido entre 1996
y 2015. Por ultimo, se sefialan las preguntas que orientaron este trabajo, asi como los

objetivos que persigue.

1.1. Definicion del Problema

En las dltimas décadas diversos estudios epidemiolégicos han visibilizado cémo el cancer
gastrico se distribuye de manera desigual en la sociedad, segun las condiciones
socioecondmicas, étnicas y geograficas de las personas afectadas (Kogevinas, 1997;
Arias-Valencia, 2009; Ferlay, 2018; Allemani, 2018; Vaccarella, 2019). Un buen ejemplo
de la amplia documentacién que existe al respecto son las revisiones sistematicas
realizadas por la Agencia Internacional para Investigaciones sobre el Cancer (IARC, por
sus siglas en inglés), anexa a la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). La primera
revision, publicada en 1997, incluye articulos cientificos publicados entre 1966 y 1994.
Estos fueron identificados en Medline y revelan un gradiente de clase social constante, con
un riesgo mayor de desarrollar cancer gastrico en los grupos poblacionales con posiciones

socioeconémicas bajas® (Kogevinas, 1997).

5 En esta investigacion se acoge la siguiente definicién de posicidn socioecondmica: descripcion de
la situacion de una persona segun la educacion, los ingresos y el tipo de trabajo que tiene, es decir,
hace referencia a los factores sociales y econémicos que influyen en la posicion que los individuos
0 grupos mantienen dentro de la sociedad” (Krieger, 1997; Galobardes, 2006).
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Una segunda revision, publicada en 2019, analiza de forma sistematica la informacion
sobre inequidades sociales en cancer, incorporando contribuciones de mas de setenta
autores, revisores y editores. La revision incluye la informacién recogida por los estudios
impulsados por la Unién Europea por intermedio de sus programas de investigacion
“‘Developing Methodologies to Reduce Inequalities in the Determinants of Health”
(Gregoraci, 2017) y Lifepath (Stringhini, 2017). Asimismo, se cuenta con la informacién de
Latinoamérica, Africa y Asia que se encuentra en las bibliotecas médicas Medline, Scielo
y Bireme sobre inequidades sociales en cancer. El andlisis de estos datos les permitio
confirmar las marcadas y persistentes inequidades sociales en la incidencia, mortalidad y
sobrevida por cancer gastrico, tanto entre paises como dentro de ellos (Vacarella, 2019),
a partir del indice Relativo de Desigualdad (IRD)®. De manera especifica, al estratificar el
andlisis por indicadores de posicidon socioeconémica, los autores observaron un mayor
riesgo de cancer gastrico entre los grupos en posicién socioeconémica mas baja en
educacioén (IRD=2,97; IC 95%: 1,92 a 4,58) y ocupacion (IRD=4,33; IC 95%: 2,57 a 7,29)

en comparacion con los grupos en posicion socioeconémica mas alta.

Otros estudios que abordan inequidades sociales en cancer gastrico evidencian elevadas
tasas de incidencia y mortalidad entre los grupos con posiciones socioecondmicas bajas
en Colombia (Bravo, 2014; de Vries, 2015b, 2016), Chile (Heise, 2009; Herrera-Riquelme,
2015), Canada (Mackillop, 2000), Estados Unidos (Boyd, 1999) Inglaterra (Edwards, 1999),
Noruega (Kravdal, 2000), Suecia (Lagergren, 2016) e Irdn (Rohani-Rasaf, 2012).

En la misma linea, se ha visibilizado cémo la supervivencia de los pacientes con cancer
géstrico también es diferente de acuerdo con la posicion socioecondmica. En Italia (Rosso;
1997; Fontana, 1998), Estados Unidos y Canada (Gorey, 1997; Gorey, 2000), Inglaterra
(Coleman, 2004; Mitry, 2008) y Corea (Choi, 2014) se ha registrado un menor tiempo de

supervivencia en aquellos pacientes con bajos niveles educativos comparado con quienes

6 El indice Relativo de Desigualdad representa la relacion entre el riesgo de cancer gastrico en el
rango 1 (posicién socioeconémica mas baja) y el rango 0 (posicidn socioeconémica mas alta) y, por
lo tanto, puede interpretarse como la razon de tasas de riesgo entre aquellos con la posicién que se
considera mas baja y aquellos con la que se considera mas alta de la jerarquia social (Mackenbach,
1997; Moreno-Betancourt, 2015). Los valores superiores a 1 indican inequidades relativas a favor
de quienes se encuentran en una posicion socioeconémica alta.
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poseen altos niveles educativos. Por otro lado, en Australia (AACR, 2003) y Estados
Unidos (Singh, 2003) se ha reportado una menor supervivencia entre quienes residian en
areas geograficas de menor condicidn socioeconémica. En Colombia, un andlisis realizado
entre los afios 2015 y 2016 reporté mejores tasas de supervivencia a 1 y 5 afilos y menos
barreras en el diagnéstico temprano y su manejo oportuno en pacientes afiliados a alguno
de los regimenes de aseguramiento en salud, si se compara con aquellos pacientes no
afiliados (Uribe, 2019), asi como también mejor supervivencia entre los pacientes que
residen en areas geograficas con mejores condiciones socioeconémicas (estrato social
alto) en comparacién con quienes residen en areas geogréficas con peores condiciones

socioecondmicas (estrato social bajo) (de Vries, 2015b).

En paises de Asia oriental, en donde se han implementado programas de tamizaje para el
diagnédstico oportuno del cancer gastrico, se han encontrado inequidades sociales en el
acceso a estos programas. Por ejemplo, en Corea, con un programa de tamizaje
introducido en el afio de 1999 como parte del Programa de Deteccién de Cancer Nacional
(Shin, 2011), se encontr6 que los pacientes que pertenecen al cuartil mas alto de ingresos
tienen un nivel de educacién superior, viven con su conyuge y, aquellos que tienen un
seguro privado de salud, tuvieron una mayor tasa de participacion en los programas de

tamizaje del cancer gastrico (Lee, 2010; Chang, 2015).

Varios estudios muestran cOmo ciertos grupos étnicos tienen mayor carga de la
enfermedad que otros. Por ejemplo, en Nueva Zelanda se ha evidenciado una mayor
incidencia y peor supervivencia en grupos aborigenes maories en relacion con los no
maories (Arnold, 2014; Signal, 2015). En Estados Unidos se ha identificado que la tasa de
incidencia de cancer gastrico en hombres hispanos es 70% mas alta que entre los hombres
blancos no hispanos (ACS, 2015) y las tasas de mortalidad son mas altas entre los
pobladores afroestadounidenses que entre los blancos (Williams, 1999). Por otro lado, se
ha reportado que los afroestadounidenses, indigenas estadounidenses, nativos de Alaska
y de las islas del Pacifico y asiaticas, junto con latinos hispanos tienen una menor
supervivencia a cinco afios y una mayor incidencia y mortalidad de este tipo de cancer que
los blancos no hispanos (Freeman, 2004; Ward, 2004). En general, los hispanos son mas
propensos a ser diagnosticados en etapas avanzadas de la enfermedad, tienen tiempos

mas largos para el diagnostico definitivo y el inicio del tratamiento, ademas de que
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experimentan una peor calidad de vida en relacién con los blancos no hispanos (Yanez,
2016; Duma, 2016).

La investigacion desarrollada en paises latinoamericanos por Paul Goss reveld que, tanto
en hombres como en mujeres, la incidencia de cancer gastrico es superior en paises con
el mayor porcentaje de poblacion indigena (Bolivia, Guatemala y Perl) que la tasa
promedio en la regién (Goss, 2013). Estos hallazgos son consistentes con los estudios de
Ecuador, que muestran diferentes patrones de cancer entre su poblacion indigena en
comparacion con personas no indigenas de la region Amazonica. Se observaron
incidencias significativamente méas altas en la poblacion indigena para los canceres de
estdmago, recto, melanoma, tejidos blandos y rifién en los hombres y para los canceres
de cuello uterino y ganglios linfaticos en las mujeres (Hurtig, 2002; San Sebastian, 2003).

En el marco de los estados de bienestar europeos, la investigacion realizada por
Maruthappu evalué el impacto que tienen las politicas publicas o determinantes
estructurales sobre la mortalidad por cancer gastrico. Su estudio, que analiz6 datos de 25
paises europeos desde 1981 al 2009, denot6 que un aumento del 1% en el nivel de
desempleo se asocié con un aumento significativo de la mortalidad por cancer gastrico

tanto en hombres como en mujeres (Maruthappu, 2014).

Desde una perspectiva de curso de vida, se ha evidenciado también como la posicion
socioecondmica de la infancia se relaciona con altas tasas de mortalidad por cancer
géastrico (Barker, 1990; Frankel, 1998; Pensola, 2003; De Kok, 2008; Vohra, 2015),
constatando asi que el cAncer no solo esté determinado por las exposiciones y eventos en
la vida adulta, sino que, mas alld de la susceptibilidad genética, las condiciones
socioecondémicas en la vida temprana iniciarian un proceso que se extiende a lo largo de
la vida para influir en la enfermedad de adultos (Marmot, 2010). Desde esta perspectiva,
se entiende que, si los grupos sociales han sido marginados histéricamente, las
condiciones de la vida temprana podrian explicar las actuales inequidades en salud (Adler,
2007).

La informacion epidemiolégica detallada hasta aqui ha permitido visibilizar la distribucién
desigual del cancer gastrico en la sociedad y como esta se encuentra determinada por los

contextos sociales, econémicos, ambientales, historicos y politicos (Vaccarella, 2019). Si
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bien las inequidades sociales en el cancer géastrico varian ampliamente entre y al interior
de paises, es en la actualidad un problema de salud publica mundial que demanda
atencion, en especial porque atenta contra el derecho fundamental que tiene todo ser
humano a tener una vida digna, de contar con un sistema de proteccion de la salud que
brinde a las personas oportunidades iguales para disfrutar del mas alto nivel posible de
salud fisica y mental (CESCR, 2000), establecido en la carta de constitucion de la
Organizacion Mundial de la Salud en 1946 y ratificado en el Pacto Internacional de

Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de 1966.

El hecho de que por las condiciones sociales existan personas que se enfermen, padezcan
y mueran por cancer gastrico en mayor proporcion y en peores circunstancias que otras,
implica una vulneracion al derecho a una vida digna que tiene todo ser humano, sin ningin
tipo de discriminacién, desde el momento en el que nace. Esto es particularmente relevante
para paises como Ecuador, que han dejado explicito en el texto constitucional de 2008 el
reconocimiento de la salud como derecho humano, asumiendo la responsabilidad del

Estado para garantizarlo de manera integral y equitativa.

De ahi entonces la necesidad de contar con planes nacionales para el control del cancer
como documentos estratégicos de salud publica que sirvan como hoja de ruta para la
prevencion y el control del cancer, documentos que vienen siendo recomendados por la
Asamblea Mundial de la Salud a todos los paises desde el 2017 (Cueva, 2022). Al
respecto, Ecuador dispone de la Estrategia Nacional para la Atencion Integral del Cancer,

publicada en 2017 con el objetivo de:

[...] reducir la mortalidad prematura por cdncer en un 25% hasta el afio 2025, optimizando
la implementacion de la atencidn integral oncoldgica, promoviendo la exposicién a factores
protectores, priorizando la prevencién, deteccion temprana, diagndéstico, tratamiento,
rehabilitacion y cuidados paliativos; a la vez, disminuyendo la carga socioeconémica de
esta enfermedad por medio de enfoques multisectoriales que promuevan la calidad de
vida, el bienestar y reduzcan la inequidad en el acceso a servicios de salud en el pais
(MSP, 2017, p. 26).

Si bien el documento hace alusion a reducir la inequidad en el acceso a servicios de salud,
no presenta una linea de base que dé cuenta de la brecha existente en el pais. La norma
tampoco contextualiza el impacto que tienen las inequidades sociales en el cancer y la

necesidad de considerarlas en la implementacion de estrategias de control. El texto, mas
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bien, refuerza el sentido de la responsabilidad individual en el desarrollo del cancer al hacer
énfasis en los factores de riesgo y factores protectores que aumentan o disminuyen la
probabilidad de tener cancer gastrico, sustentando esta informacion con datos descriptivos

de la incidencia y mortalidad del cancer, reportados por el Registro Nacional de Tumores’.

Aunque la informacién del Registro Nacional de Tumores no refiere al efecto de las
inequidades sociales en el cancer, si ha permitido monitorear la magnitud del cancer
gastrico en la ciudad de Quito y su patrén de comportamiento desde 1985, mostrando un
escenario preocupante para el pais. De ahi se conoce que la Ciudad tiene tasas de
incidencia (19,5 casos por 100000 hombres; 13,5 por 100000 mujeres) y mortalidad (16,8
muertes por 100000 hombres; 11,3 muertes por 100000 mujeres) que la ubican entre las
gue tienen los indicadores mas altos a escala mundial (figura 1). Esto basado en las
estimaciones que el Observatorio Global del Cancer realizé utilizando los datos de los
registros poblacionales de cancer alrededor del mundo (Ferlay, 2021; Cueva, 2022);

7 El Registro Nacional de Tumores es un registro de cancer de base poblacional que recoge, analiza
y difunde informacion sobre los casos diagnosticados en la ciudad de Quito. El registro se cre6
mediante el Acuerdo Ministerial 6345, publicado en el Registro Oficial NUmero 784, del 11 de julio
de 1984, como parte de la vigilancia epidemiol6gica del pais. La concepcion inicial del proyecto fue
alcanzar en forma progresiva una cobertura nacional, de ahi su nombre. Sin embargo, frente a las
limitaciones para aplicar una metodologia a escala nacional que garantice la confiabilidad de los
datos, y en linea con las recomendaciones internacionales, se circunscribe a la ciudad de Quito,
Guayaquil, Cuenca, Loja, y las provincias de Manabi y El Oro (Cueva, 2022). De acuerdo con la
Organizacion Mundial de la Salud, los registros de cancer de base poblacional son considerados
como los Unicos sistemas de vigilancia sanitaria que permiten disefiar estrategias de control del
cancer, desde la investigacion etiologica y la prevencion primaria y secundaria hasta la planificacion
sanitaria y la atencién, ya que la informacién que procesan permite calcular indicadores
epidemiolégicos como la incidencia, mortalidad y sobrevida, Utiles para el monitoreo de la situacion
del cancer en la sociedad (Pifieros, 2017).
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Figura 1: Distribucion de las tasas de incidencia y mortalidad estandarizadas. Cancer
gastrico, ambos sexos, todas las edades. 2020
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También se ha podido identificar que el cancer géastrico se ha mantenido dentro de los 5
tipos de cancer més frecuentes en la poblacion quitefia, tanto en hombres como en mujeres
desde 1985 (Cueva, 2022). Aunque ha existido una disminucion en las tasas de incidencia
del cancer gastrico, éste sigue presentando una amplia carga de enfermedad en la ciudad
como se puede apreciar en la figura 2.

Figura 2: Cambios en la distribucion de canceres mas frecuentes en dos periodos de
diagnostico de 1985-1989 a 2013-2017, segun sexo, Quito.
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Por ultimo, los analisis detallados de tendencia han evidenciado un estancamiento a partir
del afio 2000, es decir, los indicadores ya no descienden de manera significativa
estadisticamente (Tarupi, 2019; Cueva, 2022). En el caso de la incidencia, ésta estuvo
compuesta por un primer periodo (1986-1999) de fuerte descenso con un cambio
porcentual anual (CPA) de -2,6 en hombres (95% Intervalo de Confianza [IC]: -4,1; -1,0), y

de -3,3 en mujeres (95% IC: -4,5; -2,0), seguido de un descenso menos importante y no
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significativo en hombres (CPA= -1,0, IC 95%: -2,0; 0,1) y en mujeres (CPA=-0,1, IC 95%:
-1,1; 1,0) hasta el afio 2017. Las tasas de mortalidad disminuyeron constantemente tanto
en hombres (CPA= -0,2, 95% IC: -0.6; 0.2) como en mujeres (CPA=-0.5, 95% IC: -1,2; -
0,1) a lo largo de todo el periodo de analisis de manera no significativa (figura 3) (Tarupi,
2019; Cueva, 2022).

Figura 3: Tendencia de incidencia y mortalidad por Cancer géastrico en Quito 1985 - 2017,
seguln sexo
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Las tasas de incidencia y mortalidad llegaron a un umbral desde el cual ya no descienden,
volviendo necesario tomar acciones para reducir la carga de esta enfermedad, lo

preocupante de esta situacion es que este umbral es superior al promedio mundial.

Por otro lado, se debe tomar en cuenta que enfermar y padecer de cancer gastrico implica
para el paciente una pérdida de su autonomia, y por lo tanto la necesidad de asistencia
para cuidar de su salud, especificamente en la provision de alimentacion, abrigo, limpieza,

acompafnamiento, hasta el apoyo emocional y moral (Cepal, 2020). En ese sentido, si bien
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la estrategia nacional guia las acciones para el manejo integral del cancer en todo el
sistema de salud ecuatoriano, también son necesarias politicas de cuidado que tomen en
cuenta aspectos asociados al tiempo y recursos para cuidar de personas que padecen
esta enfermedad. Actualmente el pais cuenta Unicamente con politicas de cuidado para
las personas con discapacidad. Asi mismo, preocupa la respuesta institucional organizada
por medio del sistema de salud y, de manera especifica, de los servicios de atencién
oncoldgica con los que cuenta la ciudad para satisfacer las necesidades de los pacientes.

Sobre esto se tratara a continuacion.

1.1.1.Sistema de salud

El sistema de salud ecuatoriano se caracteriza por ser segmentado y fragmentado®, este
consta de tres segmentos que manejan sus propios arreglos de financiamiento, gestion de
servicios, sistemas de informacion, sistemas de afiliacién y provision de recursos: el

publico, la seguridad social y el privado.

De acuerdo con la Encuesta de Condiciones de Vida y a los Anuarios de Estadisticas de
Salud, el segmento publico cubre el 57,1% de la poblacién ecuatoriana (INEC, 2014), por
intermedio del Ministerio de Salud Publica del Ecuador (MSP), el Ministerio de Inclusién
Econbmica y Social, las municipalidades y las unidades de atencion de la Direccion de
Rehabilitacion Social. Este subsistema tiene la provision mas amplia de servicios del pais,
cuenta con el “47% de unidades ambulatorias y hospitalarias, y los hospitales de referencia

nacional mas grandes del pais” (Lucio, 2011: p. 181).

La Seguridad Social cubre al 38,9% de la poblacion, de manera especifica, a los
trabajadores bajo relacion de dependencia®, ya sean del sector publico o del privado, o a

aquellos que optan por la afiliacion voluntaria. Este subsistema brinda los servicios de

8 La segmentacion es entendida como la coexistencia de subsistemas con diferentes modalidades
de financiacion, afiliacion y prestacion de servicios, cada uno de ellos especializado en diferentes
estratos de poblacion (Montenegro, 2011). En tanto, la fragmentacion implica la “coexistencia de
muchas unidades o entidades no integradas en la red de servicios de salud en un mismo segmento”
(Bursztyn, 2010, p. 78).

9 Las instituciones de seguridad social cubren a la poblacién asalariada afiliada. La afiliacién a la
seguridad social es un derecho irrenunciable para todos los trabajadores del pais (Constitucion de
la Republica del Ecuador, 2008).
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salud por intermedio del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social, que incluye la seguridad
individual y familiar general (IESS), el Seguro de Riesgos del Trabajo (SRT), el Seguro
Social Campesino (SSC), el Instituto de Seguridad Social de la Policia (Isspol) y el Instituto
de Seguridad Social de las Fuerzas Armadas (Issfa). Por su parte, el segmento privado
cubre al 4,0% de la poblacion, de manera especifica, a las personas que pueden pagar el
costo de prestadores privados (INEC, 2014; Lampert- Grassi, 2019). Este segmento esta

concentrado sobre todo en la zona urbana del pais (Lucio, 2011; Molina, 2019).

Frente a este escenario, en el afio 2012, se propuso el Modelo de Atencion Integral de
Salud con Enfoque Familiar Comunitario e Intercultural (MAIS-FC) para superar la vision
curativa y propender a la promocion, prevencion, recuperacion y rehabilitacion. Pero
también, para reorganizar la institucionalidad, definiendo la forma de interaccién de los
sectores publico y privado, e intentar superar la segmentacion y fragmentacion del sistema.
Asi, se conformé la “Red Publica Integral de Salud y Red Complementaria” para integrar,
organizar y homogenizar el acceso a servicios de salud. Esta red se conforma por el
conjunto articulado de establecimientos estatales, de la seguridad social y con otros
proveedores que pertenecen al Estado, con vinculos juridicos, operativos y de
complementariedad. Por su parte, la red complementaria constituye el conjunto de
instituciones prestadoras de servicios de salud, empresas de seguros de salud y medicina

prepagada que laboran en el pais y tienen fines de lucro.

Al mismo tiempo, se definieron varias normas técnicas para garantizar la integracién entre
actores de la red (MSP, 2012) como, por ejemplo: el subsistema de referencia, derivacion,
contrarreferencia, referencia inversa y transferencia del Sistema Nacional de Salud (MSP,
2014); la homologacién de la tipologia de los establecimientos de salud y conjunto de
prestaciones (Acuerdo Ministerial 5212, 2015), y el tarifario general de prestaciones para
el Sistema de Salud (MSP, 2014). De esta manera, se organiza los servicios de salud en
niveles de atencién, que rige para todo el sector salud del pais: el primer nivel por su
contacto directo con la comunidad debe cubrir a toda la poblacion, y se convierte en la
puerta de entrada al sistema de salud, de ahi se referirian y derivarian pacientes al
segundo y tercer nivel de atencién solo cuando fuera necesario. Una vez tratados los casos
mas graves en los niveles superiores, los pacientes serian contrarreferidos al primer nivel

para el seguimiento oportuno (figura 4) (Molina, 2019).
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Figura 4: Estructura del Sistema Nacional de Salud
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La investigacion de Adriano Molina que triangula la informacion de fuentes secundarias
(informes, protocolos, reglamentos expedidos por el MSP para el funcionamiento del
sistema) con fuentes primarias (entrevistas a actores clave de cada uno de los diferentes
segmentos del sistema de salud), concluye que los resultados esperados sobre integraciéon
y organizacion del acceso a los servicios de salud se ven limitados por la fuerte
segmentacion y fragmentacion del sistema (2019).

Por otra parte, un estudio que analiza el comportamiento de la provision de servicios, de
los indices de morbilidad y mortalidad, de los recursos humanos, el acceso y disponibilidad
de medicamentos, y financiamiento en el periodo 2010 — 2016; evidencia que, aunque se
presentan avances en la conformacion de la red integral de servicios y, un incremento en
el personal de salud, unidades de salud y de equipamiento médico, persisten las barreras
de acceso a la atencion integral, y oportuna de la salud. Ademas, se presenta una limitada
proteccion financiera que se refleja en el elevado gasto de bolsillo (Cafiizarez, 2017). Las
evaluaciones a la red, si bien son relativamente tempranas para analizar el efecto sobre la
salud de los ecuatorianos, permiten monitorear la articulacién del Sistema de Salud en

Ecuador que se impulsa desde el afio 2012.
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Estimaciones internacionales para el afio de 2016 revelan que el gasto de bolsillo de los
ecuatorianos es equivalente al 41,4% del gasto total en salud y esto coloca a Ecuador
como el segundo pais de América Latina con el mayor flujo de salida en esta categoria,
después de Brasil, con 43,9% (Chang, 2019). Si se toma en cuenta que la atencién en
cancer requiere de cuidados integrales, el elevado gasto de bolsillo podria sumir en la
pobreza a los pacientes y sus familias que, en un intento de financiar la atencién, se ven
obligados a sacrificar otras necesidades basicas, como alimentacién, vivienda y educacion.
Mucho més si se trata de familias sin acceso al seguro publico, como lo demuestra el
informe de Felicia Knaul (2013). También es importante tener en cuenta que la creciente
dinamica de transformacion tecnol6gica y de conocimientos cientificos sobre el cancer,
constituyen a este en uno de los campos de mayor innovacion que tienden, bajo el actual

modelo de innovacion cientifico-técnico, a incrementar los costos de la atencion.

En cuanto a la atencion oncoldgica, la capacidad instalada del sector privado supera a la
del sector publico y de la seguridad social (Ruales, 2018), situacion que impacta en los
itinerarios de atencion y repercute en inequidades en la atencion sanitaria. Los
desequilibrios en la asignacion de recursos hacen que la oferta al sector mas pobre sea
minima y, por lo tanto, no logran satisfacer las necesidades de los pacientes (Villacrés,
2016). Esta situacién se refleja, por ejemplo, en el hecho de que el sector publico y de la
seguridad social no cuentan con un hospital especializado en cancer, como si lo tiene el
sector privado; o en el hecho de que la mayor parte de los nuevos diagnésticos de cancer
en general, y del cancer gastrico en particular, se realizan en el sector privado (figura 5),
de acuerdo con la informacién publicada por el Registro Nacional de Tumores (Cueva,
2019).

Figura 5: Casos nuevos de cancer segun establecimiento de diagnéstico, Quito 2011 —
2015
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Esta situacion coincide con la evaluacion de la atencién oncolégica en Latinoamérica
realizada en el afio 2013, la cual demostré el impacto negativo de la estructura segmentada
y fragmentada en el acceso a diagndstico y tratamiento de la poblacion afectada, y su
consecuente impacto en la garantia del derecho a la salud. Evidencid, ademas, que los
sistemas de salud segmentados y fragmentados, como el ecuatoriano, causan retrasos en
el diagndstico y en el inicio del tratamiento, momentos que se asocian con la enfermedad
en etapa avanzada y contribuyen a las altas tasas de mortalidad (Goss, 2013). Es bien
sabido que, si el cancer géstrico se diagnostica en su etapa inicial, es mas probable que
el tratamiento sea eficaz, la probabilidad de supervivencia aumente, la morbilidad se

reduzca y el tratamiento sea mas barato (Varon, 2020).

No solo se trata de las limitaciones de la segmentacion estructural del Sistema de Salud
en cuanto a la cobertura de diferentes grupos poblacionales, sino también de la
fragmentacion en los diferentes tipos de prestaciones recibidas, dado el financiamiento
diferenciado de las entidades publicas y privadas (Villacrés, 2016). Esta situacion coincide
también con la evaluacion de los servicios oncoldgicos en Latinoamérica, la cual encontré
gue, en su mayoria, los sistemas que tienen una asignacion de recursos desequilibrada
presentan prestaciones reducidas para el sector mas pobre de la poblacion, redundando
en inequidades para la atencion del cancer (Goss, 2013). En definitiva, la atencién
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oncoldgica en Ecuador tiene limitaciones que obedecen a la propia estructura del sistema

de salud.

Si bien se han hecho acciones para consolidar la integralidad del Sistema de Salud, en la
practica persiste su segmentacién y fragmentacion, convirtiéndose en un obstaculo
histérico para lograr la cobertura universal en la atencion de la salud, ademéas de

condicionar la eficiencia en el empleo de los recursos (Ruales, 2018).

1.1.2.Delimitacion espacio temporal

El escenario se vuelve mas complejo en el momento en que los servicios de salud se
encuentran concentrados en ciertos sectores urbanos, como en el caso de Quito.?° Y es
gue, en la capital ecuatoriana, durante el Gltimo siglo, se configuré una segregacion social
a lo largo de su territorio, que ha dado como resultado una distribucién desigual de
servicios basicos, de salud y educaciéon (MDMQ, 2011). Esta segregacién socio/espacial,
gue implica la coexistencia de sectores de altos ingresos con sectores de bajos ingresos
en proximidad espacial, no ha significado necesariamente una integracién social (Carrién,
2019), sino mas bien una reproduccién de inequidades sociales que repercuten de forma
negativa en la salud de los individuos y grupos sociales, ya que los pone en desventaja

para alcanzar su maximo potencial en salud.

Haciendo uso de la informacion proporcionada por el Instituto Nacional de Estadisticas y
Censos (INEC), la Secretaria Metropolitana de Salud del Distrito Metropolitano de Quito
construyé un indice de determinantes sociales!?, para identificar la brecha de desigualdad
entre parroquias. El indice comprende: "porcentaje de viviendas con conexion de servicio
higiénico a red publica de alcantarillado; porcentaje de viviendas que reciben agua por red

publica; porcentaje de viviendas que eliminan la basura por carro recolector; porcentaje de

10| a ciudad de Quito es la capital del Ecuador, constituye la segunda ciudad méas grande y poblada
del pais. Se encuentra en la region Andina, a 2800 metros sobre el nivel del mar. La extension de
la ciudad es de 127 Km? y su poblacién para el afio 2021, de acuerdo con las proyecciones del
Instituto de Nacional de Estadisticas y Censos 2020-2025, alcanzé los 2 827 106 habitantes.

11 La Organizacion Mundial de la Salud define los determinantes sociales de la salud como "las
circunstancias en que las personas nacen crecen, trabajan, viven y envejecen, incluido el conjunto
mas amplio de fuerzas y sistemas que influyen sobre las condiciones de la vida cotidiana". Estas
fuerzas y sistemas incluyen politicas y sistemas econdmicos, programas de desarrollo, normas y
politicas sociales y sistemas politicos (OMS, 2005).
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la poblacion dependiente de la biomasa y del carbén como la principal fuente de energia
en los hogares para cocinar; promedio de afios de escolarizacion; porcentaje de
nacimientos registrados asistidos por personal de salud; tasa de alfabetismo de 15 0 méas
afos; porcentaje de sobrepeso y obesidad; tasa especifica de nacimientos en
adolescentes de 15 a 19 afios; porcentaje de nacidos vivos con un peso inferior a 2500
gramos; y porcentaje de la poblacién cubierta por algun tipo de seguro médico” (SMS,
2017, p. 18).

De acuerdo con este indice, las parroquias!? urbanas del sur y noroccidente de Quito tienen
un indice mas elevado que refleja peores resultados de los indicadores de determinantes
sociales (figura 6) (SMS, 2017).

Figura 6: Distribucion del indice de determinantes sociales por parroquias urbanas de
Quito, 2017

12 Para la administracion del Estado ecuatoriano y la representacion politica, este se distribuye en
provincias, cantones y parroquias. Las parroquias son la division politico-territorial de menor rango.
De acuerdo con el Plan Metropolitano de Desarrollo, el Distrito Metropolitano de Quito se divide en
9 administraciones zonales, las cuales contienen 32 parroquias urbanas y 33 parroquias rurales y
suburbanas (MDMQ, 2011).
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Evidentemente, las circunstancias en las que la poblacién quitefia desarrolla sus proyectos
de vida son diferentes. Y aunque, en términos territoriales, son el resultado de una
configuracion historica de crecimiento urbano, tienen impacto negativo en los estados de
salud de quienes viven en Quito. De tal suerte que enfrentar al cancer gastrico, en este
contexto, est4 determinado por las circunstancias y condiciones en las que las personas

nacen, crecen, trabajan, viven y envejecen.

En ese orden de ideas, el tema a investigar es pertinente y de interés para la salud publica
ecuatoriana, toda vez que resulta clave para la construccion de una politica publica integral.
Considerar las inequidades sociales en el desarrollo de esta enfermedad resulta
indispensable para repensar las estrategias de intervencién. De ahi la necesidad de

comprender esas diferentes formas de enfermar, padecer y morir por cancer gastrico en la
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ciudad de Quito, como orientacion a las futuras intervenciones que se espera que reduzcan

la brecha de inequidad. Desde aqui surge la pregunta que orienta este trabajo:

1. ¢De qué manera afectan las inequidades sociales en el continuum del cancer
gastrico en pacientes que han recibido atencion oncologica en Quito, en el periodo
de 1996 - 2015?

1.2. Objetivo general

Analizar las inequidades sociales asociadas al continuum del cancer gastrico, de pacientes

gue han recibido atencién oncolégica en la ciudad de Quito, en el periodo 1996 -2015

1.3. Objetivos especificos

1. Determinar las inequidades sociales en la incidencia, mortalidad y supervivencia de
personas diagnosticadas con cancer gastrico en Quito, a partir de la informacién historica
del registro de cancer de base poblacional.

2. ldentificar las inequidades sociales en los cuidados de la salud en personas
diagnosticadas con cancer gastrico en Quito, a partir de las experiencias de pacientes y
sus familiares, asi como profesionales de la salud, al interior de los servicios oncoldgicos.
3. Comprender la dinamica de la red puablica integral en salud y red complementaria en el

manejo del cancer en Ecuador, que permita recomendar lineamientos de mejora.
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En este apartado se presenta el encuadre tedrico y metodolégico que sustenta el presente
trabajo. Empieza sintetizando las principales racionalidades sobre la justicia social que han
dado forma a las concepciones en torno a las inequidades sociales en los ultimos afios.
Luego, se exploran los conceptos de inequidades sociales en salud y especificamente, se
profundiza en la propuesta de la medicina social latinoamericana, en concreto, la formulada
por el intelectual brasileio Naomar Almeida-Filho, respecto al modelo sintético para
analizar inequidades sociales en enfermedades crénicas, para, a posteriori, adaptarlo al
estudio de las inequidades sociales en pacientes con cancer gastrico, mediante la
construccion de un modelo de andlisis de las inequidades sociales en el continuum de
dicha enfermedad. En un segundo momento, se explica la metodologia utilizada para el
desarrollo de la presente tesis. Se detallan tanto los métodos y técnicas cuantitativas como

las cualitativas.

2.1. Inequidades sociales: debates contemporaneos e
implicaciones en salud

El tema de las inequidades sociales y su relacién con el nivel de salud de la poblacion no
es nuevo. Desde las primeras investigaciones epidemiolégicas, ya en el siglo XVIII, se han
estudiado brotes epidémicos, enfermedades profesionales, mortalidad infantil y otros
problemas de salud para resaltar las diferencias que existen entre los grupos sociales. Los
trabajos clasicos de Eugenio Espejo sobre el contagio de la viruela en Quito (1785), Louis
Villermé sobre los trabajadores de tejidos en Francia (1840), Friedrich Engels sobre las
condiciones de la clase trabajadora inglesa (1842), Rudolf Virchow sobre las epidemias de
tifus en las minas de Alta Silesia (1848) y John Snow sobre las epidemias de célera en
Londres (1854), trataron de relacionar las condiciones de vida de las personas con su

situacion de salud, destacando el exceso de riesgo de enfermarse y morir entre los grupos
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mas pobres de la poblacién y entre quienes fueron sometidos a condiciones de explotacion
y trabajos forzosos (Rosen, 1979; Barradas, 2001).

En el siglo XX, el trabajo de Hugo Behm sobre los determinantes de la mortalidad en
América Latina explico tanto la generacion de “excedentes” de mortalidad por etnia, por
grupos de edad y por clases sociales —tanto entre paises como al interior de estos—, al
igual que la manera en la que los diferenciales de mortalidad se explican a partir de las
inequidades sociales y econdmicas (1979). Por otro lado, en el contexto de expansion de
las enfermedades cronicas, se encuentran los estudios clasicos de Sir Michael Marmot de
1978 y 1991, que visibilizaron el gradiente entre las diferentes clases socio-ocupacionales,
demostrando que en los niveles inferiores de la escala ocupacional se presentaban las
mayores tasas de mortalidad (particularmente de infarto agudo de miocardio), en
comparacion con los niveles ejecutivos, cercanos al nivel politico (Marmot, 1978; Marmot,
1991).

El famoso informe de Sir Douglas Black, en 1980, presidente del Colegio de Médicos
Britanicos, visibilizo el gradiente entre las diferentes clases socio-ocupacionales, en ambos
sexos y en todas las edades, pero ademas reveld que se habian incrementado durante
todo el siglo XX. Ese estudio, conocido como Informe Black, constituiria el “primer estudio
encargado por un Gobierno occidental para la documentacién de la evolucién de las
inequidades en salud entre su poblacién” (Navarro, 1996, p. 519); sus conclusiones
generaron impacto y supuso un gran estimulo para el debate de las desigualdades sociales

en salud, desde varias disciplinas, en Europa (Regidor, 1994).

Asi, en 1993, el Gobierno espariol, con la finalidad de realizar un estudio similar al informe
Black, nombr6é una comisién cientifica en Espafia. Esta comision, liderada por Vicente
Navarro, analizo las inequidades sociales en salud en funcién de la clase social, sexo,
edad y residencia en comunidades autbnomas, a partir de las Encuestas Nacionales de
Salud de 1987 y 1993. El informe incluyé varios estudios sobre inequidades sociales y su
impacto en la salud: 1) estudio sobre la mortalidad en el &mbito regional y local; 2) estudio
de morbilidad, salud percibida y conductas asociadas a la salud estatal, regional y local; y

3) estudio del uso y acceso de servicios sanitarios de &mbito nacional, regional y local.
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Navarro y sus colaboradores presentaron una gran cantidad de andlisis en diferentes
causas de mortalidad, causas de morbilidad, habitos, demanda de atenciones
ambulatorias y hospitalarias. El informe confirmé que, al analizar las condiciones sociales
(sexo, edad, posicion socioeconémica, residencia en comunidades autbnomas), las clases
sociales altas tenian mejor salud que las mas bajas. Por ejemplo, encontraron altos niveles
de mortalidad en la regién sur-suroeste de Espafia, zona con mayor grado de privacién
material. Esta gran cantidad de informacion les permitié plantear recomendaciones para
mejorar los sistemas de informacién, asi como también sugerencias de politicas sanitarias

para reducir las inequidades en salud a escala nacional (Navarro, 1996).

En el nuevo siglo, durante la primera década, el tema de las inequidades sociales en salud
lleg6 a las agendas politicas internacionales. La Organizacion Mundial de la Salud
conformé la Comision de Determinantes Sociales de la Salud en el afio 2004, para recoger
evidencias sobre como las relaciones de empleo, globalizacion, servicios sanitarios,
exclusién social, género, ambiente urbano o desarrollo infantil producen inequidades en
salud en el mundo entero. La Comision estuvo conformada por cientificos, politicos,
representantes civiles, bajo la coordinacién de Michael Marmot y su equipo de la University

College of London.

El informe de la Comision de Determinantes Sociales de la Salud, que lleva como titulo
“Subsanar las desigualdades en una generacion: alcanzar la equidad sanitaria actuando
sobre los determinantes sociales de la salud”’, demostré que no solo la muerte y la
enfermedad son més frecuentes entre los grupos pobres, sino que existe un gradiente de
salud segun el cual, a medida que se desciende en el nivel de riqueza, educacion,
ocupacioén y otros determinantes sociales, empeora de forma progresiva la salud de los
ciudadanos (2005). Detalla también recomendaciones y prioridades que tienen que ver con
mejorar las condiciones de vida cotidianas, medir y comprender los problemas y evaluar el
impacto de las intervenciones a realizar y, sobre todo, luchar contra la distribucién desigual

del poder y los recursos.

Parafraseando a Spinelli, entonces, nos encontramos frente a un escenario que ya era
conocido, visibilizado y denunciado durante los ultimos tres siglos (Spinelli, 2004). Este
interés, que se renueva de manera continua, ha hecho posible el desarrollo de propuestas,

debates y teorias que han dado forma a la movilizacion en torno a la equidad en salud,
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haciendo posible una agenda global (Borde, 2019), sin que esto implique que exista una

vision univoca o un acuerdo tacito sobre la comprension de la equidad.

De hecho, existen multiples concepciones de equidad, ya que hablar de ésta implica
valorar las diferencias desde una idea de justicia social (Almeida-Filho, 1999; Spinelli,
2004; CSDH, 2008; Barreto, 2017) y, por lo tanto, esta profundamente relacionada con
posiciones ético-politicas. Por otro lado, la idea de justicia en una sociedad varia segun las
condiciones histéricas, socioculturales, econdémicas o politicas. En definitiva, nuestro juicio
sobre la equidad esta cruzado por valores y, por lo tanto, es un asunto relativo a nuestras
posturas ética, moral, politica y, de manera mas general, relativa a los proyectos de
sociedad en los que nos inscribimos (Vega-Romero, 2001; Hernandez, 2008; Linares-
Pérez, 2008; Penaranda, 2015). De ahi que es posible identificar diversas maneras de
entender y asumir lo justo en materia de salud que se encuentran en permanente

confrontacion y con predominios de unas sobre otras en cada sociedad (Hernandez, 2008).

Para Nancy Fraser, la justicia social puede ser abordada a partir de dos dimensiones:
desde la redistribucion y desde el reconocimiento. La primera representa el analisis y
evaluacion de las injusticias socioecondmicas, arraigadas en la estructura econémico-
politica de la sociedad. La segunda tiene que ver con la evaluacion de las injusticias en el
reconocimiento, arraigadas en los modelos sociales de representacion, interpretacion y
comunicacion (Fraser, 1997). Aunque en términos analiticos la autora hace la distinciéon
entre injusticia econémica e injusticia cultural, reconoce que, en la practica, las dos se

entrecruzan.

Esta autora contempordnea, al exponer dos dimensiones de la injusticia social,
problematiza la complejidad de esta, al ejemplificar desde un abordaje
analitico/metodoldgico las injusticias en la redistribucion y en el reconocimiento de manera
independiente. Esta postura introduce elementos adicionales al andlisis de la injusticia,
proponiendo un diagnéstico méas completo que aquellos enfoques que se reducen a una
sola dimension. En el marco de esta tesis, Fraser permite reconocer la importancia de tener
conciencia de las diferentes necesidades de las personas en términos de justicia, asi como,
acotar el alcance de este trabajo en el sentido de que se indagara, Unicamente, las
inequidades socioecondmicas arraigadas en la estructura econdémico-politica de la

sociedad.
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A continuacion, en linea con los objetivos de esta tesis, se presenta una revision de las
posturas tedricas mas predominantes de justicia social desde la dimension (re)distributiva;
esto, debido a que las distintas posturas conviven en conflicto en el interior de las
sociedades, por lo que es preciso hacerlas explicitas para tomar conciencia de las

implicaciones de estas en la salud publica.

2.1.1 (re) Distribucion

Considerando la (re)distribucion®® de bienes materiales y servicios como dimensiéon de
analisis de la justicia social, en primer lugar, tenemos la concepcion liberal, que se sustenta
en las propuestas contractualistas de John Locke, para quien existe una ley natural
portadora de la voluntad de Dios, por la cual se establece que los hombres son iguales y
detentan tres derechos naturales: vida, libertad y propiedad®. Locke plantea la
conformaciéon de un Estado!® que defienda y garantice solo estos tres derechos
individuales (Canto, 2015; Arias-Valencia, 2017).

Desde esta postura®, los individuos se guiarian por la persecucién de sus propios fines,
producto del deseo universal de conservacion, sin depender de obligaciones para con los
demas. La salud, por ejemplo, desde esta perspectiva no es un derecho natural que deba

ser garantizado por el Estado. Asi, todas aquellas capacidades que permiten estar

13 El Diccionario de la Real Academia Espafiola define el término distribucién como el acto de “dividir
una cosa entre varias, designando lo que a cada uno le corresponde, seglin voluntad, conveniencia,
regla o derecho” (Real Academia Espafiola, s.f., definicion 1). Por otra parte, define al término
redistribucion como “distribuir algo de forma diferente a como estaba” (Real Academia Espafiola,
s.f., definicion 2)

14 Locke, en Ensayo sobre el gobierno civil, emplea su concepto amplio de propiedad, entendida
como vida, libertad y hacienda y, en otras, utiliza una definicibn mas restringida de propiedad,
limitada a las posesiones de los hombres que, en determinadas circunstancias, es mas sagrada adn
gue la vida misma (Canto, 2015, p. 43).

15 | ocke propone un modelo de gobierno con tres poderes, organizados alrededor de los acuerdos,
las relaciones y las transacciones entre los individuos: una ley comun valida para todos, un juez
para decidir en caso de controversias y un ejecutivo para hacer valer las sentencias.

16 Tiempo después, esta postura fue reinterpretada por Nozick en 1974, influenciando de forma
radical el neoliberalismo en la década de 1970, llegando a plantear incluso que una politica
igualitaria que intente sustituir las relaciones entre individuos por formas de redistribucidon seria
inmoral e injusta (Arias-Valencia, 2017; Hernandez, 2011).
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saludable deben obtenerse de forma prioritaria por medio del intercambio en el mercado,
sobre la base de la libre eleccion (Linares-Pérez, 2008).

No existe la posibilidad de redistribucion y los derechos naturales del individuo priman
sobre los derechos sociales (Arias-Valencia, 2017). Esto implica, para el caso de los
pacientes con cancer gastrico, que los diferenciales en la incidencia, mortalidad y
supervivencia producto de inequidades en la posicién socioecondmica, etnia y género, en
si mismas, no son un problema, al contrario, serian consideradas naturales (Morales,
2013), ya que corresponden a la naturaleza misma de lo humano y por tanto no pueden

ser consideradas injustas.

Si solo se garantiza que cada persona persiga sus propios intereses, sin tomar en cuenta
las consecuencias de sus actos en el bienestar de los demas, y sin considerar los intereses
gue los demas pueden tener, las libertades civiles de la mayoria se verian afectadas, en
beneficio de los mas pudientes (Canto, 2015). A decir de algunos criticos, esta priorizacion
individual pone en riesgo la democracia, ya que los excesos de pobreza tornarian al
individuo objeto de manipulacion y, por otro lado, la desmesura de riqueza permitiria la
concentracion de poder (lbid.). En definitiva, el dominio de un grupo sobre otro no

constituye un contrato justo.

La perspectiva utilitarista, planteada en 1863 por Jeremy Bentham como una métrica para
distribuir, considera que el objetivo individual y social por primacia es la felicidad, entendida
como el balance entre placer y dolor que se genera en una accion. Para Bentham, quien
propone el principio de utilidad para evaluar las acciones humanas justas, estas ultimas
son aquellas que buscan alcanzar “la mayor utilidad para el mayor nimero de personas”.
De ahi que el calculo que permita conocer el nUmero de seres humanos felices es el mas
adecuado para valorar las acciones justas del Estado (Bentham, 1817 [1983]; 1839; 1965-
1966).

El utilitarismo toma como representante de la felicidad a la riqueza. Asi, la distribucion justa
no es mas que la mayor suma de felicidad (riqueza) de cada individuo, independientemente
del modo en que se realicen las distribuciones. Las acciones distributivas entonces son
justas en el sentido de que son (tiles para el mayor numero de personas (Vega-Romero,

2001; Linares-Pérez, 2008). Como tal, no existe una preocupacion por la inequidad en la
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utilidad, sino mas bien en la maximizacion de la suma total de utilidades, sin dar

importancia a la distribucién.

El hecho de que existan personas mas sanas o mas felices no implica que las afectaciones
o sufrimientos del resto se reduzcan, limiten, remedien o eliminen (Sen, 2001). Cada
persona merece ser considerada como tal, y esto es, precisamente, algo que no considera
el utilitarismo, al no tomar en cuenta las distribuciones interpersonales. Al centrarse en las
consecuencias, o0 mas bien, en los beneficios finales de las acciones sociales distributivas,
siempre dejard una minoria excluida en desventaja frente a los beneficiados (Arias-
Valencia, 2017). De ahi que las inequidades sociales en cancer gastrico, desde esta
perspectiva, no resultan problematicas, porque el fin dltimo de este enfoque
consecuencialista es satisfacer a la mayoria, asi esta sea el 51% del total.

Pensar que todos los seres humanos compartimos las mismas creencias de lo que esta
bien o de lo que es bueno, con base en las acciones que nos generan mas felicidad, no es
compatible con la realidad. Ya sea por creencias personales, la experiencia subjetiva de
felicidad, basada en mas placer y menos dolor, es diversa. Criticos al respecto encuentran
una distorsion adicional en el momento en que se trata de sociedades con inequidades
sociales histéricas y persistentes. Para quienes, de manera histérica, han vivido en
exclusion, marginacién y han aprendido a controlar sus deseos y placeres en
gratificaciones minimas, los célculos sociales basados en los placeres y deseos solo
redundarian en ampliar las inequidades sociales existentes (Cohen, 2001). Por otro lado,
esta perspectiva privilegia las soluciones técnicas especializadas; por ejemplo, la
focalizacion de servicios de salud en los mas desaventajados o en poblaciones priorizadas,

perspectiva que termina naturalizando las inequidades sociales (Hernandez, 2008).

Por otra parte, se encuentra la perspectiva del liberalismo social, propuesta en 1971 por
John Rawls, que considera que el objetivo primario de la justicia es la conformacion de la
estructura basica de la sociedad, entendida como la forma por la cual las instituciones
determinan lo que resulta favorable para cada individuo. Lo que interesa a Rawls es el
caracter procedimental de la justicia social y no los resultados concretos. Es decir, pensar
en cdmo serian las instituciones que garanticen de manera universal la justicia social
(Rawls, 1971).
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Rawls plantea que una sociedad justa se sostiene en acuerdos entre personas libres y
racionales, quienes, dejando de lado sus intereses particulares, establecen los principios
generales de la justicia de manera imparcial. Rawls, a diferencia de Bentham, reconoce la
existencia de posiciones sociales diferentes y, por lo tanto, es consciente de la pluralidad
de intereses personales y de grupo. Asi, adopta el concepto de “velo de la ignorancia”
como elemento que vuelve imparciales las decisiones sobre lo justo al mantener
desconocidos los intereses de las personas involucradas en el acuerdo. Es decir, los
acuerdos se dan entre personas sobre las cuales ha caido un velo de ignorancia que les
impide saber la posicién que ocupan en la sociedad. Si bien Rawls reconoce una posicion
inicial desigual —la cual intenta diluir mediante el uso del “velo de la ignorancia” como
elemento abstracto—, no cuestiona las bases estructurales de las inequidades

preexistentes.

El “velo de la ignorancia” es fundamental para establecer la imparcialidad del acuerdo,
pues las personas involucradas trataran de asegurar que su posicion, sea la que sea, esté
en igualdad de condiciones con cualquier otra. A partir de aqui, el acuerdo debe asegurar
el cumplimiento de dos principios: 1) el derecho de cada persona a un conjunto adecuado
de libertades basicas'’ compatible con el disfrute de las mismas libertades por parte del
resto de individuos; y 2) regular las desigualdades socioeconémicas, aceptandolas solo si:
a) estan asociadas a posiciones y cargos accesibles para todos (principio de la justa
igualdad de oportunidades); y b) son necesarias para mejorar la situacion de los mas

desaventajados de la sociedad (principio de la diferencia) (Rawls, 1971, p. 53).

Los elementos que se tranzan en estos acuerdos, aquellos que se piensa distribuir de

manera equitativa en la sociedad, son los bienes primarios'®. Segin Rawls, los bienes

17 Las libertades basicas iguales para todos, segun Rawls, son las siguientes: las libertades politicas
(derecho de voto y de elegibilidad), la libertad de expresién y de reunién, la libertad de conciencia,
la integridad de la persona, el derecho de propiedad personal y el acceso a una justicia que
corresponda a los principios del Estado de derecho (Rawls, 1971, p. 61).

18 Para Rawls, “los bienes primarios son cosas que se supone [que] quiere un hombre racional con
independencia de que quiera algo mas. Se asume que, al margen de lo que sean en detalle los
planes racionales de un individuo, existen determinadas cosas de las que él preferiria tener mas
gue menos. Con mas bienes de estos, puede generalmente garantizarse que, cualquiera que sea
el fin, este podra ser fructuosamente alcanzado y sus intenciones llevadas a cabo” (Rawls 1971, p.
54). Los bienes primarios que Rawls considera son de cinco tipos: a) libertades basicas, b) libertad
de movimiento y de eleccién de ocupaciones, c) poderes y prerrogativas respecto a cargos y
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primarios constituyen aquellas condiciones y medios precisos para perseguir y promover
cualquier plan de vida racional. Sin embargo, se debe hacer una diferencia entre bienes
primarios sociales y naturales. Los primeros —derechos, libertades, oportunidades,
ingreso y riqgueza— son los que entran en el @mbito de la justicia; los segundos, por otro
lado —entre los que se incluye a la salud—, quedan fuera de la prerrogativa de distribucion
justa. De hecho, estos ultimos no estan bajo el control de la estructura basica de la

sociedad.

El hecho de que, desde esta perspectiva, la salud no sea un bien primario social que
requiera atencion de parte de la estructura basica de la sociedad, ni siquiera como requisito
previo para el disfrute de otros bienes, implica que las instituciones no tengan ningun
motivo para establecer medidas que garanticen su promocion, individual o colectiva (Afion,
2021). En este orden de ideas, las inequidades en salud, como las encontradas en los
pacientes con cancer gastrico y que han sido referidos a lo largo de este trabajo, no

merecen consideracién como tal desde esta perspectiva.

En el contexto de los determinantes sociales de la salud de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), se han rescatado los aportes de la teoria rawlsiana, ya que la OMS propone
actuar sobre los determinantes sociales para alcanzar la equidad sanitaria, lo que coincide
con la perspectiva rawlsiana en que la distribucion de los bienes primarios sociales es de
lo que se debe encargar la estructura basica de la sociedad. Daniels y sus colaboradores,
por ejemplo, identifican fuertes motivos para reivindicar el legado de Rawls en la propuesta
de los determinantes sociales de la salud, ya que las diferencias en salud que han develado
estas investigaciones estan vinculadas a injusticias en las estructuras sociales (Daniels,
2008; Anon, 2021). Sin embargo, y como lo afirma Carolina Morales, aunque desde esta
postura se le confiere mayor potencial de cambio a las acciones estatales, no cuestiona
las bases estructurales de las inequidades en salud que estan relacionadas con el modelo

de acumulacion capitalista (Morales, 2013).

posiciones de responsabilidad, d) renta y riqueza, y €) bases sociales de autorrespeto (Rawls, 1971,
p. 92 y 440).
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Los enfoques liberales y liberales sociales revisados hasta aqui presentan una
caracteristica importante de destacar: fundamentan la justicia en el principio de la libertad
y, para ser mas especificos, le dan énfasis a la libertad negativa'®. Este es un punto
diferenciador con las perspectivas mas contemporaneas que revisaremos a continuacion.
Por ejemplo, con la postura de Amartya Sen, quien incluye en la reflexion el valor de la
dimensién positiva de la libertad, es decir, la posibilidad efectiva de elegir la vida que se
tiene razon para valorar. Aspecto que tiene implicaciones diferentes para la salud publica,
porque posibilita la articulacion entre los derechos y deberes que tenemos los individuos
para promover y proteger la libertad en sociedad. Se trata de una articulacién con las

obligaciones correlativas de los derechos humanos (Sen, 2011).

A partir de la critica al utilitarismo de Bentham y al liberalismo social de Rawls, Amartya
Sen elabora la teoria de los funcionamientos, capacidades y agencia, para evaluar el
bienestar y la libertad real que tienen las personas para hacer las cosas. Los
funcionamientos son los diferentes “ser y hacer” que una persona puede valorar y tener
razones para hacerlo; las capacidades se refieren a la libertad que disfruta el individuo
para llevar el tipo de vida que tiene razones para valorar, a partir de la combinacién de
funcionamientos; en tanto que la “agencia se refiere a la libertad que tienen las personas
para definir sus propias metas, valores y objetivos, para tomar decisiones y elegir por si
mismas las caracteristicas basicas de la vida que tiene razones para valorar” (Sen, 1999,
p. 71).

Sen concibe la justicia distributiva como aquella capaz de asegurar que las personas
tengan las mismas capacidades para decidir la vida que tengan razén para valorar. La
teoria de las capacidades no prioriza los medios sobre los que el ser humano tiene control,
sino las oportunidades reales de las que dispone (Sen, 1985). Desde esta perspectiva, la

libertad positiva constituye el nicleo evaluativo preferencial para conocer el estado real de

19 De acuerdo con Isaiah Berlin, la libertad negativa y la libertad positiva corresponden a dos
dimensiones de la libertad. La primera consiste en que nadie interfiera en mis acciones: “En este
sentido, la libertad politica es, simplemente, el &mbito en que un ser humano puede actuar sin ser
obstaculizado por otros” (1988, p. 5). Sobre la segunda, asevera que “el sentido positivo de la
palabra libertad se deriva del deseo por parte del individuo de ser su propio duefio. Quiero que mi
vida y mis decisiones dependan de mi mismo, y no de fuerzas exteriores, sean estas del tipo que
sean” (1988, p. 8).
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un individuo. “Al comparar las capacidades de dos personas se busca determinar cual de
las dos esta mas aventajada o goza de un mayor grado de oportunidades con relacién a

su bienestar y calidad de vida” (Sen, 1985, p. 66).

En lo que se refiere a la salud, Sen plantea que “la equidad en salud no concierne
Unicamente a la salud, vista aisladamente, sino que debe abordarse desde el ambito mas
amplio de la imparcialidad y la justicia de los acuerdos sociales, incluida la distribucién
econdmica, y prestando la debida atencion al papel de la salud en la vida y la libertad
humanas” (Sen, 2002, p. 302). Aspecto que hace mas integral el problema de la
distribucion y, también, mas participativo y democrético. Se trata de una teoria de justicia
social con mayor sensibilidad a los hechos cotidianos que caracterizan el mundo en el que
vivimos (Sen, 2011). De hecho, Sen propone la necesidad de contar con una base
informacional amplia, que incluya la voz del sujeto, a lo que denomina la “perspectiva
interna” o “percepcidn”, en la comprensién de la justicia, situacion que torna participativa a

la distribucion.

Desde esta perspectiva, el hecho de que algunas personas no puedan tener la oportunidad
de alcanzar una buena salud debido a acuerdos sociales, es decir, que existan inequidades
sociales en pacientes con cancer gastrico, no solo es particularmente grave sino también
injusto (Sen, 2002). “Una enfermedad que no es prevenida ni tratada por motivos sociales,
y no por una eleccién personal, tiene una repercusion particularmente negativa en la
justicia social” (Sen, 2002, p. 303).

Las limitaciones de este enfoque se encuentran en la dificultad para medir las capacidades
y la agencia. Los analisis disponibles han privilegiado la medicién cuantitativa de
funcionamientos (aspectos concretos como haber tenido acceso a educacion) y no de las
capacidades o de la agencia (posibilidades de ser y hacer). Si bien este planteamiento
supone el fundamento teérico del enfoque de desarrollo humano elaborado por el
Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) en 1990, al tiempo que
representa una nueva aproximacion al desarrollo —centrado en los individuos y sus
capacidades y no en los recursos materiales (Moreno, 2010)—, no logra explicar los
mecanismos que llevan a la generacion de inequidades sociales. Aunque se puede aceptar
gue el enfoque de Sen asume una vision mas colectiva, sobre todo, porque tiene en su

base a los derechos individuales y colectivos, los analisis empiricos que aporten a la
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comprension de las capacidades y agencias son limitados, y aquellos que profundizan en
los funcionamientos no superan el individualismo metodoldgico propio de las posturas

liberales.

Para finalizar, si bien no se puede considerar como teoria de justicia social, se encuentran
las reflexiones de Karl Marx y sus planteamientos de tipo normativo que pueden
considerarse referentes importantes para valorar las injusticias como tal. Aungue existe un
amplio debate sobre si la justicia ocupa un lugar privilegiado en el pensamiento de Marx,
muchos autores, entre ellos Amartya Sen, consideran que sus denuncias sobre las
condiciones de opresion y sus aspiraciones para la construccion de una sociedad mejor
son pilares fundamentales para construir una concepcion del bienestar y la justicia (Sen,
2009; Mora-Alonso, 2017).

Desde la vision de Karl Marx, la clave de la justicia social esta en la apropiaciéon de los
medios de produccién y no en la libre eleccion, como lo propone la posicion liberal.
Mientras el propietario tiene la tierra, la maquina y el dinero para comprar la fuerza de
trabajo de los trabajadores, estos solo poseen su cuerpo y sus capacidades. La relacién
contractual, entonces, no hace mas que alienar al trabajador y expropiarle su produccion,

de alli que la relacién misma resulta productora de inequidades (Hernandez, 2008).

Es el sistema capitalista el que distribuye, de modo inequitativo, los procesos de salud-
enfermedad-atencion-cuidado?, en funcién de la clase social, género y etnia. Las
inequidades en salud, por lo tanto, son necesariamente injustas, ya que son producidas
por una apropiacion inadecuada y en esencia inicua de medios que reproducen y refuerzan
un sistema social y economico injusto (Breilh, 1998). En definitiva, son las relaciones de

poder las que producen los grandes contrastes entre los grupos sociales, asi como la

20 Uno de los aportes de la medicina social latinoamericana es el concepto de salud-enfermedad-
atencion-cuidado. Esta perspectiva busca dar cuenta de la complejidad (indeterminada) de la salud,
desde una ontologia realista (vision del mundo dinamico, compuesto por sistemas abiertos,
indeterminados o interdeterminados) (Almeida-Filho, 2009; 2010). En un inicio la discusién sobre
los conceptos de salud y enfermedad y la articulacion entre los mismos permitio transitar desde una
vision dicotdmica de la salud y enfermedad —como categorias opuestas— a una conceptualizacion
de proceso salud-enfermedad (Iriart, 2002), para luego profundizar en la necesidad de ampliarla a
procesos de salud-enfermedad-atencion (Menéndez, 2003) y, por Uultimo, procesos salud-
enfermedad-atencién-cuidado (Michalewicz et al., 2014).
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capacidad de produccién y negociacion que los grupos tienen para la reproduccién de su

vida en condiciones determinadas (Breilh, 2002, p. 6).

Desde esta corriente de pensamiento, las diferencias en la incidencia, mortalidad y
supervivencia por cancer gastrico son necesariamente injustas, porque surgen como
consecuencia de distribuciones asimétricas del poder y los recursos, en el marco de un
sistema socialmente injusto, destructivo y malsano desde lo ecoldgico, sustentado en un
modelo de civilizacién inviable (Breilh, 2010). Inspirados en esta postura, aparece como
corriente de pensamiento critico a finales del siglo XX los aportes de la medicina social
latinoamericana para profundizar en el analisis de las inequidades en salud. Esta corriente
explicitamente contra-hegemdnica al modelo civilizatorio actual basado en una sociedad
de mercado, plantea la comprensién de la realidad de los fenomenos de la salud, la
enfermedad y el cuidado como un todo que reconoce una relacion dialéctica entre lo

bioldgico y lo social como procesos dinamicos e histéricos (Arias-Valencia, 2017).

A continuacion, se detallan las posturas de tres pensadores latinoamericanos que, si bien
comparten la perspectiva tedrica en cuanto a la justicia social, presentan contrastes a la
hora de explorar la produccion y reproduccién de las inequidades en salud en una
sociedad. Entre los tres autores latinoamericanos se encuentra Naomar Almeida-Filho,
cuya propuesta tedrico-metodoldgica es la que orienta este trabajo, y que se justificara

mas adelante.

2.1.1.1 Posturas latinoamericanas criticas

La corriente de pensamiento de la medicina social latinoamericana nacio en la década de
1970, alimentada del materialismo histérico, corrientes neomarxistas, teorias del conflicto
en las ciencias sociales y la antropologia critica (Arias-Valencia, 2017). Desde esta
perspectiva el abordaje epistemolégico de la Epidemiologia se distancia del causalismo
propio de la Epidemiologia convencional y funda su propuesta a partir de la comprension

del proceso de determinacion social de la salud (Hernandez, 2011; Arias-Valencia, 2017).

La determinacién es entendida como un modo de devenir, que implica una relacion

dialéctica entre lo biolégico y lo social pero con el reconocimiento de una estructura
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jerarquica donde lo biolégico queda subsumido en lo social (Arias-Valencia, 2017). Entre
los principales exponentes de esta corriente se encuentra el ecuatoriano Jaime Breilh, la
mexicana Asa Cristina Laurell y el brasilero Naomar Almeida-Filho, cuyas ideas centrales

son explicadas a continuacion.

Jaime Breilh coloca de manera central la categoria “reproduccion social” para explicar la
distribucién diferencial del proceso salud-enfermedad-atencién-cuidado. A partir de
investigaciones sobre los efectos de la agroindustria y sus consecuencias en salud y en
los ecosistemas, o al estudio sobre el impacto en salud en el Ecuador de finales del siglo
XXy comienzos del XXI. Breilh junto con Edmundo Granda, han generado aportes te6ricos
al esquema de determinacién de los procesos de salud-enfermedad-atencién-cuidado
(Breilh, 1998; 2003). En esencia, describe como la materialidad capitalista marca los
procesos a nivel general, particular y singular, lo que, en consecuencia, da forma al
metabolismo socioambiental, los modos de vida, junto con los procesos biologicos y estilos

de vida.

Por su parte, Asa Cristina Laurell, mediante el estudio sobre la industria siderdrgica en
México, examina el desgaste obrero abordando crisis, tanto la mundial del acero como la
economica mexicana de la década de 1980 (Laurell, 1989). Con este contexto, analiza el
consumo del cuerpo y la mente de los obreros como resultado de la estrategia de
extraccion del plusvalor. Destaca, en este sentido, la categoria “nexo biopsiquico humano”
como la expresion del proceso histérico en la corporeidad humana, en un momento
determinado (Laurell, 1989). Para Laurell, el concepto de adaptacién da la clave para
entender la historicidad de la biologia humana (Laurell, 1982; 1989; 1994), ya que es el
sustrato determinante de la conformacion del proceso de desgaste y del perfil patoloégico
de un grupo humano. La clave del entendimiento del cardcter social del proceso bio-
psiquico humano es el proceso por medio del cual el hombre se apropia de la naturaleza
transformandola y transform&ndose a si mismo, o sea, en el proceso de trabajo (Otalvaro,
2013).

En paralelo, Almeida-Filho realiza aportes especificos al andlisis de las inequidades
sociales estructurales, rescatando la importancia del reconocimiento del sujeto y su
capacidad de agencia. Desarrolla la “etnoepidemiologia” a partir de una minuciosa critica

a las insuficiencias del paradigma dominante en la epidemiologia y propone crear una
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nueva rama de la ciencia epidemioldgica, con la que pretende “construir modelos
interpretativos de los integrales salud-enfermedad-atencion-cuidado en la sociedad
moderna capaces de integrar ambas perspectivas etnoldgicas y epidemiolégicas”
(Almeida-Filho, 2000, p. 3).

Para Almeida-Filho es “imperativo examinar las practicas humanas, su determinacion e
intencionalidad en lo que se refiere especificamente a situaciones concretas de interaccion
entre los sujetos sociales” (Vieira da Silva, 2009, p. 223). Propone el multimétodo para
abordar los fendbmenos complejos, en un afan de aprovechar las fortalezas de cada
metodologia y ampliar la comprension de los fendmenos. Segun Almeida-Filho, al
combinar métodos cuantitativos y cualitativos, el andlisis se da en el presupuesto de que
los procesos salud-enfermedad-atencién-cuidado son fendmenos sociales y “deben ser
concebidos en lo histérico, complejo, fragmentado, conflictivo, dependiente e incierto”
(Almeida-Filho, 2000, p. 175).

La perspectiva latinoamericana resumida hasta aqui, que es critica al orden hegemoénico,
ha sido invisibilizada (Borde, 2019), por lo que su difusion en ejercicios empiricos es aln
limitada. No obstante, plantea desafios a la hora de entender la complejidad de las
relaciones por las cuales la sociedad determina la salud de las personas, para lograr

sociedades mas justas.

Entre la produccion académica de Almeida-Filho, se encuentra la propuesta de superacion
de la ciencia epidemioldgica tradicional, por medio de modelos tedricos y de investigacion
transepistémicos, en el marco de los desarrollos de la denominada epidemiologia critica
latinoamericana. Entonces, propone una apertura del método que permita el transito entre
los diferentes disefios de investigacion para un abordaje simultaneo de las dimensiones
dialécticas que se pretenden aprehender, y que debe necesariamente tender al pluralismo
metodolégico (Almeida-Filho, 1992). Es importante mencionar que busca rescatar la
discusion de la relacion entre ciencias sociales y salud para el campo de la epidemiologia,
y expone, incluso con recomendaciones precisas, cOmo la etnografia, la entrevista, y otros

meétodos cualitativos son indispensables para el desarrollo de una epidemiologia critica.

Por lo antes indicado, en este trabajo se adopta el aporte de Naomar Almeida-Filho, tanto

por su consideracion del sujeto en la construccion de conocimiento, como por su apuesta



Capitulo 2 43

por combinar metodologias que aporten a comprender la complejidad del fenébmeno. Asi
también, se adopta sus planteamientos porque de manera concreta plantea un modelo de
articulacion de los componentes de las inequidades en salud, como organizador para la
seleccidn de variables y categorias en la investigacion empirica sobre inequidades sociales
en enfermedades crénicas (Almeida-Filho, 2020). A continuacion, se detalla el modelo con
el que la historia social del paciente asume mayor importancia porque condiciona y
determina la biologia y las condiciones de enfermar. Con este insumo se propondra, a
posteriori, un modelo adaptado para el analisis de las inequidades sociales en pacientes

con cancer gastrico.

2.2. Modelo sintético de articulacion de los componentes
de las inequidades en salud

Con base en los elementos tedricos desarrollados por la medicina social latinoamericana,
varios autores han propuesto modelos tedricos capaces de explicar las complejas
relaciones que determinan las enfermedades crénicas no transmisibles (Almeida-Filho,
2004). Sin embargo, esos modelos operan en un nivel mas alto de abstraccion, sin espacio
para el trabajo de campo necesario para generar hip6tesis mas precisas. Con esto en
mente, Almeida-Filho propone el modelo sintético de articulacion de los componentes de
las inequidades en salud para, precisamente, explorar, de manera situada, las diferentes
formas de vivir, enfermar y morir que tienen las personas. El modelo constituye un esfuerzo
para refinar la hipotesis de investigacion epidemioldgica planteada por los modelos de

determinacion social.

Como elemento central, Naomar Almeida-Filho rescata, de las contribuciones de Pedro
Luis Castellanos y Juan Samaja, el concepto operativo de “situacién de salud” para evaluar
las inequidades sociales en salud. La categoria “situacion de salud” constituye la expresion
de las condiciones de vida de cada uno de los grupos sociales, en tanto que estas, a su
vez, dependen de cOmo estos grupos se insertan en el proceso general de reproduccion
social, en un momento historico especifico y bajo determinadas condiciones naturales
(Castellanos, 2004). De esta manera, el autor trae al tema de la determinacién social los
aspectos culturales y politicos relacionados con los significados construidos por los

diferentes actores de la sociedad (Castellanos, 1997; p. 20).
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Por otro lado, en linea con las aproximaciones empiricas tanto de Castellanos, sobre todo
en el A&mbito de la planificacion en salud, como las de Juan Samaja sobre la necesidad de
asumir una légica dialéctica entre lo macro (colectivo) y lo micro (individual) —ya que la
salud no obedece a un orden exclusivamente individual, sino que es un proceso complejo,
socialmente determinado—, Almeida-Filho propone la integracién de los determinantes
generales y las condiciones particulares que inciden sobre la situacion de salud de grupos
poblacionales especificos. Asi, plantea descomponer el analisis de la “situacién en salud”
en dos elementos: “estado de salud” y “cuidados de salud”. Los estados de salud vienen a
ser el resultado de la transformacion epidemioldgica de una poblacion dada, es decir, los
resultados medibles a partir de indicadores epidemioldgicos. Los cuidados de salud, por
su parte, son producto de un complejo sistema de respuesta institucional, “que expresa el
juego de acciones, servicios y tecnologias involucradas en las practicas sociales de cuidar,
tratar, sanar y curar” (Almeida-Filho, 2020, p. 21).

A partir de estos elementos, Almeida-Filho construye el modelo de articulacion de los
componentes de las inequidades en salud (figura 7), segun el cual se establecen las
interacciones con los recursos sociales y condiciones de vida. Este enfoque permite
incorporar el andlisis de los patrones de uso de los servicios de salud como parte de la
explicacién de los problemas, en la medida en que forman parte de las condiciones de vida
de los distintos grupos poblacionales concretos (Castellanos, 1995; Teixeira, 1999). En

palabras de Almeida-Filho, el modelo se explica de la siguiente manera:

Una estructura social de desigualdad puede llevar a la inequidad en condiciones de vida
(vivienda, nutricién, educacion, exposiciones comportamentales y medioambientales) y en
cuidados de salud (accesibilidad y efectividad). La inequidad en las condiciones de vida
también puede producir inequidad en cuidados de salud, debido al escaso acceso y baja
calidad en la provision de cuidados de salud para las personas con menos recursos
econdmicos. La inequidad en las condiciones de vida puede determinar la inequidad en el
estado de salud, por exposiciones y riesgos aumentados debido al fracaso de mecanismos
de prevencién de enfermedades o proteccién de la salud. A su vez, la inequidad en cuidados
de salud también fracasa en el sistema de provisién de salud, con una capacidad mas
reducida de tratamiento y recuperacion de casos individuales, lo que disminuye el estado
de salud de la poblacion. La linea punteada entre recursos sociales y estados de salud
representa una posible senda determinante directa que podria corresponder al fracaso de
politicas de promocion de salud y podria ser un efecto residual del sistema de determinacion
(Almeida-Filho, 2020, p. 23).
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Figura 7: Modelo de articulacion de los componentes de las inequidades en salud
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Fuente y elaboracién: Almeida-Filho (2020).

Como se menciond al inicio de este apartado, el modelo representa una alternativa simple
a los marcos teéricos sobre determinacién social que se manejan en la corriente de la
medicina social latinoamericana, al tiempo que constituye un modelo especifico para
analizar las enfermedades crénicas no transmisibles (Almeida-Filho, 2020, p. 24). En la
siguiente seccion se presenta aquella adaptacion del modelo de Almeida-Filho, que se ha
venido enunciando hasta el momento, para el estudio de las inequidades sociales en

personas con cancer gastrico.

2.3. Modelo para el analisis de las inequidades sociales
en pacientes con cancer

Siguiendo el modelo de Naomar Almeida-Filho, se seleccionaron a los recursos sociales y
las condiciones de vida como componente que determinan los estados y los cuidados de
la salud en los pacientes diagnosticados con cancer gastrico. Al respecto, los recursos

sociales constituyen los medios humanos, materiales, técnicos, financieros e
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institucionales de los que dispone una sociedad para dar respuesta a las necesidades de
los individuos, grupos y comunidades que la integran. La condicién de sociales le viene
dada porque su funcién cumple un objetivo social, mas no particular (De las Heras y
Cortajarena, 1985). Por otro lado, las condiciones de vida representan el entorno cotidiano
de las personas en el que estas viven, actlan y trabajan, producto de las circunstancias
sociales y econdmicas, asi como del entorno fisico, todo lo cual puede ejercer impacto en

la salud, estando en gran medida fuera del control inmediato del individuo (OMS, 1998).

Tomando en cuenta que el cancer es una enfermedad cronica que requiere de un manejo
integral, multidisciplinario y continuo, se utilizé la categoria continuum como uno de los
elementos que permite organizar la exploraciéon de las inequidades sociales tanto en los
estados de salud, como en los cuidados de salud. El continuum es una expresion latina
que significa continuidad y que en oncologia se la emplea desde la década de 1970 como
marco referencial para evaluar y monitorear las intervenciones sanitarias (NCI, 2022). A
continuacion, se presenta el modelo para el andlisis de las inequidades sociales en

pacientes con cancer géstrico (figura 8).

Figura 8: Modelo para el andlisis de las inequidades sociales en pacientes con cancer
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Fuente: Almeida-Filho (2020); NCI (2016). Elaboracion: el autor.
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Ahora bien, en la figura 8 se presenta la articulacion de estos componentes, de manera
gue la inequidad en las condiciones de vida afecta a los pacientes con cancer gastrico,
pudiendo determinar las inequidades en los estados de salud. En esta investigacion se
utilizo a la posicion socioeconémica, especificamente al nivel educativo como proxy de las
condiciones de vida. Se considera que, si existe una distribucién inequitativa de
exposiciones y riesgos en la poblacién debido a la estratificaciébn social, se generan
inequidades en el continuum del cancer, y estas pueden ser identificadas a partir de
diferencias en indicadores epidemiol6gicos como la incidencia, mortalidad y supervivencia

por cancer gastrico.

Por otra parte, la distribucion de recursos sociales de manera inequitativa afecta los
pacientes con cancer gastrico, pudiendo determinar los cuidados de salud que requieren
para hacer frente al cancer. En este trabajo, entre los recursos sociales, se seleccioné a
los servicios de salud porque juegan un papel importante en el manejo de un paciente
diagnosticado con cancer gastrico. Se considera que, si no se garantizan los servicios de
salud a las personas por igual, esto puede llevar a la inequidad en cada etapa del
continuum del cancer gastrico, y estas pueden ser identificadas a partir de las experiencias
y vivencias de los pacientes, sus familiares y el personal de salud involucrado en el manejo
oncolégico. En Ecuador, el acceso a los servicios de salud est4 determinado por la
capacidad de pago de las personas, de ahi que, el andlisis de las inequidades en los
cuidados de salud mantiene la prerrogativa de la estratificacién, como en el caso del nivel

educativo.

Dicho esto, las inequidades en los estados de salud se miden haciendo uso de informacién
cuantitativa como los indicadores epidemioldgicos vy, las inequidades en los cuidados de la
salud se comprenden haciendo uso de la informacién cualitativa como las entrevistas
semiestructuradas para captar experiencias y vivencias para enfrentar el cancer. En los
dos casos, se encuentra el continuum del cAncer como marco referencial para identificar
inequidades sociales en varias etapas de la enfermedad. Si bien es analogo al modelo de
la historia natural de la enfermedad de Leavell y Clark en el sentido que instaura un orden
(etapas), y que podria ser criticado por no considerar el andlisis de la estructura social
como punto de partida para comprender la dindmica y la determinacion del cancer; en este
trabajo se lo utiliza por su potencial para organizar etapas en una enfermedad que es

compleja de manejar.
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El modelo de analisis enmarca la produccion y reproduccion de inequidades sociales en
contextos estructurales, que determinan la vida y salud de los sujetos que tienen
experiencias y vivencias con el cancer gastrico. De ahi que el continuum en este trabajo
cumple una funcion de eje organizador para presentar la informacién, tanto cuantitativa

como cualitativa.

Para esto, en linea con la propuesta de Naomar Almeida-Filho de combinar metodologias
y técnicas para construir modelos interpretativos de los integrales salud-enfermedad-
atencion-cuidado, se plantea una apertura del disefio metodolégico que rescate la

discusion de la relacion entre ciencias sociales y la salud.

2.4. Diseio metodoldgico

En este trabajo se realizdé un disefio mixto de triangulacién, que hace referencia a una
recopilacién y analisis de datos tanto cualitativos como cuantitativos en un solo estudio. La
premisa central del uso de este tipo de disefios es que valerse de enfoques cuantitativos y
cualitativos en combinacién proporciona una mejor comprensiéon de los problemas de
investigacion que cualquier enfoque por si solo (Creswell, 2011). En linea con los
planteamientos de Naomar Almeida-Filho de combinar metodologias y técnicas para
construir modelos interpretativos mas integrales ante problemas complejos como el de las
inequidades sociales en salud, en esta tesis, se recopilaron datos tanto cualitativos como
cuantitativos para juntar las fortalezas de ambas formas de investigacion y asi ampliar los

resultados, y la interpretacion de estos.

Los andlisis ecoldgicos y los modelos de regresion junto con el calculo de indices de
inequidad en salud fueron utilizados para explorar, de manera extensiva, la direccion y
magnitud de las inequidades sociales en los estados de salud a partir de indicadores
epidemioldgicos del cancer gastrico: incidencia, mortalidad y supervivencia. Las
entrevistas semiestructuradas a pacientes con cancer géastrico, sus familiares y el personal
de salud involucrado en la atencién a pacientes con cancer gastrico, por su parte,
permitieron analizar las inequidades sociales en los cuidados de la salud de las personas

diagnosticadas con este cancer al interior del sistema nacional de salud. El disefio
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metodoldgico se esquematiza en la figura 9, con la intencidén de organizar la presentacion

detallada de cada abordaje metodoldgico.

Figura 9: Flujo metodologico para el andlisis de las inequidades sociales en céancer
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Elaboracioén: el autor.

Las gestiones administrativas para el acceso a la informacion iniciaron en el afio 2017, con
la aprobacion al protocolo de investigacion por parte del comité de ética de investigacion
en seres humanos en Ecuador. En el afio 2018 se tramito la entrega de la base de datos
anonimizada del Registro Nacional que es parte de los sistemas de vigilancia
epidemioldgica del pais?’. La autorizacién para contactar pacientes diagnosticados de
cancer gastrico en los diferentes establecimientos de salud tom6 mas tiempo porque se la

21 El Registro Nacional de Tumores sigue los estandares de calidad establecidos por la Asociacién
Internacional de Investigacion en Cancer y la Asociacion Internacional de Registros de Céancer
(Cueva, 2019). En la actualidad es considerado como un registro de alta calidad a escala mundial
(Pifieros, 2019). El Registro Nacional de Tumores garantiza la exhaustividad de la informacion
mediante una metodologia activa, por la cual registradoras entrenadas acuden a los
establecimientos de atencién oncolégica en busca de la informacién de los casos nuevos de cancer.
Aquellos que no se hicieron un examen microscépico se los capta en el Instituto Nacional de
Estadistica y Censos (INEC), por medio de la revision de las bases de datos de egresos
hospitalarios y en las defunciones generales.
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tuvo que gestionar en cada una de las instituciones de salud participantes en esta
investigacion, de ahi que las entrevistas a los pacientes y familiares se realizaron durante
el afio 2019, y las entrevistas a los profesionales de salud se realizaron en el afio 2023. En
ese sentido, a continuacion, se presenta el detalle del desarrollo de la etapa cualitativa y

posteriormente la cualitativa.

2.4.1. Fase cuantitativa

Esta fase estuvo orientada a identificar las inequidades sociales en los estados de salud,
a través de 3 indicadores epidemioldgicos: la incidencia, mortalidad y supervivencia por
cancer gastrico en la ciudad de Quito. Especificamente se abordd la posicion
socioecondémica, que en esta tesis hace referencia a “los factores sociales y econémicos
que influyen en la posicion que los individuos o grupos mantienen dentro de la sociedad”
(Krieger, 1997; Galobardes, 2006). El nivel educativo y el lugar de residencia se utilizaron

como indicadores proxy?? de la posicién socioeconémica.

El nivel educativo permite captar tanto las circunstancias de la posicidon socioeconémica
de origen familiar como personal, ya que suele tener un efecto significativo sobre la
ocupacioén y los ingresos (Shaw, 2007, Galobardes, 2004). En este sentido, las inequidades
educativas reflejan diferencias en la disponibilidad de recursos y de conocimiento que
pueden utilizarse para maximizar la salud (DeWalt, 2004). Estos recursos, a su vez,
influyen en una variedad de capacidades en la vida adulta, como los medios financieros
(Jemal, 2008); empleo estable (Ibid.); alfabetizacion en salud (Marcus, 2006); factores
psicosociales como la autoestima y el sentido de coherencia (lbid.); ser receptivo a los
mensajes de prevencion (Menvielle, 2010); ser capaz de actuar e incidir sobre el curso de
los acontecimientos, como por ejemplo, ser capaz de cambiar los comportamientos de
salud (Ibid.); y hacer un uso adecuado de los servicios de salud (Marcus, 2006; Menvielle,
2010).

22 | os indicadores proxy se utilizan cuando las medidas de posicién socioeconémica no son posibles
de utilizar o no estan disponibles. Estos indicadores, al estar fuertemente relacionados con posicion
socioecondmica, pueden dar cuenta de las asociaciones entre posicion socioecondmica y salud
(Galobardes, 2006).
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En general, el conocimiento adquirido a través de la educacion puede afectar
positivamente la salud de las personas. De hecho, como lo afirma Bourdieu, el
conocimiento y las habilidades son precondiciones para las acciones individuales, por lo
gue constituye un componente clave para la capacidad de agencia (Abel, 2020). De esta
manera los individuos estan directamente involucrados en el patron social de la salud, a
través de su capacidad de identificar resultados deseados, y perseguir esos resultados de
manera proactiva, decidida y efectiva, dentro de los limites de las estructuras sociales
(Abel, 2020).

En cuanto al lugar de residencia, este ha venido siendo utilizado en los estudios de las
variaciones geograficas y su impacto en salud desde finales del siglo pasado (Roux, 2010),
posibilitando considerar en el andlisis de las inequidades no solo las caracteristicas
individuales, sino también las de grupos o contextos, en particular su lugar de residencia,
gue esta fuertemente determinado por la posicion socioeconémica. Estas aproximaciones
han evidenciado que las politicas relacionadas con la planificacion urbana afectan a la
salud mediante su impacto en el contexto en el que los individuos viven. La creciente
disponibilidad de los sistemas de informacion geografica que permiten el analisis del
espacio de un modo mas sofisticado y preciso ha potencializado el uso de esta dimensién
en el andlisis de las inequidades en salud. Por lo que, el disponer de informacion sobre el
lugar de residencia y su impacto en el cancer gastrico ayuda a comprender la distribucion
de este proceso en la ciudad, en la que ha existido una segregacion social que determina

las condiciones de vida de las personas en el &rea metropolitana.

o Poblacién
La poblacién estuvo conformada por todas las personas que fueron diagnosticadas de

cancer gastrico, tanto en establecimientos publicos como de la seguridad social y privados

en la ciudad de Quito entre los afios 1996 y 2015.

Se decidi6 utilizar la informacién de los casos de cancer gastrico diagnosticados en Quito
desde 1996 a 2015, por la completitud de la informacién de la variable educacion y por la
disponibilidad de estimaciones poblacionales anuales, por sexo y grupos de edad, a partir
de los censos de 2001 y 2010. Los datos sobre edad y sexo estaban disponibles para mas
del 99,0% de los casos de cancer gastrico, mientras que los datos a nivel educativo

estaban ausentes para el 7,1% de los casos. Durante el primer periodo de estudio 1996-
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2000, la informacion sobre el nivel de educacion no estaba disponible para el 10% de los
casos (8,6% en hombres y 11,5% en mujeres). Este valor disminuy6 progresivamente a
6% para el tltimo periodo 2011-2015 (Tabla 1). En comparacion con la muestra analitica,
los excluidos de la muestra, debido a la falta de datos, presentaban edades mayores
(media 69 afos frente a 66 afios; p < 0,01), ninguna otra diferencia estadisticamente
significativa fue encontrada. Tomando en cuenta que el porcentaje de datos perdidos en
la variable educacién no exceden el 10%, se decidié no realizar imputacion de los datos
faltantes (Lee, 2021).

Tabla 1: Distribucion de los sujetos con informacion faltante de nivel educativo y aquellos
incluidos en el estudio, por periodo y sexo

Participantes
Muestra ) .
Sexo Periodo | Casos _ excluidos del analisis
analitica
# %
1996-2000 513 469 44 8,6
2001-2005 684 639 45 6,6
Hombres
2006-2010 691 640 51 7,4
2011-2015 787 743 44 5,6
1996-2000| 461 408 53 11,5
_ 2001-2005| 539 500 39 7,2
Mujeres
2006-2010| 596 560 36 6,0
2011-2015 722 679 43 6,0
Total 4993 4638 355 7,1
o Fuente de informacion y variables de estudio

Se obtuvo la base de datos anonimizada del Registro Nacional de Tumores. El Registro
Nacional de Tumores es un registro de cancer de base poblacional que recoge, analiza y
difunde informacion sobre los casos diagnosticados en la ciudad de Quito. El registro se
cred mediante el Acuerdo Ministerial 6345, publicado en el Registro Oficial Niumero 784,

del 11 de julio de 1984, como parte de la vigilancia epidemiologica del pais. Los registros
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de cancer de base poblacional son considerados como los Unicos sistemas de vigilancia
sanitaria que permiten disefiar estrategias de control del cancer, desde la investigacion
etiolégica y la prevencion primaria y secundaria hasta la planificacion sanitaria y la
atencion, ya que la informacién que procesan permite calcular indicadores epidemiolégicos
como la incidencia, mortalidad y sobrevida, Utiles para el monitoreo de la situacion del

cancer en la sociedad (Pifieros, 2017).

Se solicitaron las variables necesarias para cuantificar la magnitud de las inequidades
educativas y geogréficas en la incidencia, mortalidad y supervivencia. Para esto, se utilizé
también la informacién poblacional de los censos nacionales y sus proyecciones,

realizados en 2001 y 2010 por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC, 2001;

2010). La operacionalizacion de variables se presenta en la tabla 2:

Tabla 2: Operacionalizacion de variables cuantitativas

Variable

Tipo

Descripcion: categorias

Sexo

Dicotdmica

Sexo biolégico del paciente:
1: hombre
2: mujer

Lugar de nacimiento

Nominal

Lugar de nacimiento del paciente:
Provincia: Pichincha

Canton: Quito

Parroquia: 32 parroquias urbanas

Fecha de nacimiento

Fecha

Fecha de nacimiento registrada en el
Registro civil: dd.mm.aaaa

Lugar de residencia

Nominal

Lugar de residencia del paciente:
Provincia: Pichincha

Canton: Quito

Parroquia: 32 parroquias urbanas

Instruccion (nivel
educativo)

Ordinal

Nivel de instruccién alcanzado:
0: ninguna

1: primaria

2: secundaria

3: superior

Fecha de fallecimiento

Fecha

Fecha de fallecimiento del paciente:
dd.mm.aaaa

Fecha de diagndéstico

Fecha

Fecha del diagnéstico confirmatorio:
dd.mm.aaaa
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Fecha de altimo | Fecha Fecha de ultimo contacto con los servicios
contacto de atencion oncolégica, o la fecha de
defuncion por cancer en los registros de
defuncion  general (Registro  Civil):
dd.mm.aaaa

El nivel educativo se obtuvo de la variable instruccion. Esta se define como el nivel méas
alto alcanzado por el paciente y reportado en la historia clinica. La informacidn sobre esta
variable estuvo disponible en cuatro niveles, y para los andlisis, se clasificé en tres grupos:
1) educacion primaria o ninguna, 2) educacion secundaria y 3) educacion terciaria. Esto
debido a que en el nivel “ninguna” hubo bajo numero de personas, y se decidi6 juntarlo

con el nivel primario.

El analisis incluy6 todos los subtipos anatémicos e histologicos del cancer gastrico, que de
acuerdo con la clasificacion internacional de enfermedades version 10 (CIE-10)
corresponde al cédigo C16.1-9; con la excepcion de los linfomas que se presentan en el
estdmago, por tener otro tipo de evolucion clinica, asi como también por seguir las normas
internacionales y hacer de estos resultados comparables con los de otros paises (Bray,
2017).

En relacién con la fecha de Ultimo contacto de los pacientes diagnosticados con cancer
gastrico, que podia ser la fecha de ultima atencion en los servicios oncoldgicos o la fecha
de defuncion por cancer que consta en los registros de defuncion general; es necesario
mencionar que este particular implicé un trabajo adicional por parte del personal del
Registro Nacional de Tumores, ya que debié actualizar la informacion de cada caso a
través de sus procesos estandarizados de registro de informacion. En ese sentido, se

decidio solicitar tnicamente la informacién del Gltimo quinquenio disponible, 2011-2015.

. Plan de analisis
Tomando en cuenta la disponibilidad de informacién en ciertas variables que garantice

cumplir con los supuestos en cada célculo estadistico, los andlisis se realizaron en cuatro
periodos de tiempo: 1996-2000, 2001-2005, 2006-2010, 2011-2015. A continuacién, se

detallan los andlisis que se realizaron para calcular las inequidades educativas y
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geograficas en la incidencia, mortalidad y supervivencia por cancer gastrico. Al disponer
de datos de més de diez afios, se expone también el analisis de tendencia que se realizé.

Incidencia
La incidencia es el nUmero de casos nuevos de una condicion de salud (enfermedad,
lesion) durante un periodo establecido de tiempo en una poblacion. Permite calcular la
probabilidad de que haya un cambio de estado, de estar sano a enfermo en un tiempo

determinado. La tasa de incidencia se calcula de la siguiente manera:

Numero de casos nuevos que aparecen en una
poblacion definida,en un tiempo determinado 10n
Total de personas enriesgo de la poblaciéon
definida,en el tiempo determinado

Incidencia =

Para que las tasas de incidencia sean comparables con aquellas de otras poblaciones,
debe reducirse el sesgo que genera la estructura poblacional de acuerdo con la edad. En
este sentido, se recurrié a la estandarizacién, como metodologia estadistica que permite
reducir dicho sesgo. Se utiliz6 el método de estandarizacion directo, que permite calcular
la tasa que se esperaria encontrar en la poblacion de Quito si esta tuviera la misma
composicion de edad que la poblacién estandar. Para esto se utiliz6 la poblacion estandar
de Segi (Segi, 1960), que se ha venido utilizando por la IARC desde hace varias décadas
para garantizar comparabilidad. De esta forma se obtuvo el numero de casos “esperado”
en cada grupo de edad si la composicién fuera la misma en cada poblacién (OPS, 2002).
En definitiva, la tasa estandarizada constituye la tasa de incidencia que, en teoria, tendria
una poblacion si su estructura poblacional fuera como la estandar (Dos Santos, 1999).

Para el célculo se requiere:

1. Numero de casos nuevos por grupos de edad, por afio y por sexo
Poblacion en riesgo por grupos de edad, por afio y por sexo

3. Poblacion estandar de Segi.

Mortalidad
La mortalidad es el nimero de muertes ocurridas durante un periodo establecido de tiempo
en una poblacién. La tasa de mortalidad se calcula de manera similar a la incidencia, en

este caso, el evento de interés no es el nuevo diagndstico, sino la muerte:
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Numero de muertes en una poblacion
Mortalidad = definida,en un tiempo determir'L,ado 10n
Total de personas de la poblacion
definida,en el tiempo determinado

El calculo de las tasas estandarizadas de mortalidad sigue la misma metodologia que se
detall6 en la incidencia. La Unica diferencia es que en el numerador se registra el nimero

de muertes por grupos de edad, por afio y sexo.

Supervivencia global

El analisis de supervivencia se define como una coleccion de métodos de analisis
longitudinal para estudiar datos que tienen al tiempo como una variable de resultado. Aqui,
el tiempo corresponde al periodo hasta la ocurrencia de un evento en particular, en este
caso, la muerte. En otras palabras, constituye el porcentaje de personas que
permaneceran vivas por un periodo especifico después del diagnéstico. El tiempo de
supervivencia para cada paciente es el transcurrido entre la fecha de diagnéstico y la fecha
de muerte, la fecha de pérdida en el seguimiento o la fecha del final de seguimiento (Dos
Santos, 1999).

Los sujetos que murieron o0 abandonaron el seguimiento no se consideran en riesgo, sino
censurados y no se cuentan en el denominador a partir del momento del fallecimiento o
abandono del seguimiento. La probabilidad total de sobrevida hasta ese intervalo de tiempo
se calcula multiplicando todas las probabilidades de sobrevida en todos los lapsos

anteriores a ese tiempo.

Se utiliz6 el método de Kaplan-Meier, que se define como la probabilidad de sobrevivir en
un periodo de tiempo dado considerando el tiempo en muchos intervalos pequefios. El
método de Kaplan-Meier tiene, entre sus ventajas, el hecho de que es muy utilizado en el
andlisis descriptivo de supervivencia, lo que permite comparar la sobrevida de dos
poblaciones, ademés de que ofrece una representacion gréfica que facilita su
interpretacion. Dentro de las desventajas, se menciona que es un método puramente

descriptivo, en el que no se controlan las covariables (Dos Santos, 1999).

Andlisis de tendencias en laincidenciay mortalidad de cancer gastrico
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Como un primer paso antes del analisis de inequidades propiamente dicho, se identificaron
las tendencias temporales de incidencia y mortalidad del cancer gastrico en el periodo
entre 1996 al 2015, que se evaluaron mediante el cambio porcentual anual promedio
(CPAP). El cambio porcentual anual promedio es una medida resumida de la tendencia
durante un intervalo de tiempo fijo especificado con antelacion. Permite usar un solo
namero para describir los cambios porcentuales anuales promedio durante un periodo de
tiempo (Clegg, 2009). Para su célculo se utilizé el modelo de Joinpoint subyacente. Si el
modelo de Joinpoint indica que hubo cambios en las tendencias durante esos afios, el
CPAP se calcula como un promedio ponderado de los cambios porcentuales anuales
(CPA) del modelo, con los pesos iguales a la longitud del intervalo. EI CPA representa el
porcentaje de aumento o disminucion promedio en las tasas de cancer por afio, durante
un periodo especifico de tiempo. Se realizaron pruebas de significacion utilizando la
técnica de permutacion de Monte Carlo. Los CPA y los Joinpoint se determinaron en
funcion de las tasas estandarizadas transformadas logaritmicamente y sus errores
estandar. Se especific6 un maximo de cuatro Joinpoint con al menos cinco puntos de
observacion. Todos estos andlisis se realizaron en el programa Joinpoint Regression

Program del National Cancer Institute (NCI, 2013).

Estimacién de las inequidades educativas en incidencia, mortalidad y

supervivencia
Se calcularon tasas de incidencia y mortalidad estandarizadas por edad, asi como la
supervivencia global de acuerdo con el nivel educativo. Como un primer paso en el analisis
de inequidades se estimaron las razones de tasas (RT) de incidencia y de mortalidad por
nivel educativo, comparando las tasas de los grupos educativos primario y secundario con
la tasa en el grupo de educacion terciaria (grupo de referencia). Para esto se utilizaron
modelos robustos de regresion de Poisson estratificados por sexo, con el nimero de casos
de incidencia y mortalidad como variable dependiente y el logaritmo natural de afios-

persona como compensacion y, el nivel educativo como variable independiente.

Los datos sobre conteos de poblacion a mitad de afio por edad, sexo y nivel educativo se
obtuvieron del Censo Nacional de 2001 y 2010 (INEC, 2001; 2010). Las proporciones
resultantes de individuos en cada nivel educativo se multiplicaron por el nimero total de

poblaciéon por afio, edad y sexo que se obtuvo del Instituto Nacional de Estadisticas y
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Censos. Estas dos fuentes de informacién se combinaron para estimar el tamafio anual de

la poblacién en cada grupo educativo.

Para el célculo del tiempo de supervivencia, se utilizé a la fecha de diagndstico como fecha
indice. El tiempo de observacion se calculé a partir de la fecha indice y la fecha del ultimo
contacto o muerte. Asi, el tiempo de supervivencia para cada caso fue el tiempo
transcurrido entre la fecha indice y la fecha de muerte, la fecha de pérdida en el
seguimiento, o 31 de diciembre de 2017 como fin del seguimiento. Se utiliz6 la prueba de
Log-Rank para determinar diferencias entre nivel educativo. La prueba estadistica indica
si existe significacion estadistica para las diferencias observadas.

Para evaluar los cambios en la magnitud de las inequidades, controlando por los posibles
cambios en la distribucion educativa a lo largo del tiempo, se estimaron indices de
desigualdad en términos relativos y absolutos, especificamente el indice de desigualdad
de la pendiente (IDP) y el indice relativo de desigualdad (IRD). Estos indices toman en
cuenta todos los grupos socioeconémicos, permitiendo evaluar como la incidencia y
mortalidad varia de acuerdo con la posicion socioeconOmica de estos grupos. Asi,
constituyen una medida resumen de la asociacion entre el nivel educativo y la incidencia o
mortalidad por cancer gastrico en un solo valor (Schneider, 2002; Moreno-Betancourt,
2015).

Para remover la influencia que las diferencias en los tamafios de los grupos
socioecondémicos (por nivel educativo) pueda tener en las variaciones en las magnitudes
de las inequidades, se transformo la variable educativa en un rango, teniendo en cuenta el
tamafio de cada grupo educativo. Se ordenaron, con un sentido jerarquico, las categorias
del nivel educativo, en orden decreciente. A cada categoria se le asignaron valores entre
0 y 1, que corresponden a la frecuencia acumulada media de dicha categoria. Esto se
realiz6 para cada nivel educativo, por sexo y periodo (Schneider, 2002; Moreno-
Betancourt, 2015).

Asi, el IRD representa la razon entre la mortalidad en el valor 1 (aquella persona con el
nivel educativo hipotéticamente mas bajo) y el valor 0 (aquella persona con el nivel
educativo hipotéticamente mas alto) y, por lo tanto, puede interpretarse como la razén de

tasas de mortalidad entre los dos extremos de la jerarquia social (Mackenbach, 1997;
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Moreno-Betancourt, 2015). Los valores del IRD superiores a 1 indican desigualdades
educativas relativas a favor de los més educados. Por otro lado, el IDP corresponde a la
diferencia absoluta de tasas de mortalidad entre los dos extremos en la jerarquia social,
en este caso, el nivel educativo. Los valores superiores a 0 indican desigualdad a favor de
los més educados (Mackenbach, 1997; Moreno-Betancourt, 2015).

Entre los métodos de medicion de desigualdades de salud se seleccioné el IRD e IPD
porque tienen las siguientes ventajas: 1) permiten medir tanto la direccion como la fuerza
de la asociacion entre el nivel socioecondmico y el desenlace en salud, cuando se registra
un gradiente claro desde la posicion mas alta hasta la mas baja; 2) toman en consideracion
el tamafio de la poblacién y la posicion socioeconémica relativa de los grupos; y 3) son
sensibles a la distribucién de la poblacion entre los diferentes grupos sociales (Schneider,
2002). Asi, se convierten en indicadores Utiles para la comparacién de desigualdades a lo
largo del tiempo. Por dltimo, para el caso del IRD, su interpretacién es similar al riesgo
relativo, una medida de asociacion estadistica ampliamente utilizada en ciencias de la
salud, con la cual se resume el riesgo para el grupo que se considera mas aventajado (en
la parte superior de la jerarquia) en comparacién con el grupo que se considera menos
aventajado (en la parte inferior de la jerarquia) (Moreno-Betancourt, 2015; Schneider,
2002). Por su parte, el IDP debe ser interpretado a la luz del indicador de salud que se esté

utilizando, en este caso, las tasas de incidencia y mortalidad.

. Inequidad geogréfica

Se calcularon tasas de incidencia y mortalidad estandarizada por edad, de acuerdo con el
lugar de residencia de los pacientes con cancer gastrico diagnosticados en Quito en el
periodo 2011-2015. La variable de ubicacion geografica utilizada en el analisis disponia de
tres niveles de desagregacion: provincia, cantdn y parroquia o localidad. Para los casos en
los que se habia registrado la informacién de la localidad (direccion) se recodificé la
variable con la parroquia que le corresponde. Se decidi6 analizar el quinquenio 2011-2015
por la completitud de la informacién, ya que en afios anteriores la variable de ubicacién

geografica estaba incompleta en méas del 50% de casos.

Asi también, se calcularon las tasas de incidencia y mortalidad para cada parroquia,

haciendo uso del método indirecto de estandarizacién. El método indirecto, en lugar de



60 Andlisis de las inequidades sociales en pacientes con cancer gastrico en
Quito (1996-2015)

utilizar una poblacion estandar, se vale de tasas especificas estdndares o de referencia
(las de Quito) aplicadas a las poblaciones que se quiere comparar (la de las parroquias),
estratificadas por la variable que se desea controlar (edad). De esta manera se obtiene el
total de casos esperados. Al dividir el total de casos observados para el nimero esperado
se obtiene la razén de incidencia y la razén de mortalidad estandarizada. Esta razén
permite comparar cada poblacién bajo estudio con la poblacién de la cual provienen las

tasas estandares.

Se puede llegar a una conclusion con el calculo y la observacién de las razones. Una razén
superior a 1 (%) indica que el riesgo de morir en la poblacion observada fue mas alto que
el esperado si hubiera tenido la misma experiencia o riesgo que la poblacién estandar. Al
contrario, una razén inferior a 1 (%) indica que el riesgo de morir fue inferior en la poblacién
observada que lo esperado si su distribucién hubiese sido la de la poblacion de referencia
(OPS, 2002).

2.4.2. Fase cualitativa

Se utiliz6 el método biografico, que permitié acercarse a los relatos de vida de los sujetos
de investigacion. Los relatos de vida constituyen las narraciones sobre un aspecto en
particular de la experiencia de los sujetos (Cornejo, 2008). En este caso, el método permite
acercarse a la experiencia y vivencia de la atencién en salud de las personas
diagnosticadas de cancer gastrico y sus familiares en las unidades de atencion oncoldgica
de los diferentes segmentos del sistema de salud ecuatoriano. Para obtenerlos se planteé
utilizar la técnica de la entrevista semiestructurada. Se utilizé también este tipo de
entrevista para recabar informacion a profesionales de la salud que tienen experiencia en

el manejo de pacientes con cancer gastrico.

En principio, no se habia contemplado incluir a profesionales de la salud en esta
investigacion, sin embargo, para disponer de una perspectiva desde el cuidado
institucional, entre el paciente que experimenta la atencidén en salud, y la politica publica
para el manejo integral de pacientes con cancer gastrico, se optd por invitar a profesionales
de la salud con experiencia en el manejo de personas con esta enfermedad. La vision que
aportan estos profesionales es fundamental para hacer conciencia de que la dindmica de

atencion pasa también por cOmo se organizan los establecimientos de salud.
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Como se menciond en el problema de investigacion, la estructura del sistema de salud en
Ecuador es de tipo segmentada, lo que determina el acceso al sistema de salud, ya que
este depende de la capacidad de pago de las personas. El acceso a los servicios de salud
fue el recurso social seleccionado en este trabajo para analizar las inequidades sociales
en los cuidados de la salud al interior del sistema de salud. El continuum del cancer en
esta fase tuvo mayor relevancia porgue a través de las entrevistas se pudo recopilar

informacidn de todas las etapas.

o Participantes

La poblacién de sujetos estuvo conformada por los pacientes con cancer gastrico,
diagnosticados y atendidos en los servicios de atencion oncoldgica de la ciudad de Quito
durante el afio 2019. Tomando en cuenta la alta letalidad del cancer gastrico y la baja
supervivencia con la que cuentan los pacientes una vez diagnosticados, también se incluyé
a familiares que estén o hayan estado a cargo del cuidado de estos pacientes. Los criterios

de inclusion para participar fueron:

1. Personas con diagnéstico de cancer gastrico con capacidades de comunicacion
oral y con memoria, dispuestas a hablar voluntariamente de sus vidas, en el
momento en que sus condiciones clinicas y emocionales lo permitan, (0)

2. Familiar o cuidador cercano del paciente con cancer gastrico que esta o estuvo a
cargo del cuidado del paciente, dispuestos a hablar voluntariamente, en el

momento en que sus condiciones emocionales lo permitan.

En principio se procur6 contactar a participantes con caracteristicas diferentes,
pertenecientes a distintas edades, etnias y posiciones socioeconémicas. Sin embargo, la
dinamica para contactar pacientes al interior de los hospitales, que dependia de los
médicos tratantes y debia guardar procesos de confidencialidad de la informacion, limité

esta orientacion.

Se incluy6 también a los profesionales de la salud, la poblacion de sujetos fue el personal
de salud con experiencia en el manejo de pacientes con cancer gastrico en la ciudad de

Quito. El criterio de inclusion para participar fue:
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1. Profesionales de salud con experiencia certificada en el manejo de pacientes con
cancer gastrico, vinculados a los servicios oncolégicos en los que fueron atendidos

los pacientes participantes de este trabajo.

o Fuentes de informacion

Considerando la estructura del sistema de salud ecuatoriano, en el que coexisten tres
subsistemas —publico, privado y seguridad social— que manejan su propia gestion de
servicios, sistemas de informacion, sistemas de afiliaciébn y provision de recursos; se
planificé la obtencién de entrevistas durante el afio 2019 en hospitales de tercer nivel, de
referencia nacional, que pertenezcan a cada uno de estos subsistemas, ademas de ser las
instituciones que atienden al mayor nimero de casos de cancer gastrico en Quito, de

acuerdo con la informacion reportada por el Registro Nacional de Tumores (Cueva, 2019).

o Hospital Sol6n Espinosa (Solca, institucion privada sin fines de lucro)
o Hospital Carlos Andrade Marin (Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social)

o Hospital Eugenio Espejo (Red de Salud Publica)

Ante las regulaciones de investigacion en salud que tenia el pais en ese entonces, fue
necesario obtener la aprobacion de los comités de ética en cada institucién participante.
Una vez autorizado el protocolo de investigacion en cada establecimiento, con ayuda del
jefe de servicio se identificé a un/una profesional en oncologia (médico residente) para que
sea el primer contacto con el paciente. El médico residente fue informado de los alcances
de la investigacion y de los criterios de inclusion para identificar a potenciales participantes.
Su funcién fue informar al paciente considerado potencial participante, en el momento en
gue este acuda a consulta externa o se encuentre hospitalizado en el servicio de oncologia,
sobre el objetivo de la investigacion, al tiempo que solicitaba el permiso/consentimiento

para ser contactado por primera vez por el investigador principal.

Si el paciente aceptaba, se procedia a contactarlo inmediatamente para explicarle en
detalle los objetivos de la investigacion e invitarlo a participar de manera voluntaria. Si el
paciente aceptaba participar, se concertaba una cita en un lugar tranquilo, fuera del

ambiente hospitalario, en el que se obtuvo el consentimiento informado y, por ultimo, se
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realizaban las entrevistas. Para confirmar la cita se realizaron llamadas telefénicas; en
caso de no poder contactar a los pacientes se procedia a contactar a nuevos participantes.
Este procedimiento fue realizado en cada uno de los hospitales seleccionados, para lo cual
el investigador principal asistia todos los dias a los servicios de oncologia o a la consulta
externa de oncologia de cada hospital, durante el periodo de tiempo autorizado para tal

fin.

El proceso de recoleccién de informacion durante las entrevistas a pacientes y familiares
permitié identificar médicos y enfermeras a cargo del manejo de pacientes oncol6gicos en
cada hospital. Aquellos con mayor tiempo de experiencia fueron invitados a participar
durante el afio 2023, a quienes se les informé sobre el objetivo de la investigacién, al
tiempo que se les solicitaba el permiso/consentimiento para participar. Si el profesional
aceptaba, se procedia a concertar una cita en un lugar tranquilo, fuera del ambiente
hospitalario, en el que se obtuvo el consentimiento informado y, por ultimo, se realizaron

las entrevistas.

o NUumero de entrevistas

Dieciocho pacientes y nueve familiares de pacientes con cancer gastrico aceptaron
participar en la investigacion y consintieron la cita en un lugar tranquilo, con fecha y horario
a su conveniencia para realizar una entrevista. En estas citas, previo a la realizacion de la
entrevista, el investigador presentd mas detalles del estudio y se diligencio el formato de
consentimiento informado. Todos los participantes aceptaron la grabacion en audio de la
entrevista. Las entrevistas se realizaron hasta cuando el dato adicional que se recolecté
no agregé informacién significativa a lo que ya se tenia, es decir, el numero final de

entrevistados se fij6 de acuerdo con el criterio de saturacion teérica.

Los relatos recopilados tratan de las experiencias que tienen los participantes
entrevistados que recibieron el diagnéstico confirmatorio de cancer gastrico durante el afio
2019 en la ciudad de Quito. De los dieciocho pacientes, once fueron hombres y en su
mayoria habian completado la instruccion primaria (61%). El promedio de edad de los
pacientes fue de 57 afios (Desviacién estdndar: 11,1). En la tabla 3 se resumen las

caracteristicas sociodemogréficas de los entrevistados:
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Tabla 3: Distribucién de pacientes y familiares participantes en la fase cualitativa por

segmento del sistema de salud y caracteristicas sociodemogréficas

Segmento Lugar de Lugar de

SNS Cdédigo | nacimiento residencia | Sexo [ Edad |Instruccion

JF.2019 Quito Quito H 59 Primaria

LM.2019 Quito Quito M 56 Primaria

AP.2019 Quito Quito H 59 Primaria

MC.2019 Ibarra Ibarra M 42 Primaria

Publico | JU.2019 La Mana La Mana H 45 Primaria
AM.2019 Quito Quito M 77 Secundaria

JC.2019 Manabi Quito H 36 Primaria

V0.2019 Quito Ambato M 54 Primaria

LM.2019 Ibarra Ibarra H 58 Primaria
. EP.2019 Quito Quito H 65 Secundaria
Sesgoucrilglad NT.2019 Quito Quito M 56 Secundaria

FQ.2019 Cayambe Cayambe H 65 Primaria

CP.2019 Quito Quito M 52 Primaria
_ PR.2019 Quito Quito M 70 Secundaria
grr]";ﬁ]deos LP.2019 Quito Quito H | 67 |Secundaria

de lucro MA.2019 Tocachi Quito H 66 Primaria
JG.2019 Riobamba Riobamba H 47 Secundaria
FC.2019 Quito Quito H 54 Secundaria

H: hombre; M: mujer

Por otra parte, se entrevistd a siete profesionales de la salud, cinco mujeres y dos hombres.
En estas citas, previo a la realizaciéon de la entrevista, el investigador presenté mas detalles
del estudio y se diligenci6 el formato de consentimiento informado. Todos los participantes
aceptaron la grabacion en audio de la entrevista. Las entrevistas se realizaron hasta
cuando el dato adicional que se recolecté no agregé informacion significativa a lo que ya
se tenia. Por consiguiente, al igual que los pacientes entrevistados, el nimero final de
entrevistados de profesionales de la salud se determind con el criterio de la saturacién
tedrica. Los relatos recopilados tratan de las experiencias que tienen los profesionales de
la salud en el manejo de pacientes con cancer géstrico. En la tabla 4 se resumen las

caracteristicas sociodemograficas de los entrevistados:

Tabla 4: Distribucion del personal de salud participante en la fase cualitativa por segmento

del sistema de salud y caracteristicas sociodemograficas
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Segmento
SNS Cdédigo Profesion Sexo Edad

Piblico PC.Med Oncologo clinico H 47
CQ.Enf Enfermera M 52
Seguridad FS.Med Cirujano oncélogo H 40
social NT.Enf Enfermera M 50
CE.Med Cirujano oncélogo M 52
Privado LA.Enf Enfermera M 44
EG.Med Oncdlogo clinico M 48

SNS: Sistema Nacional de Salud; H: hombre; M: mujer

. Guion de entrevista

Se elabord un guion que permitié identificar las experiencias y vivencias de los pacientes
diagnosticados con cancer gastrico, tanto desde su posicién individual, como en la relacién
con el sistema de salud al momento de recibir atencién oncoldgica (anexo A). De la misma
manera, se elabord un guion para recabar esa informacion de parte del familiar (anexo B).
Para esto se definieron cinco temas para abordar el contexto del paciente anterior y
posterior al diagnéstico de cancer gastrico, intentando referirse a todas las etapas del
cancer continuum: vida pasada, el cuerpo y la salud, necesidad de buscar ayuda médica,
diagnostico y tratamiento y red de apoyo. Cada tema fue abordado por preguntas amplias
para permitir el desarrollo fluido de la conversacion. Es importante mencionar que la
version final del guion recibié la aprobacion del comité de ética de investigacion en seres
humanos de SOLCA, Quito, en el afio 2018.

Se elabord un guion que permitio identificar las experiencias de los profesionales de la
salud en el manejo de pacientes diagnosticados con cancer gastrico (anexo C). Para esto
se definieron cinco temas para abordar el manejo del paciente, en el marco del continuum

del cancer: promocion, tamizaje, diagndstico, tratamiento y cuidados paliativos.

. Plan de analisis

Las entrevistas fueron grabadas; posteriormente, se procedio a la transcripcion respectiva
en un procesador de textos en formato Word, respetando la forma de hablar de los sujetos
al momento de transcribirlas. Se realizé un proceso de edicion minimo de lo sefialado por
las personas entrevistadas, el necesario que exige pasar del audio a lo escrito. Por dltimo,
se efectud un analisis categorial de la informacion, por el cual se defini6 categorias de

andlisis, con base en el modelo sintético para explorar las inequidades sociales en cada
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una de las etapas del continuum del cancer géstrico. A posteriori se colocé fragmentos de

las entrevistas en cada una de las categorias, en el momento en que estos sostenian el

argumento; todo esto se lo realiz6 en una hoja de Microsoft Excel. A cada entrevista se le

asigno un cédigo para garantizar la confidencialidad de la informacion.

Como sintesis del disefio metodoldgico utilizado para cumplir los objetivos propuestos en

este trabajo, se presenta, en la tabla 5, la organizacién de las etapas, instrumentos, tipos

de analisis realizados y los resultados obtenidos.

Tabla 5: Sintesis de las relaciones entre etapas, instrumentos y analisis realizados

cancer de base
poblacional.

base poblacional

absolutos de
desigualdad

Objetivo Etapa Instrumentos Andlisis Resultados
Determinar las Tasas de
inequidades sociales incidencia y
en la incidencia, Bas_e de datos de mortalidad, Inequidades

- pacientes . . X
mortalidad y diaanosticados supervivencia educativas en la
supervivencia de gne global incidencia,

con cancer : .

personas Astrico. periodo Tendencia de mortalidad y
diagnosticadas con | Cuantitativa %996-20’1% incidencia y supervivencia
cancer gastrico en Informaciéﬁ e mortalidad Inequidades
Quito, a partir de la recoge el Req istro Modelos de geograficas en la
informacién histérica de cgncer deg regresion incidencia y
del registro de Indices relativos y | mortalidad

Identificar las
en los cuidados de

diagnosticadas con
cancer gastrico en

experiencias al
interior de los
servicios
oncoldgicos.

inequidades sociales

la salud en personas

Quito, a partir de sus

Exploracion
Cualitativa

Entrevistas
semiestructuradas

Transcripciones
de entrevistas
semiestructuradas
realizadas a
pacientes,
familiares y
personal de salud

Inequidades en la
atencion integral
del cancer
gastrico:
experiencias y
vivencias
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Comprender la
dinamica de la red
publica integral en
salud y red

Datos
Discusion: cuantitativos:
Interpretacién | Indicadores

Politica publica
para el control del

completaria para el . S cancer en .
; de epidemioldgicos Recomendaciones
control del cancer en 27" | Ecuador
resultados. Datos cualitativos: L
Ecuador, que S Informacion
) transcripciones de )
permita recomendar secundaria

. : entrevistas
lineamientos de

mejora.

2.5. Consideraciones éticas

Las Pautas Eticas Internacionales para la Investigacion Biomédica en Seres Humanos,
preparadas por el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS) en colaboracién con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el afio 20186,
sefalan: “Todas las propuestas para realizar investigaciones de salud de los seres
humanos deben ser sometidas a un comité de ética de la investigacion”. En ese sentido,
este trabajo de investigacion fue sometido a la evaluacién por el comité de ética de la
Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, el 28 de septiembre de
2017, y fue aprobado el 12 de octubre de 2017 mediante el acta de evaluacion N° 015-
227-17 (anexo D). Esto, ademas, como requisito del programa doctoral, en el marco de la
Resolucion 8430 de 1993, por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y

administrativas para la investigacion en salud en Colombia.

Por otro lado, ante la normativa ecuatoriana, esta investigacién también fue sometida a la
evaluacion por un comité de ética de investigacion en seres humanos, aprobado por el
Ministerio de Salud Publica. La aprobacion se la obtuvo el 13 de abril de 2018, por parte
del Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de SOLCA, Nucleo de Quito,
mediante oficio N°30-2018 (anexo E).

El desarrollo de la tesis incluy6 dos fases de andlisis de informacion. La primera, de orden
cuantitativo, consistié en el manejo de datos de fuentes secundarias de dos instituciones

ecuatorianas: el Registro Nacional de Tumores (RNT) y el Instituto Nacional de
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Estadisticas y Censos (INEC), en los que la confidencialidad del paciente esta asegurada,
pues las bases de datos se encuentran anonimizadas. En esta etapa, por las
caracteristicas de la informacion a ser analizada, no fue necesario obtener consentimiento

informado.

Durante la etapa cualitativa se realizaron entrevistas semiestructuradas a pacientes con
cancer gastrico o a sus familiares. Teniendo en cuenta que el cancer, como otras
enfermedades cronicas, reconstruye la identidad individual y social del paciente, al tiempo
gue se asocia a la idea de sufrimiento, y, que la entrevista al intentar rescatar la trayectoria
en cuanto a sus experiencias y vivencias desde el momento de diagndstico de cancer
gastrico podria generar molestias de tipo psicolégico en los participantes; fue necesario
contar con un consentimiento informado. Para precautelar la dignidad y los derechos de
los participantes se obtuvo consentimiento informado por escrito (anexo F), en el cual se
explicd el objetivo, la justificacion y la metodologia de la investigacion, los beneficios
derivados de la participacion y del estudio, la voluntariedad de la participacion y la libertad
de retirar su consentimiento en cualquier momento, la confidencialidad de la informacién
relacionada con su privacidad, la necesidad y la aprobacion de grabar las entrevistas. La

informacion fue manejada exclusivamente por el autor de este trabajo.

Cabe mencionar que, en cada establecimiento de salud se solicitd autorizacién para
desarrollar la investigacion. Para finalizar, es importante indicar que este estudio tuvo en
cuenta los aspectos éticos que dicta la normatividad nacional e internacional que
salvaguardan el respeto por la integridad y dignidad humana en procesos investigativos en
salud contemplados en el marco de la Declaracion Helsinki. Adicionalmente se declaré que
esta investigacion no presentaba conflictos de interés alguno. En todo momento se
garantizé la confidencialidad de los datos. La informacion obtenida solo fue utilizada y

difundida con fines académicos y cientificos.
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En este apartado se exponen los resultados de ambas fases de investigacion: primero la
cuantitativa, dirigida a identificar —mediante el uso de los indicadores epidemiol6gicos—
las inequidades sociales en la incidencia, mortalidad y supervivencia; y luego la cualitativa,
gue conduce al andlisis de las inequidades sociales en las experiencias de los pacientes
con cancer gastrico, en conjunto con las de sus familiares y del personal médico al interior
de los centros de atencién oncoldgica de la ciudad. Asi, se presenta los resultados de cada
fase de manera independiente, como antesala a la discusion general en donde se triangula

la informacion.

3.1. Inequidades sociales en los estados de salud por
cancer gastrico: indicadores epidemioldgicos

3.1.1. Inequidades educativas en la incidencia
En Quito, entre 1996 y 2015, fueron diagnosticados 4993 casos de cancer gastrico (2491

hombres y 2147 mujeres). El andlisis de la tendencia de las tasas de incidencia
estandarizadas por edad revel6 un aumento leve y no significativo en el periodo 1996-
2015, tanto en hombres como en mujeres. Este indicador cambié de 19,3 a 24,6 casos por
cada 100 000 habitantes en el caso de los hombres, con un Cambio Porcentual Anual
Promedio (CPAP) de 0,35 (Intervalos de Confianza (IC) al 95%: -0,4 a 1,1). En las mujeres
la tasa de incidencia cambi6 de 13,0 a 17,1 casos por cada 100 000 habitantes, con un
CPAP de 1,0 (IC al 95%: -0,1 a 2,2). Los hombres tuvieron tasas de incidencia generales
mas altas que las mujeres durante todo el periodo de estudio, con una razén por sexo que
pas6 de 1,5:1 a 1,4:1.
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Entre los hombres, se encontré también que la tendencia al aumento en las tasas de
incidencia no se reflejo por igual en todos los niveles de educacién. Se observé una
disminucion no significativa en el nivel educativo superior (CPAP: -0,1; IC al 95%: -2,1 a
1,9), mientras que en el nivel medio (educacion secundaria) se identific6 un aumento
significativo y sostenido (CPAP: 2,1; IC al 95%: 0,6 a 3,6), y en el nivel inferior (educacién
primaria) se encontré un aumento no significativo CPAP: 0,2 (IC al 95%: -1,0 a 1,4). Entre
las mujeres, el aumento de las tasas de incidencia se observé en todos los niveles
educativos, siendo significativo solo en el nivel educativo inferior (CPAP: 1,1; IC al 95%:
0,1 a2,3). En lafigura 10 se puede observar estas diferencias entre los niveles educativos

en hombres y mujeres.

Figura 10: Tendencia de las tasas de incidencia estandarizada del cancer gastrico, por
nivel educativo. Quito 1996-2015, hombres y mujeres
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Y: Tasas estandarizadas por edad por cada 100 000 habitantes; X: afio de diagnéstico; CPAP:
Cambio porcentual anual promedio, las cifras entre paréntesis son los IC al 95%; Una estrella indica
significancia estadistica con a 0,05. Elaboracién: autor. Fuente: Registro Nacional de Tumores.

Como siguiente paso en la exploracion de las inequidades educativas en cancer gastrico,
se calcularon razones de tasas (RT) de incidencia, utilizando como grupo de referencia al
nivel educativo superior. La RT de incidencia mostré un mayor riesgo de desarrollar cancer
gastrico entre las personas menos educadas en comparacion con aquellas mas educadas.
Estas asociaciones fueron mas fuertes en las mujeres (RT primaria 6,4; RT secundario 3,0;
ambos p < 0,0001) que en hombres (RT primaria 3,1; RT secundario 1,5; ambos p <
0,0001) (Tabla 6).

Vale destacar que, aunque la incidencia fue mas alta entre los hombres, la magnitud de
las inequidades por nivel educativo medidas con las razones de tasas fue mayor entre las
mujeres. Sin embargo, es necesario anticipar que la evaluacion a través de razones de
tasas puede verse influenciada por el tamafio de los grupos, ya que por ejemplo, las
medidas de inequidades tienden a ser mayores cuando el tamafio de los grupos es menor
(Conway, 2019).

Frente a este claro gradiente desde el nivel educativo mas alto hasta el mas bajo, y para

evaluar los cambios en la magnitud de las inequidades determinadas por los posibles
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cambios en la distribucién educativa a lo largo del tiempo, se estimaron indices de
desigualdad en términos relativos y absolutos, de manera especifica, el indice de
desigualdad de la pendiente (IDP) y el indice relativo de desigualdad (IRD). En la tabla 6
se pueden apreciar estos indices para cada periodo y sexo. En términos relativos, de
manera especifica, para todo el periodo de andlisis, las mujeres en el nivel educativo
hipotéticamente mas bajo tienen 2,1 (IC 95%: 1,9; 2,3) veces mas riesgo de desarrollar
cancer gastrico que las mujeres con niveles educativos superiores. En el caso de los
hombres, aquellos con niveles educativos inferiores tienen 1,7 (IC 95%: 1,5; 1,8) veces
mas riesgo de desarrollar cancer gastrico que los hombres con niveles educativos

superiores.

En términos absolutos, para todo el periodo de estudio, se evidencié que las mujeres en el
nivel educativo hipotéticamente mas bajo tienen 14,2 (IC 95%:12,2; 16,2) casos por 100
000 mas que las mujeres con niveles educativos superiores. Mientras que, para los
hombres, en el nivel educativo inferior se observarian 14,5 (IC 95%: 12,0; 17,1) casos por
100 000 mas que en el nivel educativo superior. Explorando los diferentes subperiodos, se
evidencia que hay mucha variacién, mostrando que en algunos las inequidades son mas

fuertes entre las mujeres, y en otros son mas fuertes entre los hombres.

Segun los indices de desigualdad, tanto relativo como absoluto, se observé que el riesgo
de desarrollar cancer es mayor entre hombres y mujeres con niveles educativos bajos, en
comparacion con los de niveles educativos altos. Las inequidades fueron mas fuertes entre
las mujeres, en todos los periodos de estudio, excepto en los periodos 1996-2000 y 2006-

2010, en términos absolutos (tabla 6).

Tabla 6: Tasas de incidencia estandarizada, razon de tasas, indice relativo de desigualdad
e indice absoluto de desigualdad de cancer gastrico en Quito, por sexo y nivel de
educacion, 1996-2015

Periodo Sexo Educacion Casos TIE RT (95% CI) IRD (95% CI) IAD (95% ClI)

Primaria 1362 24,3 3,1(2,8;3,5)
Hombres Secundaria 692 20,2 15(1,4;1,7) 1,7(1,5;1,8 14,5(12,0;17,1)
Total Superior 437 145 1
) Primaria 1319 17,0 6,4(5,5;7,3)
Mujeres 2,1(1,9;2,3) 14,2 (12,2;16,2)

Secundaria 621 11,7 3,0(2,5; 3,5
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Superior 207 7,2 1
Primaria 279 23,7 3,6(2,8;4,6)
Hombres Secundaria 113 173 14(1,1;19) 1,5(1,1;1,8) 14,8(1,7;15,2)
1996 Superior 77 13,9 1
2000 Primaria 261 15,8 7,9(5,5;11,3)
Mujeres  Secundaria 114 10,7 3,4(2,3;5,0) 1,9(1,5;2,3) 13,2(11,2;15,3)
Superior 33 6,2 1
Primaria 369 24,0 3,3(2,7;4,1)
Hombres Secundaria 159 185 1,4(1,1;1,8) 1,4(1,0;1,7) 11,7 (10,5; 13,0)
2001 Superior 111 16,2 1
2005 Primaria 330 15,9 7,6(5,6;10,5)
Mujeres  Secundaria 127 99 29(21,41) 21(1,7,2,4) 12,4(11,5;13,1)
Superior 43 7,5 1
Primaria 336 23,9 2,9(24;3,6)
Hombres Secundaria 190 214 1,7(1,3;2,1) 2,3(2,0;2,6) 16,5(9,5;23,6)
2006 Superior 114 12,6 1
2010 Primaria 356 17,9 6,5(4,9;8,7)
Mujeres  Secundaria 159 11,5 3,0(2,1,4,0) 2,6(2,3;2,9 15,6 (14,9;16,3)
Superior 53 7,6 1
Primaria 378 254 2,8(2,3;3,4)
Hombres Secundaria 230 236 1,7(1,3;2,1) 1,7(1,4,1,9) 14,4(7,4;215
2011 Superior 135 15,2 1
2015 Primaria 380 18,3 4,9(3,8;6,2)
Mujeres  Secundaria 221 145 28(2,1;3,6) 2,1(1,8;2,3) 14,8(10,1;19,5)
Superior 78 7,7 1

Primaria = hasta primaria o primaria; secundaria = cualquier nivel de escuela secundaria; terciario
= cualquier nivel de educacion postsecundaria después de la escuela secundaria, incluidos colegios
y universidades; TIE: tasa de incidencia estandarizada; RT: razén de tasas; IRD: indice relativo de
desigualdad; IAD: indice absoluto de desigualdad. Todas las estimaciones se calcularon mediante
modelos robustos de regresién de Poisson. Elaboracion: autor. Fuente: Registro Nacional de

Tumores.

Al comparar estos indices por los distintos subperiodos de tiempo, se encontré un aumento

significativo en la magnitud de las inequidades en términos relativos en el subperiodo 2006-

2010 en hombres (figura 11), de acuerdo con sus intervalos de confianza que no se

traslapan (tabla 6). En el caso de las mujeres, no se observaron diferencias temporales

significativas entre los subperiodos.
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Figura 11: Tendencia del indice relativo de desigualdad de la incidencia por cancer
gastrico en Quito, por sexo y por periodo, 1996-2015
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Elaboracion: autor. Fuente: Registro Nacional de Tumores.

3.1.2. Inequidades educativas en la mortalidad

Durante el mismo periodo, fueron registradas 3634 muertes por cancer gastrico (1947
hombres y 1687 mujeres). Durante el periodo de analisis, las tasas de mortalidad
estandarizadas por edad aumentaron significativamente de 13,4 (1996) a 17,6 (2015)
muertes por cada 100 000 habitantes en hombres, con un cambio porcentual anual
promedio de 1,1 (IC al 95%: 0,1 a 2,2). En el caso de las mujeres, el incremento fue no
significativo, pasando de 11,1 a 11,9 muertes por cada 100 000 habitantes en el mismo
periodo, con un CPAP de 0,5 (IC al 95%: -0,5 a 1,5).

Esta tendencia creciente de la mortalidad entre los hombres solo se observé en el grupo
de educacion media, que manifestdé un aumento significativo. En las mujeres, se
observaron incrementos no significativos en todos los niveles educativos. En la figura 12
se observa la tendencia de las tasas de mortalidad por nivel educativo, representando la

brecha de inequidad existente durante todo el periodo de estudio.
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Figura 12: Tasas de mortalidad estandarizada del cancer gastrico. Quito 1996-2015,
hombres y mujeres
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Y: Tasas estandarizadas por edad por cada 100 000 habitantes; X: afio de diagnéstico; CPAP:
Cambio porcentual anual promedio, las cifras entre paréntesis son los IC al 95%; Una estrella indica
significancia estadistica con a 0,05. Elaboracidn: autor. Fuente: Registro Nacional de Tumores.
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En la tabla 7 se muestran la razén de tasas y los indices de desigualdad relativa y absoluta
gue permiten visibilizar el riesgo de morir incrementado entre las personas con menor nivel
educativo, tanto en hombres como en mujeres, y en todos los periodos (Tabla 7). De modo
concreto, las mujeres con niveles educativos bajos tienen 2,4 veces mas riesgo de morir
por cancer gastrico que las mujeres con niveles educativos superiores (IC 95%: 2,3; 2,6).
En el caso de los hombres, aquellos con niveles educativos inferiores tienen 2,1 veces mas
riesgo de morir por cancer gastrico que los hombres con niveles educativos superiores (IC
95%: 1,8; 2,2).

Respecto de los indices absolutos de desigualdad, para todo el periodo de estudio
evidenciaron que las mujeres en el nivel educativo hipotéticamente mas bajo tienen 12,6
muertes por 100 000 mas que las mujeres con niveles educativos superiores. En el caso
de los hombres, aquellos con niveles educativos inferiores tienen 12,4 muertes por 100
000 més que los hombres con niveles educativos superiores. Explorando los diferentes
subperiodos, se evidencia que hay mucha variaciéon, mostrando que en algunos las
inequidades son mas fuertes entre las mujeres, y en otros son mas fuertes entre los
hombres (Tabla 7).

Se observaron fuertes inequidades educativas en las tasas de mortalidad por cancer
gastrico en Quito durante todo el periodo de estudio (1996-2015). Las desigualdades
educativas en la mortalidad por cancer se mantienen a lo largo del tiempo, por lo que las
intervenciones para reducirlas son urgentes. Esta informacion confirma que la reduccién
de la mortalidad por cancer entre los mas desaventajados es crucial para reducir las tasas

de mortalidad por cancer.

Tabla 7: Tasa de mortalidad estandarizada, razén de tasas, indice relativo de desigualdad
e indice absoluto de desigualdad de cancer gastrico en Quito, por sexo y nivel de
educacion, 1996-2015

Periodo Sexo Educacion  Muertes TME RT (95% CI)  IRD (95% ClI) IAD (95% ClI)

Primaria 1138 17,5 4,0(3,5;4,5)
Hombres Secundaria 526 144 18(1,6;2,1) 2,1(1,8;2,2) 12,4 (8,6;16,3)
Total Superior 283 91 1
) Primaria 1099 13,2 7,6(6,4;9,1)
Mujeres 2,4(2,3;2,6) 12,6 (10,6; 14,6)

Secundaria 445 7,7 3,1(2)5;3,7)
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Superior 143 4,9 1
Primaria 193 16,6 4,8 (3,4;6,7)
Hombres Secundaria 75 11,2 18(1,3;2,7) 1,8(1,3;2,2) 11,9(11,5;12,3)
1996 Superior 40 8,6 1
2000 Primaria 211 132 10i%%7;
Mujeres  gecundaria 75 68 37 (2,’3; 6,1) 23(1827) 141(137;14,6)
Superior 20 3,5 1
Primaria 305 17,3 4,4(3,4;5,7)
Hombres Secundaria 113 132 16(1,2;,2,2) 1,8(1,4;2,1) 10,2(9,6;10,9)
2001 Superior 69 10,3 1
2005 Primaria 248 12,2 7,0 (4,9;10,1)
Mujeres  Secundaria 91 74 26(1,7,38) 21(,7;25) 8,3(6,1;10,5)
Superior 35 6,6 1
Primaria 309 15,5 4,0(3,1;5,2)
Hombres Secundaria 149 155 1,9(1,5;2,5) 2,7(2,4;3,0) 10,9 (2,7;19,1)
2006 Superior 76 7,6 1
2010 Primaria 311 13,2 7,9(5,7;11,1)
Mujeres Secundaria 110 6,1 28(1,9,;40) 3,0(26;3,4) 13,6(10,9;16,2)
Superior 39 51 1
Primaria 331 20,7 3,3(2,6;4,2)
Hombres Secundaria 189 178 19(,5;24) 19(,6;2,3) 15,4(9,3;21,5
2011 Superior 98 9,9 1
2015 Primaria 329 144 6,7 (4,9; 9,0
Mujeres Secundaria 169 10,6 3,4(2,5;4,7) 2,4(2,0;2,7) 13,7 (9,5; 18,0
Superior 49 4,6 1

Primaria = hasta primaria o primaria; secundaria = cualquier nivel de escuela secundaria; terciario
= cualquier nivel de educacion postsecundaria después de la escuela secundaria, incluidos colegios
y universidades. Todas las estimaciones se calcularon mediante modelos robustos de regresion de

Poisson. Elaboracion: autor. Fuente: Registro Nacional de Tumores.

De la misma manera, al comparar estos indices entre los distintos subperiodos de tiempo,

se encontré un aumento significativo en el subperiodo 2006-2010 en hombres (figura 13),

de acuerdo con sus intervalos de confianza que no se traslapan (tabla 7). En el caso de

las mujeres, no se observaron diferencias temporales significativas entre los subperiodos.
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Figura 13: Tendencia del Indice relativo de desigualdad de la mortalidad por cancer
gastrico en Quito, por sexo y por periodo, 1996-2015
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Elaboracion: autor. Fuente: Registro Nacional de Tumores.

Las pronunciadas inequidades en las tasas de mortalidad por cancer gastrico, segun el
nivel educativo como indicador de la posicién socioeconémica, muestran cémo las
personas en posiciones socioecondmicas bajas estdn cada vez mas rezagadas en el
control del cancer gastrico. Siendo mucho mayores esas inequidades en las mujeres que

en los hombres.

3.1.3. Inequidades educativas en la supervivencia global a 5 afios

Se analiz6 la informacion de 599 pacientes diagnosticados de cancer gastrico entre el afio
2011y 2015, 52% de los cuales correspondi6é a hombres. La edad promedio entre hombres
fue de 65,4 (Desviacion Estandar (DE): 15,4) y entre las mujeres de 63,6 afios (DE: 18,5).
De los 599 pacientes, 474 (79,1%) habian muerto al final del seguimiento y los 125 casos
Vivos se consideraron como censurados (no se consideran en riesgo, y ho se cuentan en

el denominador).

La estimacion de la supervivencia global a 5 afios fue de 18% tanto para hombres como
para mujeres. La mediana de supervivencia fue de 7,9 meses (IC95%: 6,3; 9,5) en hombres

y de 6,6 meses (IC95%: 4,1; 9,1) en mujeres. La mortalidad fue mas alta durante los
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primeros 6 meses después del diagnostico, luego de lo cual la curva se hace menos
pendiente hasta el mes 24, posterior a ello la curva se tiende a estabilizar. A los dos afios,
alrededor de solo el 30% de las personas con cancer gastrico estan vivos, hasta caer al
17% a los 5 afos (figura 14).

Figura 14: Supervivencia global de cancer gastrico, cohortes 2011-2015 por sexo. Quito
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Elaboracion: autor. Fuente: Registro Nacional de Tumores.

Aungue se evidencian algunas diferencias en la proporcion de mujeres y hombres que
sobreviven los primeros seis meses posteriores al diagnéstico, estas no son
estadisticamente significativas. Por lo que no existen diferencias por sexo en la
supervivencia. Sin embargo, se corrobora la alta letalidad de la enfermedad, ya que seis

meses después del diagnoéstico la mitad de los pacientes habia muerto.

Con relacion al nivel educativo, la supervivencia global de las personas con nivel educativo

superior duplica la de aquellas con educacién primaria, tanto a los 2 como a los 5 afios. En
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la tabla 8 y figura 15 se puede apreciar los resultados de supervivencia entre los diferentes

niveles educativos de los pacientes.

Tabla 8: Supervivencia global de cancer gastrico en Quito, 2011-2015

Supervivencia global %
Casos | Muertes | A2 afios | a5 afios | Media| IC95% | Mediana| IC 95%
Hombres 312 246 26 18 23,2 | 19,7; 26,7 7,9 6,3; 9,5
Mujeres 287 228 27 18 23,5 | 19,7; 27,4 6,6 4,1;9,1
Primaria 304 259 21 14 19,1 | 15,7; 22,5 4,6 29,64
Secundaria | 185 150 27 17 23,4 | 19,1, 27,7 9,8 6,9; 12,8
Superior 84 56 48 34 37,7 | 30,2; 45,3 18,6 4,4, 32,8

Elaboracion: autor. Fuente: Registro Nacional de Tumores.

Figura 15: Supervivencia global de cancer gastrico, cohortes 2011-2015 por nivel
educativo. Quito
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Elaboracion: autor. Fuente: RNT.
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El hecho de encontrar una brecha de inequidad en la supervivencia del cancer gastrico, en
la que las personas con instruccién superior sobreviven el doble de tiempo que las
personas con niveles de instruccion primaria, muestra las diferencias en la oportunidad en
el diagnéstico, ya que es muy probable que estos pacientes sean diagnosticados en etapas
tempranas del cancer, en las que existen tratamientos curativos, mientras que los
pacientes con instruccion primaria, que probablemente son diagnosticados en etapas

tardias, acuden en el momento en que las intervenciones de tratamiento son limitadas.

3.1.4. Lugar de residencia en laincidencia y mortalidad

En el periodo de 2011 a 2015, los casos se distribuyen de manera heterogénea en las
treinta y tres parroquias del Distrito Metropolitano de Quito. Las tasas de incidencia y
mortalidad estandarizadas por edad, de acuerdo con la parroquia de residencia, se

presentan en la tabla 9. Se incluye la tasa obtenida en Quito como valor de referencia.

Tabla 9: Tasas de incidencia y mortalidad estandarizadas por parroquias del cancer

Géstrico. Quito 2011-2015

Hombres Mujeres
Tasa de Tasa de Tasa de Tasa de
Parroquia incidencia mortalidad incidencia mortalidad
estandarizada | estandarizada | estandarizada | estandarizada
La Magdalena 53,0 35 30,9 24,6
Cotocollao 51,7 38,1 36,0 25,8
Centro historico 32,6 21,7 21,8 16,6
Chillogallo 31,7 21,8 26,1 21,3
Guamani 29,6 23 17,6 11,8
ltchimbia 24,7 27,8 31,1 22,8
Mariscal Sucre 24,5 15,9 14,0 6,7
La Concepcién 23,1 17,6 18,4 10,0
San Juan 21,7 13,5 14,9 8,8
Jipijapa 21,1 11,3 12,7 6,6
Chimbacalle 18,8 12,3 16,8 11,6
Puengasi 18,1 14,3 6,8 51
QUITO 19,6 16,3 13,9 11,0
Carcelén 17,3 11,2 12,5 55
IRaquito 15,9 9,3 16,0 9,2
Comité del Pueblo 15,1 8,1 11,8 7,1
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Belisario Quevedo 13,0 7,1 9,8 6,1
La Libertad 13,9 8,8 12,0 10,1
Quitumbe 12,8 6,7 8,9 6,4
Solanda 11,2 8,8 9,2 4,2
El Condado 10,3 5,5 8,9 6,1
San Isidro del Inca 10,4 57 7,2 4.8
La Mena 9,6 3,7 4,7 15
San Bartolo 8,7 5,6 8,0 4

Rumipamba 7,3 5,7 2,9 1

Chilibulo 6,1 4,8 2,5 1.4
Kennedy 6,0 2.9 4.1 2,1
La Argelia 51 2,2 8,0 6,3
La Ecuatoriana 4,0 1,9 4,2 2,4
La Ferroviaria 4,0 2.8 2,3 1,6
Ponceano 2,3 1,5 4,1 1,4
Cochapamba 2,1 1 6,2 3,7
Turubamba 1,7 17 0,6 0

Elaboracién: autor. Fuente: RNT.

A continuacién, se expone esta informacion representada en mapas de Quito con la
distribucion de la incidencia y mortalidad segun las parroquias urbanas (figuras 16, 17, 18
y 19). Como se menciond con anterioridad, en la ciudad de Quito se ha producido una
I6gica segregacionista en la que sectores de altos ingresos llegan a residir en proximidad
espacial con sectores de bajos ingresos, por lo que dificilmente se puede encontrar un
patron de distribucion a nivel parroquial. Sin embargo, es posible identificar las parroquias

gue tienen tasas de incidencia y mortalidad superiores al promedio local y nacional.



Capitulo 3

83

Figura 16: Distribucién de la tasa de incidencia estandarizada por parroquias del cancer
Gastrico. Quito 2011 — 2015, Mujeres
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Figura 17: Distribucién de la tasa de incidencia estandarizada por parroquias del cancer
gastrico. Quito 2011-2015. Hombres

Cancer Gastrico en Quito 2011-2015

Tasa de Incidencia Estandarizada
ECUADOR: 1:140.000

s o o e =y
§- HOMBRES
s N

A

na?lmo
]
HHITOHE

Tasa de Incidencia 5 del Inca

Cochapamba

Menor a 10

10.1-20

nw;mln

00000

20.1-30

30.1-40

Mayor a 40

g g

3 g
Escala Grafica: 1:140.000

g 0 7001400 2800 4200 iﬂ:lm g

g' La Ecuatoriana I R '§

[DATE BORIEOKTAL: WES 54
ZOMA 1 Uk

Turubamba

Elaboracion: autor. Fuente: RNT.



Capitulo 3

85

Figura 18: Distribucién de la tasa de mortalidad estandarizada por parroquias del cancer
géstrico. Quito 2011-2015. Mujeres
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Figura 19: Distribucién de la tasa de mortalidad estandarizada por parroquias del cancer
gastrico. Quito 2011-2015. Hombres
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Llama la atencién que varias parroquias ubicadas en el centro de la ciudad tienen tasas
elevadas tanto de incidencia como de mortalidad, afectando tanto a hombres como a
mujeres. Esto no va en linea con lo reportado por el Municipio de Quito, que, basado en el
censo de 2010, asever6 que las parroquias con peores resultados en determinantes

sociales son aquellas ubicadas en la periferia.

Para identificar la correlacién entre las tasas de incidencia y mortalidad con variables
sociales utilizadas por la Secretaria Metropolitana de Salud del Distrito Metropolitano de
Quito en la construccion del indice de determinantes sociales, se estimo el coeficiente de
correlacion de Spearman. La incidencia y mortalidad, tanto en hombres como en mujeres,
tiene una correlacion débil con el promedio de escolaridad, las demas variables sociales

no tienen una correlacion significativa (Tabla 10).

Tabla 10: Correlacion entre las tasas de incidencia y mortalidad con algunas variables

sociales
Coeficiente de correlacion de Spearman
. Incidencia Mortalidad
Variables - -
Hombres  Mujeres  Hombres  Mujeres
Densidad poblacional -0,12 -0,08 -0,12 -0,04
Promedio de escolaridad 0,25 0,23 0,28 0,08
Porcentaje de poblacién con Seguro
privado 0,15 0,13 0,17 -0,01
Porcentaje de poblacién sin Seguro
médico -0,14 -0,13 -0,18 0,01
Porcentaje de personas afiliadas al
Seguro social 0,18 0,17 0,22 0,03

Elaboracion: autor. Fuente: SMS (2017).

Esta informacion que permite identificar las parroquias con tasas de incidencia y mortalidad
superiores al promedio local y nacional plantea la necesidad de profundizar los analisis en
términos de territorio. Es preciso comentar que el Registro de tumores de base poblacional
no tiene como propasito el analisis geogréfico de la situacioén del cancer, por lo que no fue
posible obtener informacién mas desagregada. También hay que tener presente que el

lugar de residencia utilizado es aquel que se consigna en las historias clinicas de los
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pacientes, que muchas veces no corresponde a lugar real de residencia. De ahi que esta

primera aproximacién geografica al problema da pie para analisis mas especificos.

Es importante aclarar también que, si bien el Registro Nacional de Tumores no tiene como
objetivo la medicién de inequidades sociales —de ahi que no se disponga de mas
informacion para explorar con mayor detalle las distintas dimensiones sociales (ingresos,
profesién, ocupacién y etnia)— esta informacién ha permitido visibilizar inequidades
sociales y orientar la profundizacion del andlisis mediante otras estrategias de

investigacion, como la cualitativa, que se describe a continuacion.

La complejidad de este fenébmeno requiere un abordaje que no se limite a una sola
perspectiva, ya que los tomadores de decision necesitan muchas formas de evidencia para

documentar e informar las posibles intervenciones en salud.

3.2. Inequidades sociales en los cuidados del cancer
gastrico: experiencias y vivencias

El cancer gastrico es una enfermedad crénica que requiere de tratamientos y cuidados
multidisciplinarios a largo plazo, suponiendo, entonces, un contacto prolongado y
permanente con el sistema de salud. De ahi que buena parte de los cuidados se dan en el
entorno hospitalario, una vez que el diagnostico definitivo se haya confirmado. La
respuesta estatal, en términos de politica publica para garantizar el acceso a la atencion,
por lo tanto, es crucial para hacer frente a este proceso de salud-enfermedad-atencion-

cuidado, ya que determinara la calidad de vida de los pacientes afectados.

En ese sentido, en este apartado se analizan los testimonios de los pacientes
diagnosticados de cancer gastrico en Quito y de sus familiares, aunados con las
experiencias del personal de salud encargado de atender este tipo de pacientes, con la
finalidad de identificar el impacto de la respuesta estatal, en términos de politica publica
de control de cancer, a la garantia del derecho a la salud en pacientes que requieren
cuidados oncoldgicos integrales y multidisciplinarios. Para esto se utiliza como eje de
analisis al continuum del cancer, marco conceptual que permite rastrear las etapas del
desarrollo de la enfermedad en las que la politica publica puede intervenir para controlarlo:

promocion, tamizaje, diagndstico, tratamiento y cuidados paliativos.
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El punto de partida para el andlisis de las inequidades sociales en cada una de las etapas
del continuum es la confirmacion del diagnostico que reciben los pacientes por parte del
personal médico, experiencia que visibiliza la aprension que existe frente a esta

enfermedad en la sociedad, lo cual es comun entre todos los entrevistados.

3.2.1. Usted tiene cancer

Se habia determinado en el apartado anterior que, en Quito, cada afio mueren 240
personas por cancer gastrico en promedio, convirtiéndose en la principal causa de muerte
por cancer en la ciudad; una vez que los pacientes reciben el diagnéstico, solo el 18%
permanece con vida después de cinco afos. A la frecuencia y letalidad del cancer gastrico
le atribuyen connotaciones de temor e incertidumbre, por lo que en el momento en que
alguien recibe la confirmaciéon de este diagnéstico siente una suerte de sentencia de

muerte.

Asi es precisamente la forma en que lo perciben los pacientes entrevistados; recibir el
diagnéstico representa para ellos una noticia devastadora, un impacto emocional
caracterizado por miedo, incertidumbre, impotencia, desasosiego y desesperanza. Sus
relatos llevan implicito el hecho de que el cAncer es una enfermedad catastréfica®® y que
tiene un vinculo inexorable con la muerte. De manera explicita, la narrativa de todos los
pacientes, independientemente de su condicion social o del tipo de vinculacion con el
sistema de atenciones, publico o privado, refleja una natural percepcién negativa hacia el
cancer. En los siguientes extractos de entrevista se puede evidenciar algunas de las

experiencias de esta etapa.

Para mi fue un golpe tremendo. Lo primero que hice es preguntarle y pensar en la muerte
y preguntarle al doctor cuanto tiempo tengo para morirme. Estaba mi esposa y mi hermano;

23 En Ecuador, una enfermedad catastréfica es aquella de curso crénico que supone alto riesgo,
cuyo tratamiento es de alto costo econdémico e impacto social y que por ser de caracter prolongado
o permanente pueda ser susceptible de programacion. Por lo general cuenta con escasa o0 nula
cobertura por parte de las aseguradoras. El Acuerdo Ministerial 1829 del 6 de septiembre de 2012
emitio el listado de enfermedades catastroficas, en el cual se incluye a todos los tipos de cancer. El
articulo 50 de la Constitucion de la Republica del Ecuador de 2008 determina: “El Estado garantizara
a toda persona que sufra de enfermedades catastréficas o de alta complejidad el derecho a la
atencién especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente” (CRE,
2008).
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como le digo, fue un golpe demasiado fuerte y nos echamos a llorar y pensé que todo se
me venia al suelo (FC.2019).

[A] uno cuando le dan eso, oye cancer y es la palabra que es de morirse, es la palabra que
uno siente morir, es la palabra cancer. Entonces yo escuché cancer y era el momento en el
gue yo no queria saber nada (VO.2019).

Fue una noticia dura, devastadora, me caus6 llanto y un poco de impotencia de no saber
qué hacer ese rato, porque era en una consulta privada, no era aqui (AM.2019).

Yo pensé que ese era el fin de mi vida (MA.2019).

Si bien la Organizacion Panamericana de la Salud, en conjunto con la Unién para el Control
Internacional del Cancer (UICC por sus siglas en inglés), publicaron boletines para
desmentir mitos, entre ellos el de que “El cancer es una sentencia de muerte”, aduciendo
gue son muchos los tipos de cancer que en la actualidad se pueden prevenir y curar (OPS,

2013), el imaginario frente a esta enfermedad sigue siendo fatalista.

Desde siempre, al cancer ha sido asociado al sufrimiento y se ha vuelto sinénimo de dolor
y muerte. Esto, en parte, como resultado del largo periodo de desinformacién sobre la
evolucion natural de la enfermedad en el conocimiento médico mundial (Alonso, 2010),
desconocimiento que existe hasta la actualidad en ciertos tipos de cancer, configurandolo
como una enfermedad temible. A ese desconocimiento se suma el uso que se hace de la
palabra cancer para referirse a algo negativo o destructivo: “La droga es el cancer de
nuestra sociedad”. Esta afirmacion es utilizada por la Real Academia Espafiola para
ejemplificar la cuarta acepcion de la palabra cancer en el diccionario de Lengua Espafiola:
“Proliferacion en el seno de un grupo social de situaciones o hechos destructivos”. Estas
expresiones, junto con otras que se dan en medios de comunicacion en referencia a algo

negativo, fortalecen la estigmatizacion de la enfermedad como algo fatal (Jait, 2015).

Algunas investigaciones sefialan el impacto negativo de esta percepcion fatalista en las
conductas preventivas de las personas, por ejemplo, en retardar la busqueda de ayuda
médica, lo que reduce la posibilidad de diagndsticos oportunos y tratamientos eficaces,
redundando al final en aumento de muertes (Ramos, 2012). Por otro lado, se ha
configurado una metafora militar o bélica para hacer referencia a la vida de las personas
con cancer una vez que reciben el diagndstico. Resulta en una analogia a la guerra, en la

cual el paciente combate con el enemigo (cancer) en una lucha heroica, lo que sugiere que
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las personas que se mantienen vivas son guerreras o sobrevivientes, en tanto que quienes
fallecen a causa de la enfermedad han sucumbido en esa guerra personal y, por lo tanto,
son perdedores (Sontag, 1998).

Es comun encontrar programas, campafias o fundaciones que hacen alusion, tanto en sus
nombres como en sus objetivos, a estos elementos (lucha, sobreviviente, guerrero) y
refuerzan el sentido de la metafora. Profesionales de la salud y pacientes afectados han
cuestionado esta situacion, ya que responsabiliza a las personas afectadas del desenlace
de su enfermedad, ademas de convertirse en un obstaculo para que la promocién y
prevencion de la salud constituyan un conocimiento accesible para la poblacién (Jait,
2015).

Este imaginario, que es comun en las narrativas de los pacientes y familiares entrevistados,
hace que la confirmacién del diagnéstico se constituya en un punto de inflexion en sus
vidas y en las de sus familias, por ser el elemento detonante para reconfigurar la trayectoria
vital; sin embargo, existen diferencias en la forma de enfrentar y vivir con cancer. Como se
vera a lo largo de esta seccion, el desarrollo de esta enfermedad en una persona tiene
ciertas especificidades, relativas a su estatus social y cultural, que impone un desafio
importante para los sistemas de salud, en el sentido de requerir una politica publica
especifica para su control, construida desde un sentido de equidad. El desafio es mayor
en paises como Ecuador, que tiene un sistema de salud segmentado y fragmentado, con

una limitada integracion, lo que deviene en obstaculos en el acceso a la atencion.

3.2.2. Lapromocion de la salud

La politica publica para el control del cancer en Ecuador se publicé de manera oficial hace
cinco afos, con el objetivo de reducir la mortalidad prematura por cancer, priorizando la
prevencion, deteccién temprana, diagnéstico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados
paliativos (MSP, 2017). Las lineas estratégicas que tienen que ver con la promocion de la
salud, definida como el conjunto de actividades orientadas a mejorar la calidad de vida y
evitar el desarrollo de enfermedades en personas sanas; son: 1) fomento del desarrollo de
factores de proteccion como el autocuidado, los estilos de vida y espacios saludables; y 2)

fortalecimiento del control de riesgos del cancer.
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De manera concreta, con relacién al cancer gastrico, la norma pone énfasis en cuatro
habitos: alimentacion saludable, actividad fisica, uso del tabaco y consumo de alcohol. No
se trata de acciones nuevas, sino mas bien de una ratificacion de algunas estrategias ya
implementadas en el pais desde inicios de este siglo, que en definitiva buscan fortalecer
el autocuidado, entendido como la capacidad de las personas, las familias y las
comunidades para promover y mantener la salud, prevenir las enfermedades y hacer frente
a las enfermedades y discapacidades con o sin el apoyo de un profesional de la salud
(OMS, 2009). Desde la institucionalidad, el autocuidado es considerado como una
poderosa estrategia para mejorar la salud de las poblaciones, ya que aumenta la
autonomia y la participacion de las personas en su propia salud.

Aqui cabe hacer una aclaracion. Si bien para la Organizacion Mundial de la Salud la
automedicacion es un componente del autocuidado, entendido como el propio tratamiento
de los signos y sintomas de enfermedad que las personas ya padecen; para el cancer
gastrico tiene implicaciones negativas, porque retrasa el diagnéstico oportuno. Pacientes
y personal de salud coinciden en que esta es una practica habitual y muy accesible en el

pais, que retrasa la busqueda de atencion especializada.

Los profesionales de la salud entrevistados coinciden en gque este tipo de informacién, que
promueve la salud y evita el desarrollo del cancer, no llega a las personas de manera
adecuada, ya que no existen los canales para transmitir el conocimiento. Ademas, afirman
gue, en el caso particular del cancer gastrico, tampoco se ha difundido la informacién sobre
hébitos higiénicos y la conservacion y preparacion de alimentos que para este cancer son

fundamentales.

En relacion con el autocuidado y la difusion de informacion sobre factores que aumentan
o disminuyen el riego de desarrollar cancer gastrico, algunas posturas criticas plantean
gue este elemento promueve la responsabilidad individual frente a la salud, al tiempo que
omite el componente psicosocial, sociocultural y politico en la generacion de los procesos
de salud y enfermedad, con lo que se les impone a las personas la modificacion de su
comportamiento por medio de un discurso institucional que no logra el alcance deseado,
porque reduce la proteccion social de la salud a un espectro estandarizado que organiza

las respuestas frente a los riesgos de enfermar (Flores, 2017).
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Cuando hablamos de promocién pareceria que fuera ya una responsabilidad del paciente,
si cumple o no cumple, si come, si deja el cigarrillo, si deja el alcohol, si come lo sano,
pareceria que fuera responsabilidad de él, pero si es que es una sociedad inequitativa,
donde no todos tienen acceso a la misma informacion, a la misma recreacion, a formas de
vidas parecidas, a un acceso a la educacion, entonces realmente la falla es de un Estado
que mantiene un sistema social inequitativo (PC.Med).

La informacion sobre el autocuidado no solo que no llega a la poblacion, sino que, de
acuerdo con las condiciones sociales, es dificil de poner en practica. Asi, este tipo de
estrategias reproducen inequidades porque llegan a la poblacion de manera diferenciada.
Al respecto, los profesionales de la salud que tienen experiencia en tratar pacientes con
cancer gastrico ponen énfasis en las inequidades que encuentran entre personas de

distintas posiciones sociales.

No ha habido un trabajo real de promocion y especificamente en el cancer de estdbmago,
hablar sobre una alimentacion adecuada resulta complejo y dificil, porque estamos
hablando de un consumo no solamente de que conozca la gente, o sea, el conocimiento no
llega porque no hay una politica clara, pero el acceso al tipo de alimentacién también es
complejo. O sea, consumir vegetales y frutas no estan ni en el conocimiento ni en el acceso
econdmico de las poblaciones que estan mas afectadas por esta enfermedad (PC.Med).

Depende mucho del nivel social que tenga el paciente, porque, haber: esto de los deportes,
lo preventivo, la dieta y todo, esto no llega a gente pobre. Hay gente pobre que no es que
tenga televisién, por ejemplo, donde pueda ver estos programas preventivos. Gente en los
subcentros [donde] tampoco se fomenta este tipo de situaciones que pueda uno, como
paciente de escasos recursos, very tal vez verse reflejado. Por ejemplo, los deportes, claro,
motivan los deportes y se ha hecho mucha camparia, pero los pobres no pueden adquirir
una bicicleta. No se dan tiempo ni siquiera para caminar, porque ellos de los siete dias tal
vez trabajan los siete dias de la semana. Entonces, si bien si existen todos estos programas
a diferencia del pasado, no creo que lleguen a todos los estratos sociales (KE.Med).

Si hay una diferencia entre los estratos sociales. La gente que hace ejercicio es la gente
gue tiene un nivel de estudio mas alto, pero la otra gente, o los que estan en los campos,
ellos estan dedicados sobre todo a su trabajo. En realidad, la promocién no esta bien
dirigida, no esta bien centrada, diria yo (EG.Med).

Como lo esquematizaba Almeida-Filho en el modelo sintético de articulacion de los
componentes de las inequidades en salud, es la estructura social de desigualdad la que
conlleva a la inequidad en condiciones de vida (trabajo, vivienda, nutricién, educacion,
posibilidades de recreacion), que al final determina el cuidado de la salud en los pacientes
con cancer gastrico, tanto en el acceso al conocimiento como en la obtencion efectiva de
atencion médica (Almeida-Filho, 2020, p. 23). De tal suerte que ni los comportamientos ni
las preferencias ni las condiciones de posibilidad son dmbitos de gobierno netamente

individual. Por el contrario, lo que la literatura sefiala es que la agencia de los individuos
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esta determinada por posiciones y disposiciones (usando los conceptos de Bourdieu) que
se configuran en estructuras sociales e histéricamente determinadas, que incluso inciden

en la propia produccion de la subjetividad.

Los recursos sociales se distribuyen de manera diferenciada en la sociedad, lo que implica
un reparto disimil de exposiciones y riesgos en las personas. Este escenario corresponde

al fracaso de las politicas de promocién de salud (Almeida-Filho, 2020, p. 23).

El desconocimiento sobre las medidas para mantenerse sano y evitar el desarrollo del
cancer gastrico es otro tema exteriorizado por los pacientes, hechos que abonan a lo
mencionado ya por los profesionales de la salud, que las recomendaciones que emite el
ente rector de la salud no llegan de manera eficaz a toda la poblacion. Aqui unos relatos
sobre estos aspectos:

Como no me habian dicho nada, no tenia ninguna dieta. Comia homas lo que me sirvieran
o lo que yo preparara, sin conocer lo que me podia hacer dafio. Ahora ya me dijeron que
no, que tengo que cambiar (LM.2019)

A mi lo que me ha gustado hacer siempre, mi dedicacion ha sido siempre el trabajo. En ese
sentido, parece que mejor me despreocupé en especial de la salud, pensando en el trabajo,
sera a lo mejor en lo que yo siempre he pensado: tener algo, tener una casita para no estar
asi, de un lado para el otro. Entonces yo me dediqué a tiempo completo a trabajar (JF.2019).

La reduccion de las inequidades en salud es un objetivo que Ecuador se ha impuesto
desde el 2009. Desde entonces, las politicas publicas ecuatorianas se han enfocado en
controlar los factores de riesgo relacionados con las enfermedades crénicas no
transmisibles, incluido el cancer. Esta politica publica se enfoca en controlar los factores
de riesgo relacionados con el cancer, en particular, los comportamientos relacionados con
la salud. Destaca, por ejemplo, el desarrollo de politicas para reducir el consumo de tabaco
y alcohol, en asociacién con la promocion de estilos de vida mas saludables, fomentando
la actividad fisica y una alimentacion equilibrada. En general, las politicas se centran en
elecciones individuales de comportamiento mas que en cambiar el mecanismo estructural

que determina esos comportamientos.

A escala mundial, la reduccién de las tasas de incidencia y mortalidad por cancer gastrico
se atribuyen a las mejores condiciones de vida, cambios en la conservacion y

disponibilidad de alimentos, en especial frutas y verduras frescas. La disminucion en las
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tasas de la infeccion por Helicobacter pylori en la poblacién también representa un
elemento que ha impactado en la reduccion mundial del cancer gastrico. En Ecuador, en
donde las tasas de incidencia siguen siendo altas y durante las Ultimas décadas se
visibiliza un estancamiento en su reduccion, se vuelve necesario repensar las estrategias
de promocion de la salud de manera mas equitativa, para efectivamente evitar el desarrollo

del cancer gastrico en la poblacion.

Como se menciona en la Constitucién de la Republica, el derecho a la salud se vincula al
ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion,
la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan
el buen vivir. En el caso de la alimentacion, un estudio realizado por el Instituto Nacional
de Estadisticay Censos del Ecuador (INEC), en 2020, sefiala que el 69,2% de los hogares
en Ecuador no podia pagar el costo mensual de la Canasta Basica Familiar. Por otro lado,
el 37,9% de la poblacién costera, 33,9% de la amazoénicay el 19,4% de la poblacién andina
del pais se encuentran en inseguridad alimentaria y nutricional. Las estrategias de
promocién, entonces, no seran suficientes si no se piensan desde una l6gica de proteccién

y garantia del derecho a la salud, de manera integral.

3.2.3. Tamizaje

Desde la salud publica es importante detectar a tiempo el cancer gastrico, ya que si el
diagnéstico se realiza en las etapas iniciales, apenas el tumor esta localizado, las opciones
de tratamiento y curacion son amplias. El tamizaje o deteccién oportuna consiste en

detectar en ausencia de sintomas la presencia de cancer en una persona.

En Ecuador, la norma establece realizar la deteccién oportuna en la poblacion de mas de
cincuenta afios. El tamizaje se debe hacer mediante la combinacion de examenes
serologicos para la determinacion de Helicobacter pylori y pepsindgeno combinado con
endoscopia digestiva alta (MSP, 2017). Esto implica que las personas mayores de
cincuenta afios deben demandar de este tamizaje en la atencién médica, como una medida
para monitorear su salud. Es decir, se trata de un programa oportunista, en el que el
requerimiento se inicia en la consulta médica y, por lo tanto, esta disponible para las
personas que acceden al sistema de salud y lo solicitan; a diferencia de un programa de

tamizaje organizado, el cual se inicia con una invitacion directa por parte del Estado a una
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poblacion destinataria de pacientes en riesgo. El tamizaje organizado es superior al
oportunista porque llega a mas personas, proporciona un acceso mas equitativo a la

atencion y la participacion, por lo general, no depende del pago (OPS, 2015).

Los profesionales de la salud son enfaticos en mencionar que no existe un programa de
tamizaje del cancer gastrico en Ecuador, por lo que la informacién consignada en la
normativa nacional se convierte en letra muerta. Y es que, en stricto sensu, un programa
de tamizaje organizado, segun la IARC, debe contar con "una politica explicita con
categorias de edad, método e intervalo de cribado especificados; una poblacién diana
definida; un equipo de gestion responsable de la aplicacion; un equipo sanitario para la
toma de decisiones y la atencién; una estructura de garantia de calidad; y un método para
identificar la aparicion de cancer en la poblacién diana" (IARC, 2009). A continuacién se

rescatan algunos criterios y comentarios emitidos por personal médico al respecto:

No hay un programa, para que sea realmente un programa y para que realmente se pueda
acceder al cumplimiento de eso. Tiene que haber un programa articulado que sea gratuito
y de facil acceso. Si no hay un programa que te permita un facil acceso y cero costos, eso
no es programa, eso es un fracaso, eso es una mentira (PC.Med).

Como esta en la norma, eso significa que todos los hospitales, sean publicos o privados,
deberian dar un turno como prioritario o tener algo prioritario para esta poblacion, y eso no
existe (CE.Med).

El acceso a la red publica de salud en Ecuador es un poco delicado, por asi decirlo, por lo
mismo porque las unidades especializadas, en este caso para el tamizaje del cancer
gastrico, son escasas. Entonces, todo obedece a turnos y la demanda supera a la capacidad
resolutiva de dichas unidades. Entonces por ello es que no se puede realizar un tamizaje
de prevencion, si no solo se realiza estudios en pacientes sintomaticos (FS.Med).

Al no existir un programa de tamizaje de tipo organizado en el pais, el tamizaje depende
del segmento del sistema de salud al cual tenga acceso una persona: publico, seguridad
social o privado, en otras palabras, depende de su capacidad de pago. Si se trata del
segmento publico y de seguridad social, el paciente podra acceder al servicio en el
momento en que sea referido desde el primer nivel al tercer nivel de atencién en salud,
siguiendo la estructura de los niveles de atencién estipulada por el Modelo de Atencién
Integral de Salud Familiar, Comunitario e Intercultural (MAIS-FCI). Si se trata de la red
complementaria (segmento privado), el flujo entre niveles de atencion bien podria seguirse

u obviarse, esto dependera del plan de medicina prepagada que la persona contrate o de
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su capacidad de pago para asistir a algun consultorio privado directamente con un
especialista.

Es muy dificil que se hagan, porque les generan el pedido y le refieren a un segundo nivel
de atencidon. Ahi no hay, no hay turnos, va pasando el tiempo, se descuidan y llegan al final
cuando ya presentan sintomas, pero antes de presentar sintomas, hacen todo un camino
gue después se cansan, se perdio la cita o definitivamente los turnos estan muy lejos.
Entonces hasta ahi lleg6 su preocupacion por hacerse el tamizaje y de ahi se desaparecen,
no vuelven mas. Y es cuando ya aparecen después ya con sintomas (CC.Enf).

Hablando especificamente de la seguridad social, la lista de espera supera a la necesidad
de los pacientes. Entonces si un paciente va a realizarse una endoscopia digestiva alta,
porque sabe que ha cumplido cincuenta afios y hay la posibilidad de que desarrolle un
céncer gastrico, este debe pasar primero por el médico general, el médico general debe
hacer una solicitud, interconsulta a gastroenterologia y el gastroenterélogo debe planificar
una endoscopia y este tiempo de espera o tiempo de respuesta para encontrar el
mencionado estudio demora entre unos dos y tres meses (FS.Med).

El acceso a una endoscopia en un hospital, si el paciente no presenta muchos sintomas,
realmente no se le hace. En un hospital privado yo voy y exijo y me hacen porque pago,
pero no todo mundo tiene esa posibilidad, si no hay plata no se hace nomas y tal vez si
tenga un cancer y lo cargue en estadio temprano, pero no se llega al diagnéstico. Entonces
también aqui a veces manda, como en otros lados, el tener dinero (KE.Med).

Todo lo mencionado evidencia las inequidades en el acceso al tamizaje en salud y las
diferencias que existen para que una persona pueda tener un diagnostico oportuno del
cancer gastrico. Es la estructura del sistema de salud la que genera y reproduce
inequidades sociales en el acceso, ya que antepone la capacidad de pago de las personas

a la garantia de un diagnéstico oportuno del cancer gastrico.

En China, Japon y Corea del Sur se han implementado programas nacionales de tamizaje
basados en la deteccion endoscopica, resultando en tasas mas altas de deteccion de
cancer gastrico en etapas tempranas, con una mortalidad sustancialmente reducida. El
programa nacional de deteccion para el cancer gastrico, lanzado en Corea del Sur en 2002,
invita a cualquier persona coreana de cuarenta afios 0 mas a someterse a una endoscopia
0 una serie gastrointestinal superior cada dos afios (NCSP, 2002); una evaluacion reciente
ha demostrado que la deteccion oportuna implic6 gastos de atencion médica
significativamente mas bajos y mostré un prondéstico mas favorable para las personas que

accedieron a la deteccién oportuna (Suh, 2020).

En Ecuador, ante la ausencia de programas de tamizaje del cancer gastrico, es

indispensable repensar la politica publica tomando en cuenta la segmentacion del sistema
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de salud. Algunos ensayos aleatorizados recientes demuestran que el tamizaje y la
erradicacion de Helicobacter pylori con antibiéticos reduce el riesgo de cancer de
estbmago. Aungue este enfoque requiere mas investigacion, puede representar una nueva
forma prometedora de reducir alin mas las tasas de cancer de estdbmago en nuestro pais,

donde ademas la infeccidn crénica por Helicobacter pylori es comun.

3.2.4. Diagndstico

Como se habia mencionado antes, el diagnéstico del cancer gastrico representa un punto
de inflexion en la vida de los pacientes y sus familias. Para llegar a este punto, sin embargo,
los pacientes deben pasar por ciertas etapas, debido a las caracteristicas propias de la
evolucién natural del cancer gastrico, pero, sobre todo, debido a las diferencias en los

modelos de atencién que tienen los distintos segmentos del sistema nacional de salud.

En cuanto a las caracteristicas de la evolucion natural del cancer gastrico, es importante
mencionar que este se desarrolla con lentitud, siguiendo un proceso precanceroso® que
puede durar décadas antes de la transformacion maligna y solo en el momento en que la
enfermedad esta avanzada los pacientes pueden presentar sintomas. En etapas iniciales
el paciente no presenta sintomatologia; en el caso de manifestarse, es muy vaga e
imprecisa.

Eso si no puedo mentir, eso no pensaba ni ir al centro de salud ni nada, no sentia nada, no

tenia nada de dolor. [El rato] menos pensado cogié el dolor asi, cuando [en] el centro de

salud dijo presion alta, no ha sido presion alta, ha sido tumor, pues. Ya te digo, no sentia
nada nada nada, nunca, nunca, sano era, [el rato] menos pensado cogid, pues (AP.2019).

Me sentia bien en ese tiempo, o sea, se me hinchaba el estbmago, yo pensé que era una
simple gastritis y simplemente era con aguitas, tomaba mucha agua y me pasaba, solo era
que me hinchaba el estbmago nada mas, yo deje pasar, pero aun no me sentia mal y hasta
recién. Yo me sentia sana, por eso ahora que me sorprende de golpe me cogid y es algo
que no puedo creer (CP.2019).

Yo no sentia, no sentia practicamente nada y el cAncer no ha sabido doler (JF.2019).

24 La cascada precancerosa, descrita en 1975 por Pelayo Correa, se basé en observaciones en
poblaciones colombianas con alto riesgo de cancer gastrico. Tras la identificacion de H. pylori como
agente causante de gastritis en 1994, se reconocié mundialmente que este proceso se inicia y se
mantiene por la infeccién con esta bacteria y puede durar décadas antes de que se convierta en
cancer (Piazuelo, 2013, p. 196).
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Empecé con mis dolores desde hace siete afios, siete afios con dolores que me decian que
tenia gastritis, estaba cuidandome, tomandome pastillas, poniéndome inyecciones, pero
nunca me calmoé. Después ya vuelta me dijeron que tenia la vesicula inflamada y no ha sido,
vine para acay en la clinica del frente ahi me diagnosticaron que tengo cancer de estbmago
(MC.2019).

La mayoria de los pacientes entrevistados manifestaron esta situacion, excepto dos
pacientes que durante su vida adulta se realizaron controles de salud de manera periddica,
uno de ellos por tener un seguro privado y otro por contar con seguridad social y ademas
antecedentes de familiares que murieron con cancer gastrico. En estos casos, que tienen
una mejor capacidad de acceso al sistema de salud, hubo mayor probabilidad de que el
personal médico detecte el cancer gastrico en etapas mas tempranas. Y aunque el curso
de la enfermedad es similar, es decir, son personas que no presentan sintomatologia, el
hecho de realizarse controles de salud de manera rutinaria hace que el diagndéstico sea

MAas oportuno.

Yo me habia hecho unas siete biopsias, siete endoscopias y hunca me detectaron que yo
tenia cancer, porque, o sea, eso es lo que me dijo el médico cuando me descubrid la Gltima
vez. Por medio del Seguro yo me he hecho chequear en algunos lugares, unos han sido
buenos y otros han sido malos (MA.2019).

Los médicos de ahi del Seguro donde yo me hago atender me conocen y ya son varios
afios que me han visto caminar por esos corredores. Entonces el tratamiento conmigo ya
es mas de una buena relacion, no es la primera vez (LP.2019).

Este aspecto particular de la evolucién natural del cancer gastrico es un desafio para el
sistema de salud publica, porque tiene serias implicaciones en el manejo de la enfermedad.
Como se menciond en la secciéon anterior, si los casos de cancer son detectados en
estadios tempranos, en los que los pacientes son asintomaticos, las alternativas de
tratamiento son amplias, lo que resulta en un aumento de la supervivencia de los pacientes
y una menor mortalidad. Lo que sucede, por lo general, es que los pacientes acuden en
busca de atencion médica después de que el cancer géstrico ya estéd diseminado y, por lo

tanto, las alternativas de tratamiento son menores y la supervivencia baja.

No me hice atender, no hice el esfuerzo de hacerme tratar y vea las consecuencias que
estoy ahora pasando, una pesadilla terrible, porque estoy es como en una pesadilla que te
quieres salir, por mas que quieras despertar todavia no puedes, tienes que esperar su hora
de despertar cuando [a] usted le hagan toda su quimioterapia y todo lo que necesita para
combatir el cancer (AM.2019).



100 Andlisis de las inequidades sociales en pacientes con cancer gastrico en
Quito (1996-2015)

En esta etapa, el modelo de atencion de los diferentes segmentos del Sistema Nacional
de Salud juega un papel importante porque impacta en la oportunidad en el diagndstico.
En la Red Publica Integral de Salud, segun el Modelo de Atencion Integral de Salud
Familiar, Comunitario e Intercultural, se espera que el paciente acuda a los
establecimientos del primer nivel de atencién de salud (centros y subcentros de salud) para
luego ser referido al segundo o tercer nivel si la complejidad de su proceso salud
enfermedad asi lo requiere (MAIS-FCI, 2012). En la Red complementaria (instituciones
privadas) existe mas flexibilidad para el paciente, ya que el flujo de niveles se puede

descartar.

En el privado indudablemente es de acuerdo con el poder adquisitivo que el paciente tenga.
Entonces el paciente, obviamente, le puede decir directamente al gastroenterdlogo: “Quiero
hacer una endoscopia” y el gastroenterélogo, dependiendo de su disponibilidad, lo hara ese
mismo dia o en el transcurso de una semana, maximo (FS.Med).

En la Red Publica Integral de Salud, las personas acuden al primer nivel de atencién una
vez que la sintomatologia es incapacitante. Muchas veces el dolor abdominal intenso que
presentan los pacientes se convierte en el motivo de consulta de una emergencia médica.
Ademads, las entrevistas evidencian la limitacion de la red publica integral para garantizar
el acceso al diagnéstico, ya que los pacientes no reciben atencién y terminan acudiendo
al segmento privado. Por otro lado, existe la limitacién geografica, porque los centros
especializados en cancer estan concentrados en ciudades grandes, es decir, los pacientes
gue provienen de sectores rurales deben movilizarse e implementar otro tipo de estrategias
para recibir una atencién efectiva. Lo cual vuelve necesario repensar la provision de este

tipo de servicio especializado en la poblacion.

Un buen dia me cogi6 el dolor bien fuerte y mis hijos de apuro me llevaron a hospitales y
no me querian coger, a otro hospital y nada y nada y nada. A la final me llevaron donde el
padre Carollo (AM.2019).

Todo lo que comia me daba apetito, pero igual no me circulaba, no pasaba del estomago
para abajo para el colon. Entonces ya ahi estdbamos ya mal, de ahi me fui al subcentro de
La Mana, ahi descubrieron que lo negro que yo vomitaba y defecaba era desangrado, pero
como ahi no tienen todos los preparativos para tratarme, como eso pertenece a Cotopaxi,
me enviaron a Latacunga y de Latacunga me enviaron acé (JU.2019).

Se me hinchd el estémago y comencé con los dolores méas fuertes. Entonces, como yo
tengo a mi sobrino que tiene una camioneta, yo le llamé, le digo: “Ve, estoy mal”, era mas
0 menos las cinco de la tarde, le digo: “; Vos tienes algun médico que sea particular?”, le
digo, “¢ que sea gastroenterélogo?”. Me dice: “jSi'. Justo me llevé a la Pio Xl y justo ahi
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atiende el doctor, y el doctor, viendome en el estado que estaba, entonces me dio una orden
y que me fuera al hospital (JF.2019).

Una vez resuelta la emergencia, es necesario establecer el diagndstico clinico definitivo,
gue para el caso del cancer implica realizarse una endoscopia digestiva alta acompafiada
de una biopsia, ya que es indispensable identificar la ubicacion exacta, el tamafio y la
extension del tumor, para avanzar con la definicion de la estrategia terapéutica. El paciente
entonces es dado de alta del servicio de emergencia, con turnos para el servicio de
oncologia y los pedidos para realizarse los exdmenes mencionados, y asi transitar de un

nivel de menor hacia uno de mayor complejidad en la atencién médica.

A decir de los profesionales de salud entrevistados, la demanda en la Red Publica Integral
de Salud supera a la oferta de servicios tanto en capacidad instalada como en personal
sanitario, lo que resulta en listas de espera tanto para la atencién por parte del personal
médico, como para realizarse examenes de laboratorio e imagen. Situacién que no sucede

en el segmento privado, en el que el diagndstico se hace en tiempos mas cortos.

Un paciente que ya tuvo un diagnostico endoscdépico con una biopsia tiene que llegar a un
profesional, el cirujano general, el cirujano oncdélogo o el oncélogo clinico, pero para que
llegue a estos profesionales debe llegar ya con un estadio, y este estadio implica que se
realice exdmenes de tomografia, resonancia magnética, otra endoscopia, algin andlisis
genético y eso implica entre tres y cuatro meses mas. Entonces a la final o a la postre un
paciente con un cancer gastrico operable, por asi decirlo, cuando ya llega a manos del
cirujano designado es probable que ya no sea operable por el tiempo de evolucién que ha
pasado hasta completar el estadiaje (FS.Med).

Desde la atencion primaria hasta que llegue a un hospital de especialidad, para que sea
diagnosticado propiamente este problema, se lleva su tiempo. Y acd, l6gicamente, por mas
gue queramos hacer las cosas rapido, este hospital dentro de cualquier forma si amenora
esos tiempos con lo que respecta a un hospital publico, digamos, con el mismo Seguro
Social, pero lamentablemente nos encontramos con un diagndstico ya no temprano, sino
ya més tardio (CC.Enf).

Casi un afio pasé para yo llegar a la endoscopia, por esto que le digo de los tiempos de tres
hasta seis meses, a veces para los examenes si pase unos seis meses. El 13 de diciembre
le digo que nos dieron los resultados, desde el 13 de diciembre yo culminé operandome el
21 de febrero (EF.2019).

Los pacientes y los profesionales de la salud coinciden en las diferencias en tiempos de
atencion que tienen los pacientes, disparidad que depende del segmento del sistema de
salud al cual tienen acceso. Esta situacion se convierte en una inequidad social porque el

acceso esta determinado por la capacidad de pago de las personas.
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La norma nacional establece las siguientes acciones para garantizar un diagnostico
oportuno de cancer (MSP, 2017):

e Garantizar el acceso al diagnéstico histopatologico y estadiaje con una espera no
mayor de cuarenta y cinco dias.

o Referir a los pacientes con tamizaje positivo al nivel de salud y complejidad
establecido en la normativa nacional para realizar el diagndstico y plan de
tratamiento definido en las guias de préctica clinica y protocolos del MSP.

e Promover la identificacién de lesiones cancerosas en estadios clinicos tempranos
con la mejor tecnologia sanitaria disponible, con el fin de aumentar la curacién y
sobrevida.

e Fortalecer al segundo y tercer nivel de salud para garantizar el diagnéstico y
tratamiento de los pacientes identificados por el tamizaje.

e Fomentar un trabajo interinstitucional que permita garantizar el acceso de la
poblaciéon con tamizaje positivo a un diagnéstico precoz para poder iniciar el

tratamiento temprano de la enfermedad.

Sin embargo, en la practica, tener un diagnostico oportuno de cancer gastrico en la Red
Publica Integral de Salud requiere de algunos pasos y requisitos que no necesariamente
son de conocimiento general en la poblacién. Si bien el Modelo de Atencién Integral de
Salud Familiar, Comunitario e Intercultural que tiene el Ecuador, desde 2012, establece los
procedimientos para acceder al sistema de salud, no ha sido socializado de manera
suficiente en la sociedad, por lo que retrasa los tiempos de diagndstico de los pacientes

con cancer.

Me dijeron que acuda aca, a un centro de salud de aqui de Quito, porque yo no podia
ingresar asi directo al Eugenio Espejo. Entonces tuve que venir y hacer las gestiones en un
centro de salud de aqui de Quito, incluso tuve que mentir diciendo que vivia aqui, porque
no me querian atender en el centro de salud, igual, porque me dijeron que no, que yo soy
de Ambato y que de Ambato tengo que pedir la referencia. Entonces le digo: “Es que no, es
gue, sefiorita, no me quieren dar porque el hospital regional no me atendid, sino un hospital
que es economico y es del municipio”. Entonces me dijo que no, que tengo que acudir
primero al centro de salud de Ambato y le digo que ya me he hecho atender, pues, y ahi no
me dan ninguna explicacion, no me dan apoyo ni para el hospital de Ambato y peor para el
hospital para con una transferencia. Entonces se hizo un lio y que tuve que mentir que vivo
aqui en Quito, me demoré aqui en el hospital (V0.2019).

Dificilmente entonces se puede hablar de una atencién integral, en el marco de una

coordinacion interinstitucional, que permita garantizar el acceso de la poblacién a un
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diagnostico precoz para poder iniciar el tratamiento temprano de la enfermedad. El
problema radica en que cada segmento del sistema nacional de salud tiene estructuras de
gestion diferentes, que en definitiva resultan en retrasos en el diagnéstico, en el inicio del
tratamiento y, como ya se ha mencionado, estos se asocian con la enfermedad en etapa
avanzada y contribuyen a las altas tasas de mortalidad (Goss, 2013). Es bien sabido que,
si el cancer gastrico se diagnostica tempranamente, es mas probable que el tratamiento
sea eficaz, la probabilidad de supervivencia aumenta, la morbilidad se reduce y el

tratamiento es mas barato (Varon, 2020).

La mayoria de las veces echan la culpa al sector, al proceso, a la red publica, a la red
sanitaria, porque dicen, miren, que a mi me diagnosticaron, o la primera biopsia fue hace
tres, cuatro meses, y recién ahorita me envian acd y hacemos todos los exdmenes, me
estadificaron y ya en ese tiempo estaba en un estadio, yo qué sé, 1 o 2, ahorita ya estoy
metastasico, estoy en un estadio 3, 4. Entonces para ellos esto es frustrante, porque ellos
vieron avanzar su enfermedad sin poder hacer nada (CC.Enf).

Pero, ademas, en el momento en que se les asigna los turnos para su realizacion, estos,
por lo general, tienen fechas posteriores dada la cantidad de pacientes que maneja este
tipo de establecimientos, por lo general porque lo equipos se encuentran en
mantenimiento, con lo cual se retrasa ain mas el tratamiento oportuno. Esta situacion
obliga a los pacientes a acudir a prestadores privados para que los examenes se realicen
en corto tiempo, incrementando el gasto de bolsillo de estos pacientes.

El primer turno como [en] cuatro meses fue, si era bastante alejada, digamos, ¢no?, que

nos toco tomar esa decisién de hacerle en un hospital privado (AM.2019).

Le digo: “Doctora, ayudeme con un turno”. Me mandé al Coca, hablé con las trabajadoras
sociales, ellas me consiguieron un turno aqui, me enviaron para aca, vine, traje todos esos
examenes, la doctora Moreno ella me dijo: “Tienes que hacerte otra tomografia, otras
biopsias”, me dice. Me mandé para que cogiera las cita y todo, y de ahi me mandé a
hacerme una tomografia aqui mismo, pero no, estaba dafiado, entonces como en el Coca
habia me la hice en el Coca (JC.2019).

Como se indic6 con anterioridad, el cancer es una enfermedad incapacitante,
convirtiéndolo al paciente en un dependiente de su familia. Esto, mas el gasto de bolsillo
gue los inconvenientes detectados ocasionan, vulnera la situaciébn econémica de las
familias, ya que los pacientes generalmente se ven obligados a dejar de trabajar. Por otro
lado, de acuerdo con la informacion del Registro Nacional de Tumores, de todos los casos

diagnosticados en la ciudad de Quito, el 47% corresponde a personas que residen fuera
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de la ciudad capital, lo que implica un esfuerzo adicional de estos pacientes por movilizarse

y acceder a la atencién oncoldgica.

Tengo mi hijo y él es el que me respalda, el que me anda apoyando para curarme. Yo no
tengo trabajo, porque €l tiene, asi, una pequefia finca y tiene ganadito, €l cuida ese
ganadito. Con ese ganadito que vende él yo estoy aqui, asi, [con] recursos de mi hijo
(LM.2019).

Lo que queria es morirme, porque en darle a la familia estos dolores, los hijos que estan
igual, el un hijo que quiere colaborar para los pasajes, el otro que no quiere, el un hijo que
tiene tiempo, el otro que no tiene tiempo. Entonces es un poquito duro, entonces se hizo
cargo una hijita mia, me dijo: “Yo voy a luchar, vamos a ver hasta lo ultimo”. Ella esta ahi,
al pie, y lo que ahora que estoy ha habido gente aparte, humanitaria, que ha venido, me
han regalado cualquier cosita. Entonces en eso he podido seguir saliendo, viniendo y mi
hijita también (VO.2019).

En la comida tengo que estar viendo donde me brindan, dénde me den de comer, tengo
que seguir atras por mi hija. Una vecina me llama: “Venga a comer”, y me voy, y la otra
vecina [pregunta]: “ Ya le dio de comer a la guagua?”, entonces eso pasa. Asi tocé la vida
mas dura, no tener en qué trabajar (MC.2019).

Como me ha afectado, me siento inutil, me siento... no sé como explicar... Tanta cosa que
yo sabia hacer en la casa, les servia a mis hijos con mucho amor y ahora no poder hacerlo.
Digamos, yo sé que ya son adultos, pero ellos también necesitan de mi, me siento impotente
no poder hacer nada, muy mal, me siento mal (CP.2019).

El contexto social y la estratificacion per se conducen a una distribucién no equitativa de
las consecuencias sociales del cancer, como por ejemplo la generacion de mayores gastos
e incluso deudas. Una persona en posicién socioecondémica alta tendria una capacidad de
respuesta mejor que una de posicibn baja. Esto provoca no solo consecuencias
diferenciales en las familias sino en el pais entero, ya que este tipo de repercusiones
sociales provocan el empobrecimiento de los individuos, reforzando la estratificacion social

y cerrando el circulo de reproduccién de inequidad social.

3.2.5. Tratamiento

Desde el punto de vista clinico, el tratamiento del cancer gastrico esta determinado por el
estadio del tumor al momento del diagndstico. Para estandarizar el manejo adecuado de
pacientes, por lo general el personal médico utiliza algoritmos contemplados en las guias
de practica clinica. Estos documentos son indispensables para armonizar los tratamientos
en los sistemas de salud. Sin embargo, en Ecuador no se dispone de este documento
especifico para el cancer gastrico, pese a ser uno de los canceres mas frecuentes. Los
profesionales de salud entrevistados coinciden en que, ante la falta de un lineamiento

propio, se utilizan protocolos internacionales, como la Guia de practica clinica para el
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diagnostico, tratamiento y seguimiento en cancer gastrico de la Sociedad Europea de
Oncologia Médica (ESMO, por sus siglas en inglés), o la Guia para el Cancer de Estomago

de la Red Nacional Integral del Cancer de Estados Unidos (NCCN por sus siglas en inglés).

Las guias plantean la planificacion de un tratamiento multidisciplinario, con el que al menos
se cuente con cirujanos, oncélogos médicos, gastroenterdlogos, radiélogos y patélogos,
con dietistas y enfermeros especialistas. Proponen un algoritmo para el tratamiento del
cancer gastrico en estadio temprano, localizado, y otro diferente para el tratamiento del

cancer gastrico avanzado y metastasico.

Las guias son guias internacionales. Nosotros nos acogemos a lo que dice la NCCN y la
guia europea ESMO en la parte privada. En la publica y en la seguridad social se hace con
alguna u otra diferencia, pero se hace de similar manera y se respetan los protocolos de
manejo, de prevencién, estadificacion, tratamiento y cuidados post tratamientos (KE.Med).

En términos generales, tres tipos de tratamiento se le ofrece a un paciente con cancer
gastrico, que dependera del estadio del cancer y la condicién clinica del paciente: cirugia,
guimioterapia y cuidados paliativos. Al ser intervenciones complejas, deben tener un
seguimiento por parte del equipo médico para que el tratamiento sea efectivo. Los
profesionales de salud entrevistados mencionan que en esta etapa de la enfermedad es
en la que mas se podrian apreciar las inequidades sociales por ser los tratamientos muy
costosos; ademas, porgue recibir tratamiento se vuelve una carrera contra el tiempo, ya
gue el cancer gastrico es muy agresivo y tiene un prondéstico malo en la mayoria de los

pacientes.

Un paciente con un estrato sociocultural y econémico alto puede tramitarse, puede adquirir,
puede acceder a un sistema privado de salud o realizarlo de manera particular y no
necesariamente, como la guia dice, esta patologia sea resuelta en un mes sino con sus
medios econémicos sea resuelta en quince dias, siete dias, de acuerdo al poder adquisitivo,
ya que la patologia gastrica tiene un costo muy elevado e indudablemente los pacientes con
un estrato sociocultural y econémico bajo, pues, deben esperar a que haya el recurso que
el Estado les provea (FS.Med)

Los medicamentos son costosos, uno; la disponibilidad de medicamentos no existe en estos
otros hospitales que son publicos en comparacion a los que son privados. Nosotros [privado]
tenemos todas las moléculas, si bien es cierto que en algiin momento escaseamos, pero
casi nunca nos quedamos vacios al 100% (KE.Med)

Si yo a lo mejor me manejo un buen seguro, ¢,si?, mi seguro se hace presente, a lo mejor
yo no espero mucho tiempo, sino que es mucho mas rapido. Pero si depende de la red,
igual nos encontramos con esos obstaculos tan grandes, ¢no?, de que me den permiso
para esto, de que el convenio, hablamos del tratamiento, ¢no es cierto?, esté todo
legalmente avalizado y todo esto y los dias pasan y pasan. Pero si yo, por ejemplo, tengo
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un seguro y el seguro, usted sabe que, en menos de 24, 48 horas ya esta listo para que
reciba su tratamiento, entonces yo si creo que ahi si influye la parte econdmica para recibir
tratamiento (LA.Enf).

Un anticuerpo monoclonal, que son tan costosos, hasta el dia de hoy siguen siendo
costosos y que no todos los cubren, no todos estan dentro del cuadro basico. Pero este
medicamento, desde la entrada, o sea, el médico coge y se los propone, pero es el paciente
quien decide, o sea, yo si recibo esto, doctorcito, porque esto es lo que yo me puedo
financiar, no tengo mas, no tengo para estar pagando 1500 délares mensuales o cada
veintiin dias (CC.Enf).

Al ser una enfermedad crénica que requiere de tratamiento continuo, multidisciplinario, y
ademas un seguimiento para garantizar la adherencia a la terapia, muchas situaciones se
presentan en la cotidianidad, que tienen que ver con la asignacion de turnos para recibir
las quimioterapias, para examenes de control, efectos adversos del tratamiento,
abandonos del tratamiento y recaidas. Los familiares de los pacientes de la Red Publica
Integral de Salud manifiestan inconvenientes para recibir el tratamiento que son de tipo
administrativo, que ocasionan retrasos y la posibilidad de que el tratamiento administrado

no sea efectivo.

Nosotros estuvimos ya en la radioterapia nimero veintidés. Es una diaria, tenian que
hacerle veintiocho sesiones de radioterapia, entonces estdbamos en la veintiuno y pac, se
dafid el equipo ese. Tienen dos equipos, se dafié el uno, reprogramaron y nos hicieron
esperar casi un mes, reprogramaron, le hacen una mas y pac, se dafia el segundo equipo.
Entonces pas6 mi papa un mes y medio esperando para hacerse las cuatro quimioterapias
0 cinco sesiones (LT.2019)

Mi papa es un paciente oncoldgico que tiene problemas de audicion, tiene problemas de
comunicacion por su edad, entonces €l no sabe explicar bien sus dolencias, entonces los
médicos deberian asignarle un médico, deberia ser un oncélogo que le revise
periddicamente cada vez que se necesita, pero no dependiendo, o sea, le ponen,
dependiendo del dia que quieran darle la cita le ponen con el onc6logo que esté disponible,
digamos. Entonces en el trasladar de un médico a otro es como empezar de nuevo
(AM.2019).

Ahora que vine para coger el turno para esta endoscopia si no me gusto, porque la cita la
tenia para las 11:20, lo cual estuve desde las 10 de la mafiana, se hicieron las 11, las 12,
la 1, las 2 de la tarde y moria de hambre, lo cual cuando bajé a almorzar y subi vuelta ya se
me habia pasado el turno. El guardia me dijo: “No lo van a atender porque ya se le pasé el
turno” o que espere al ultimo (JC.2019).

Esta respuesta del sistema de salud frente al tratamiento de un paciente diagnosticado
pone en riesgo la efectividad del procedimiento, redundando en inequidades sociales. A

esta gestion de los recursos se suma el hecho de que en la red publica, por lo general,
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existe insuficiencia en los insumos médicos, lo que ocasiona incumplimientos en los

esquemas de tratamiento. A continuacién, se presentan algunos relatos:

Indudablemente en oncologia los tiempos se deben respetar, como dicen las guias en
practica y que pase 1, 2, 3, 4, 5 dias, pues no tiene ninguna implicacion. La implicacién es
cuando pasan meses 0 a la postre no se da y la enfermedad avanza. En hospitales
especializados como este, pues, como le menciono, que pase un par de dias no hay mayor
diferencia, pero en hospitales publicos, donde el paciente se queda sin un ciclo de
quimioterapia o ha pasado meses, nosotros tenemos evidencia [de] que eso disminuye la
efectividad del tratamiento y la enfermedad avanza (FS.Med).

El médico, de acuerdo con el estadio en que se encuentra, él propone el tratamiento, pero
lamentablemente no todos los medicamentos estan dentro del cuadro basico, por lo tanto,
no tengo cédmo usted me pueda pagar eso, ¢no? Y por mas que yo quisiera que me pongan,
porque podria aumentar mi expectativa de vida, o inclusive ni siquiera la expectativa, sino
la calidad de vida que yo voy a tener con respecto a mi otro compafiero, yo no la puedo
pagar. Entonces eso también tiene que ver muchisimo con la parte econdmica, el factor
econdmico, de que hay muy pocas personas que se benefician de eso, porque l6gicamente,
vuelvo a decir, o tiene un seguro que si le apoya para eso, o él de su bolsillo puede
pagarselo (CC.Enf).

La gran demanda que hay de estos pacientes en los hospitales hace que ni siquiera en la
fase de tratamiento se puedan cumplir estrictamente los esquemas. Y eso da un prondstico
y un manejo mucho mas degradante, si comparamos los diferentes sectores, porque si uno
estda enfermo, por lo menos que se cumpla en los tiempos y en la forma en que se
recomienda, le ha de dar algo de tranquilidad al paciente, el tiempo que le quede de vida,
pero que uno sienta que estan haciendo algo por él y que la calidad de vida que tenga sea
sin sufrimiento y sin dolor (PC.Med).

La atencién en un centro especializado en cancer es, o tiende a ser, mas integral en
comparacion con un centro no especializado. En Ecuador, solo la Sociedad de Lucha
contra el Cancer, como ente privado sin fines de lucro, es un centro especializado en
cancer, al cual los pacientes pueden acceder después de un proceso administrativo de
derivacién. De acuerdo con los profesionales de salud entrevistados, esta situaciéon
impacta en la respuesta del Estado a las necesidades de los pacientes, ya que el manejo

de pacientes es diferente.

Lo 6ptimo en una atencién oncoldgica seria un hospital de especialidad, pero en Ecuador
este no cubre toda la demanda que tiene, ni tiene un acceso abierto para todos los sectores.
Entonces se ha visto la necesidad de ir fortaleciendo ciertas especialidades en los
hospitales, pero la vision tiene que ser otra, el cancer tiene que ser visto como una
enfermedad que debe ser abordada en un centro de especialidad. Eso es lo 6ptimo
definitivamente. Yo creo que hay bastantes problemas en los manejos de los pacientes
cuando no son abordados por los especialistas oncologicos, y eso también va a determinar
un mal manejo, un deterioro, no vamos a alcanzar buenos niveles de sobrevida si es que
no son abordados desde la especialidad oncologica (PC.Med).
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En hospitales especializados en la parte oncolégica obviamente el oncélogo clinico, el
patélogo, el imagindlogo, el radioncélogo, el cirujano, estan enfocados al mismo paciente
en su patologia oncolégica, entonces los arsenales terapéuticos, de imagen, de patologia
estan enfocados en el paciente oncoldgico. En los pacientes que tienen el Ministerio y la
Seguridad Social deben compartir el arsenal de imagenologia, una tomografia, una
resonancia con pacientes que tienen enfermedades crénicas, materno-infantiles,
traumatolégicas, eso es lo que hace que el cupo para los pacientes oncolégicos disminuya
y extienda el periodo de tiempo en el cual se hacen los examenes que no son oportunos la
mayoria de las veces (KE.Med).

Esta situacion corresponde a un problema estructural del sistema de salud. No contar con
centros de referencia especializados en todos los segmentos de la poblacion hace que el
acceso a un manejo integral y multidisciplinario esté limitado para la poblacion, lo cual
redunda en la reproduccion de inequidades sociales.

3.2.6. Cuidados Paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud define los cuidados paliativos como “el enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y el
alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion temprana y la impecable evaluacion y

tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (OMS, 2020).

En el afio 2014 se publicé en Ecuador la Guia de Préactica Clinica de Cuidados Paliativos
en Adultos, que aborda la comunicacién con el paciente y su familia, el control de sintomas,
apoyo psicosocial y espiritual, atencion a la familia, atencion en la agonia, sedacién y duelo
(MSP, 2014). Ahi se establecen los lineamientos para el manejo de pacientes en esta etapa
del continuum de la enfermedad. Ademas, en 2017 se publicé la Guia de Practica Clinica
de Tratamiento de dolor Oncoldgico en Adultos (MSP, 2017).

Dentro de la politica publica de control del cancer, se establece que el Estado debe:
e Aplicar la Guia de Practica Clinica de Cuidados Paliativos en los servicios del
sistema nacional de salud.
¢ Incorporar e implementar las prestaciones de rehabilitacién y cuidados paliativos
en los diferentes niveles del sistema nacional de salud, segun la tipologia de

establecimientos de salud.



Capitulo 3 109

Garantizar el acceso de la poblacion a los servicios de rehabilitacién después del
tratamiento de cancer para su reincorporacion exitosa a la vida cotidiana.
Asegurar la disponibilidad y acceso a opioides y otros medicamentos esenciales
para el manejo de cuidados paliativos.

Manejo del dolor en modalidades ambulatorias y hospitalarias.

Fomentar en la sociedad una cultura de conocimiento, actitud y practica en
cuidados paliativos.

Garantizar el tratamiento adecuado de la enfermedad y de las secuelas fisicas,

psiquicas y sociales que estos conlleven.

Al respecto, los profesionales en salud son enfaticos en mencionar la necesidad de este

apoyo en todo el proceso por el cual pasa el paciente y su familia, pero, lamentablemente,

el desarrollo de los cuidados paliativos es incipiente en el pais. En la red publica no existe

un servicio de cuidados paliativos exclusivo para pacientes oncologicos, solo se encuentra

en la red privada. Este tipo de respuesta por parte del Estado no solo ayudaria a las

personas afectadas, sino también al personal de salud porgue tiene implicaciones en el

manejo integral de los pacientes.

Yo he tenido la oportunidad de ver la experiencia del antes y el después. {Cémo ha ayudado
tanto, doctor! Y créamelo, desde mi punto de vista personal, no solamente cuidados
paliativos ayudé al paciente y al familiar, sino que nos ayudd a nosotros, hablo desde el
punto de vista de enfermera. Antes yo tenia muchos mitos, muchos miedos, muchos sustos,
cuando no habia cuidados paliativos y le manejabamos al paciente y la enfermera, teniamos
que ser psicéloga, teniamos que ser enfermera propiamente, a veces nos poniamos hasta
en planes de madres, de padres, para poder ayudar al paciente y también a sus familiares.
Cuando ya entro a cuidados paliativos, nos ayudo bastantisimo, empezando por nosotros
mismos a entender muchos mitos. Antes teniamos las escenas de que el paciente se moria,
porque siempre se murieron, y teniamos unos pasillos de hospitalizacién, familiares que se
botaban al piso, se nos desmayaban y todo, para nosotros era un miedo y un temor,
viviamos con ese susto, y hasta a veces nos tildaban que nosotros les matabamos y todo.
Pero cuando se establecid los cuidados paliativos, el poder con antelacién, con tiempo,
capacitar y preparar al familiar para la despedida, eso cambi6 totalmente la historia (LA.Enf).

Los cuidados paliativos cada vez, eso es una necesidad fundamental para el manejo del
paciente con cancer y de la familia, porque no es solamente el paciente que fallece, sino
gue es todo un grupo social que esta afectado con esta enfermedad y, sin embargo, no se
cumple en forma adecuada. Cuidados paliativos, en su alcance inicial, no tiene el suficiente
soporte, falta muchisimo mas por reforzar y en otras unidades practicamente no existe
(PC.Med).
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Como se menciona en la definicién de cuidados paliativos, y en la hormativa ecuatoriana,
en esta etapa se espera un acompafamiento a los pacientes y familiares en varias
dimensiones del ser. El cuidado paliativo debe abordarse desde lo bioldgico, pero también
desde lo psicolégico y espiritual, de manera que la persona afectada sienta el soporte
institucional y enfrente adecuadamente su enfermedad. Preparar al paciente desde el

momento en que recibe el diagndstico es fundamental para hacerle frente a la enfermedad.

Es un manejo integral con psicélogos, con psiquiatras, porque, obviamente, no es un
problema solo para el paciente, es para toda la familia, que deben ayudar a sobrellevar a
toda la familia. Entonces se deberia tener, primero, lugares de acogida, porque muchos
pacientes, la gran mayoria no son de Quito, vienen trajinando con varios gastos, sin buena
alimentacion, sin buen descanso, a esperar en un hospital. Entonces ellos deberian tener
un sitio de acogida, como albergues, sitios de reuniones donde puedan tener consejeria,
psicoterapia con los psicélogos y tratamiento también con los psiquiatras; es decir, un
manejo multidisciplinario (FS.Med)

El paciente de la red (publica) no puede pagarse algun tratamiento ya mucho mas
especifico, avanzado, entonces tiene que acogerse al plan de tratamiento que es estandar,
normalmente con citostaticos, que producen efectos secundarios, muchos efectos
secundarios. Entonces el paciente se asusta o porque empieza a vomitar o porque un dia
le quito el hambre o porque empieza cualquier efecto secundario propio del tratamiento.
Ellos no entienden que eso es propio del tratamiento, y mas bien dicen que me esta
haciendo dafio. Entonces, ¢,a qué conlleva eso? A que dejen el tratamiento, a veces cogen
y desaparecen, no vuelven mas (LA.Enf).

Los cuidados paliativos resultan fundamentales para la salud integral de los pacientes con
cancer gastrico. Se ha demostrado el impacto de estos en la calidad de vida de los
pacientes, al tiempo que mejora los resultados en la supervivencia global (Agarwal, 2017).
De esta manera, los cuidados paliativos son un complemento importante en el manejo
oncoldgico con efectos en el bienestar fisico, mental y psicosocial de los pacientes. Se ha
demostrado un beneficio clinico, ya que la practica de los cuidados paliativos puede ayudar
a aliviar la carga de los sintomas, mejorar la comprensién de la enfermedad y el pronéstico.
De ahi que el manejo oncoldgico debe integrar habilidades de cuidados paliativos primarios
en su practica, en todas las etapas del continuum, para ayudar a los pacientes a
comprender mejor sus enfermedades y a sobrellevarlas, una tarea que incluye, pero no se

limita a las enfermedades catastroficas como el cancer.

El discurso generalizado de los participantes de esta investigacién hacia aceptar el trato
gue reciben en las instituciones publicas habla del deseo de sobrevivir que tienen los

pacientes y que limita su capacidad de denuncia, para finalmente tolerar todo tipo de
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obstaculos en el acceso a la salud. También se ve reforzado por la metafora bélica que se
le ha adjudicado al cancer, por la cual se espera que el “guerrero” luche contra el cancer y
gane la batalla por si solo. Es importante trabajar en la comunicacion hacia la comunidad,
y evitar este tipo de mensajes que refuerzan la responsabilidad individual por sobre la
responsabilidad Estatal en el control del cancer.



Capitulo 4: Discusion

En este apartado se discuten los hallazgos centrales de la investigacion, y con esto se
pretende evidenciar que la pregunta de investigacion fue respondida, y los objetivos
planteados fueron alcanzados. La discusion se aborda desde el modelo de andlisis de las
inequidades sociales en cancer gastrico planteado en la metodologia, enfatizando en las
implicaciones para la salud publica, asi como en las limitaciones y fortalezas de la

investigacion.

Se planted que las personas en posiciones socioecondmicas bajas presentan mayores
tasas de incidencia y mortalidad por cancer gastrico que las personas de otras posiciones
socioecondmicas, y que, por lo tanto, el desarrollo de esta enfermedad se da de manera
desigual, en correspondencia con las condiciones de vida de la poblacion afectada. Existen
personas que se enferman, padecen y mueren por cancer gastrico en mayor proporcion y
en peores circunstancias que otras, situacion que se convierte en un problema de salud
publica toda vez que vulnera el derecho a gozar del grado maximo de salud que se pueda

lograr sin ningun tipo de distincion.

En respuesta a este problema complejo, se construyé un modelo de analisis inspirado en
las propuestas de Naomar Almeida-Filho, que procura abordar las dindmicas que
estructuran las sociedades humanas para comprender las condiciones de salud de una
poblacion, y rescatar la importancia del reconocimiento del sujeto. El modelo plantea que
una distribucion inequitativa de las condiciones de vida y de los recursos sociales en la
sociedad terminara generando inequidades en los estados de salud y en los cuidados de

salud respectivamente.

Con la finalidad de ampliar la comprension de este problema multidimensional, fue
necesario un disefio metodoldgico mixto, para recopilar y analizar datos tanto cuantitativos
como cualitativos que en combinacién proporcionan una mejor comprension que cualquier

enfoque por si solo. Los abordajes cuantitativo y cualitativo permitieron potenciar el analisis
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de las inequidades sociales asociadas al cancer gastrico, aportando a una mayor
comprension de estas. Asi, se muestra la importancia de la sinergia entre lo cualitativo y
lo cuantitativo cuando se trata del estudio de inequidades sociales en enfermedades
cronicas como es el cancer, pero fijando el lente en quienes lo padecen. Ya que es ahi,
cuando el centro de la investigacion es el ser humano como individuo y como parte de la
colectividad, que se pueden apreciar los impactos negativos de las inequidades sociales

en la forma cémo estos enfrentan la enfermedad.

Para la evaluacién de las inequidades en los estados de salud se utilizé al nivel educativo
como proxy de la posicion socioeconémica, que a su vez informa sobre las condiciones de
vida de las personas; y los indicadores epidemiol6gicos como la incidencia, mortalidad y
supervivencia. En el caso de las inequidades en los cuidados de la salud se hizo uso de
las experiencias y vivencias de los pacientes, sus familiares y el personal de salud
involucrado en el manejo oncoldgico, de cada segmento del sistema de salud, al cual los
pacientes acceden en funcién de la capacidad de pago. En ambos, estados de salud y
cuidados de salud, se hizo uso del continuum del cancer para analizar la forma como se
plasman las inequidades sociales en los pacientes diagnosticados con cancer gastrico en
la ciudad de Quito. Con este breve resumen del planteamiento central de la tesis, se
analiza a continuacion los principales resultados desde el modelo de andlisis de las
inequidades sociales en cancer gastrico planteado, y se reflexiona sobre su repercusién

en la salud publica.

En cuanto a las inequidades identificadas en la promocion de la salud, primera etapa del
continuum del cancer que tiene que ver con las estrategias para mejorar la calidad de vida
y evitar el desarrollo de enfermedades en personas sanas, se identifico diferencias en el
acceso y empleo de la informacion que provee el Ministerio de Salud Publica sobre habitos
saludables. Los escenarios van desde el desconocimiento de las medidas para
mantenerse sano y evitar el desarrollo de la enfermedad, hasta el hecho de conocer las

medidas pero tener limitaciones para ponerlas en practica.

Se habia mencionado que el conocimiento y las habilidades son precondiciones para las
acciones individuales, de hecho, son componentes clave para la capacidad de agencia.
Por lo tanto, identificar que los recursos sociales se distribuyen de manera diferenciada en

la sociedad, que limitan las acciones de los individuos, corresponde, en palabras de
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Naomar Almeida-Filho, al fracaso de las politicas de promocién de salud (Almeida-Filho,

2020), toda vez que implica un reparto disimil de exposiciones y riesgos en las personas.

Ahora bien, no solo se debe propender a socializar la informacién que aporte al
autocuidado, sino también, garantizar que las recomendaciones sobre habitos saludables
efectivamente se puedan poner en practica. Garantizar que los individuos puedan poner
en préctica los habitos saludables implica necesariamente afectar la estructura social de
inequidad, ya que las elecciones entre las alternativas disponibles para el autocuidado
estan determinadas por las diferentes condiciones de vida de las personas. De lo contrario,
el solo hecho de difundir informacién, sin tomar en cuenta las inequidades sociales en
cuanto al acceso y uso de la informacién, termina reproduciendo inequidades porque

resulta en que ciertos grupos se beneficien mas que otros.

Una situacion similar se en la deteccion temprana del cancer gastrico a partir del tamizaje,
segunda etapa del continuum del cancer que tiene que ver con la identificacion del cancer
en ausencia de sintomas en una persona. Existe desconocimiento de los lineamientos para
el tamizaje de este cancer por parte de los pacientes, que al no estar enmarcados en un
programa organizado de tamizaje nacional; se convierte en alternativas poco accesibles
para la poblacién. En ese sentido, detectar el cancer en estadios tempranos es una opcién
a la que no todas las personas tienen acceso, ya que por un lado, se da en funcién del
acceso a la informacion, y luego, del segmento del sistema de salud al cual pueden

acceder.

Como se comentd anteriormente, el problema radica en el hecho de no contar con un
programa de tamizaje organizado que pueda identificar a todos los individuos con riesgo
de contraer cancer gastrico a través de un sistema de llamadas y rellamadas. Al momento,
existe un programa de tamizaje oportunista o0 espontaneo, que se ofrece Unicamente a los
sujetos que acuden voluntariamente a los servicios sanitarios, ya sea con el propésito de
someterse a una prueba de tamizaje o por motivos de consulta distintos del tamizaje. De
ahi que si las personas no requieren atencion meédica, no seran sometidos a una prueba

de tamizaje, afectando a la equidad en la prestacion de servicios.

El tamizaje tiene como objetivo identificar casos en estadios tempranos, para asi reducir

la prevalencia de la enfermedad acortando su duracion, lo que conlleva a un aumento de
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la calidad de vida de las personas afectadas por la misma. De lo contrario, el cAncer se
diagnosticara en etapas avanzadas, reduciendo la calidad de vida de las personas e

incrementando la mortalidad por este cancer.

De acuerdo con la informacion publicada por el Registro Nacional de Tumores, menos del
15% de los casos de cancer gastrico son diagnosticados en estadios tempranos en la
ciudad de Quito (Cueva, 2019), escenario en el que existen opciones de tratamiento
curativo. Mas del 50% de los casos son diagnosticados en estadio IV, cuando las opciones
terapéuticas son limitadas. En este contexto, es indispensable repensar las alternativas
para el tamizaje del cancer gastrico en Ecuador, que considere las inequidades aqui

visibilizadas, para que efectivamente esté al alcance de toda la poblacion.

Los datos también permitieron evidenciar que la incidencia por cancer gastrico entre 1996
y 2015 aumentd de manera no significativa, tanto en hombres como en mujeres. Situacion
gue no es compatible con lo que sucede a nivel mundial, ya que en general, se habla de
una disminucion histérica de las tasas de incidencia y mortalidad atribuida al efecto no
planificado del mejoramiento de las condiciones higiénico-sanitarias, incluida una
disminucion de la prevalencia de Helicobacter pylori y mejoras en la conservacion y
almacenamiento de los alimentos (Cueva, 2022). En Quito, sin embargo, la disminucién
significativa sucedio en la década de los ochenta, posterior a lo cual las tasas llegaron a

un umbral desde el cual ya no descienden de manera significativa (Tarupi, 2019).

Al respecto, vale la pena menciona que los indicadores epidemiol6gicos se incrementan
cuando existe mas riesgo de desarrollar o morir por la enfermedad, o porque existen
mejoras en la calidad de informacion que recogen los registros de cancer, o por cambios
en las practicas de deteccion y diagndstico que se aplican transversalmente a toda la
poblacion. En el caso del cancer gastrico en Quito, las tendencias observadas desde inicios
del siglo XXI podrian deberse a una combinacién de las tres situaciones. Por un lado, entre
1999 y 2000 el sistema financiero se vio afectado por el cierre de mas de la mitad de los
bancos del pais, suspendiéndose las operaciones bancarias (Oleas-Montalvo, 2017). Se
declar6, mediante decreto ejecutivo el Feriado Bancario para rescatar financieramente a
algunas de estas entidades financieras, pasando la deuda privada al Estado ecuatoriano.
Posterior a lo cual el pais se dolarizé oficialmente, desatando la mayor ola de migracion

de la poblacion ecuatoriana hacia paises como Espafa, Italia y Estados Unidos (Larrea,
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2004). Esta situacién implicé un alto costo social, en términos de aumento de la
desigualdad y la persistencia de la pobreza y el desempleo a partir de entonces (Breilh,
2007).

Por otro lado, a inicios del siglo XXI cambiaron las practicas de diagnéstico en la ciudad
de Quito, porque en el afio 2000 se repotencid el Hospital Oncologico Soldén Espinosa
Ayala de la Sociedad de Lucha contra el Cancer, centro de referencia nacional, ademas,
en el afio 2001 inici6é la atencién oncol6gica en el hospital de especialidades Eugenio
Espejo, centro de referencia nacional del Ministerio de Salud Publica. Indudablemente esto
propicié un aumento en la deteccién de céncer, al tiempo que se consolidaba el registro
de cancer de base poblacional que habia empezado a operar en 1985.

En definitiva, estos elementos, y probablemente otros que requieren mayor exploracion,
como el aumento de casos de cancer gastrico en adultos jévenes reportado en Estados
Unidos (Anderson, 2010) y Colombia (Correa, 2010); dan como resultado que la tendencia
en la incidencia de este cancer en Quito presente una desaceleracion en la disminucion,
lo cual nos habla de un descuido en las politicas de promocién y prevencion, cuyo fin ultimo

es reducir los indicadores de riesgo, como la tasa de incidencia.

En este contexto, de manera particular, se evidencié que los hombres tuvieron tasas de
incidencia mas altas que las mujeres durante todo el periodo de estudio, con una razén
por sexo que pasé6 de 1,5:1 a 1,4:1. Este diferencial entre hombres y mujeres ha sido
observado en todo el mundo. En general, los hombres tienen tasas de incidencia de cancer
géastrico entre 1,4 y 2,3 veces mas altas que las mujeres (Ferlay, 2020). Algunos
investigadores encuentran asociaciones estadisticas con el tabaquismo y sugieren que
este ha contribuido en cierta medida a la variacién en las tasas, pudiendo explicar, de forma
parcial, la disparidad observada entre hombres y mujeres (Bonequi, 2013). Esto, debido a
gue el tabaquismo en el mundo es mas prevalente entre los hombres que en las mujeres,
(25% frente al 5,4%, respectivamente) y, se ha demostrado que fumar aumenta el riesgo

de desarrollar cancer gastrico.

Otro elemento que determina la mayor proporcion de casos entre hombres es la actitud de
las personas hacia la atencion de la salud. En el momento en que los hombres y las

mujeres se enfrentan a la misma enfermedad, los primeros suelen acudir en menor medida
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a los servicios de atencion de la salud (OMS, 2019). Elsa Gémez, en su estudio sobre
inequidades de género en el acceso a la atencion de la salud en paises latinoamericanos,
entre ellos Ecuador, anticipa que el diferencial de utilizacion de servicios esta determinado
por el tipo de necesidades de atencién, patrones de socializacion diferencial con respecto
al reconocimiento de los sintomas, percepcion de la enfermedad, conducta de blusqueda
de atencion y factores estructurales e institucionales que facilitan u obstruyen de modo
diferencial el acceso a los servicios de salud (Gémez, 2002). De ahi que concluye que el
analisis del acceso a los servicios de atencion requiere una comprension profunda vy

situada de estos elementos en cada pais, para avizorar estrategias de intervencion.

El andlisis del diagnostico, como tercera etapa del continuum del cancer, permitié
identificar otro tipo de inequidades sociales. En este aspecto, para todo el periodo de
analisis se identific6 que mientras las personas con niveles educativos bajos presentaban
tasas de incidencia de 24,3 casos en hombres y 17,0 casos en mujeres, las personas con
niveles educativos altos presentaban 14,5y 7,2 casos respectivamente. Es decir, el riesgo
de desarrollar cancer en la ciudad de Quito es diferente de acuerdo con el nivel educativo,

pudiendo incrementarse al doble en hombres y mujeres con niveles educativos bajos.

De hecho, los indices relativos de desigualdad para todo el periodo de estudio permitieron
establecer que las mujeres en el nivel educativo hipotéticamente mas bajo tienen 2,1 veces
mas riesgo de desarrollar cancer gastrico que las mujeres con niveles educativos
superiores. En el caso de los hombres, el cociente es de 1,7 veces mas riesgo de
desarrollar cancer gastrico que los hombres con niveles educativos superiores. En
términos generales, de acuerdo con los indices relativos, las inequidades son mas fuertes

entre las mujeres, de manera consistente en todos los periodos de estudio.

Al comparar estos indices por los distintos subperiodos de tiempo, se encontré un aumento
significativo en la magnitud de las inequidades en el subperiodo 2006-2010 en hombres y
mujeres. En este periodo de tiempo se encontraron las brechas de inequidad méas amplias
por nivel educativo. Como se habia comentado anteriormente, la primera década del siglo
XXI, estuvo marcada por el aumento de establecimientos oncolégicos en todos los
segmentos del sistema de salud, sin embargo, la crisis econdémica y politica en la que se
sumio el pais también fue de proporciones importantes, afectando principalmente a las

personas de posiciones socioecondmicas bajas y medias.



118 Andlisis de las inequidades sociales en pacientes con cancer gastrico en
Quito (1996-2015)

Esta informacion es consistente con los resultados de un metaanalisis de 26 estudios,
publicados desde 1966 hasta febrero de 2013, que evaluaron el cAncer gastrico y el nivel
educativo a partir del indice relativo de desigualdad. Se encontré que el riesgo de
desarrollar cAncer es mayor entre las personas con niveles educativos bajos que aquellos
con niveles educativos altos (IRD = 2,97; IC 95% 1,923 a 4,58) (Uthman, 2013). Coincide
también, tanto en la magnitud como en la direccién del riesgo incrementado por nivel
educativo, con lo reportado hace poco en Colombia, que presenta para el periodo 1998-
2007 un indice relativo de desigualdad de 3,2 en mujeres (IC al 95%: 2,48 a 4,17) y de 2,1
en hombres (IC al 95%: 1,48 a 2,83) (de Vries, 2015). Otro estudio realizado en la India
también encontré un riesgo incrementado en personas con niveles educativos inferiores
comparado con aquellos con niveles educativos superiores, de manera mas acentuada en

mujeres que en hombres (Dikshit, 2012).

Ahora bien, con el andlisis de la tendencia de las tasas de incidencia por nivel educativo
se pudo identificar que el incremento observado en la tendencia global, no se reflejé por
igual en todos los niveles educativos. De hecho, Unicamente el nivel educativo medio entre
los hombres, y el nivel primario entre las mujeres reflej6 ese incremento de manera
significativa, los demas niveles presentaron aumentos no significativos. Es decir, para
hacer referencia a la jerarquizacién que se utiliz6 como premisa en esta investigacion, son
las personas menos educadas de la poblacion las que presentan mas riesgo de desarrollar

cancer, situacion que se ha venido incrementando.

De acuerdo con las experiencias y vivencias de los pacientes que acceden a los servicios
de atencién oncoldgica, es el tipo de segmento al cual tienen acceso el que determina la
calidad de atencién que reciben. En el segmento publico se presentan limitaciones en
infraestructura, personal y en procesos administrativos para obtener una atencion integral,
lo que resulta en menor tiempo de supervivencia y mayor tasa de mortalidad. En definitiva,
las personas con niveles educativos bajos tienen mayor riesgo de desarrollar cancer
gastrico, y aquellas que acceden a los servicios oncolégicos publicos tienen mayores

limitaciones para una atencién integral.

En cuanto al diagnéstico, también se buscé establecer relacion con el lugar de residencia
de los pacientes, sin embargo, la informacion no permitié establecer ningun tipo de relaciéon

con el riesgo de desarrollar cancer gastrico, que probablemente tenga que ver con el nivel
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de desagregacion al que se tuvo acceso. De acuerdo con Fernando Carrion, reconocido
arquitecto y experto en desarrollo de ciudades, Quito se caracteriza por una segregacion
social que se configuré durante el siglo pasado por la cual coexisten sectores de altos
ingresos con sectores de bajos ingresos en proximidad espacial (Carrién, 2017). Por lo que
probablemente si exista una determinacion territorial en el desarrollo del cancer géastrico
gue sera susceptible de identificarla si el nivel de analisis se lleva hasta al nivel barrial y
no al parroquial como en este trabajo. De todas maneras, la investigacion permitio
identificar parroquias en donde las personas tienen un riesgo aumentado de desarrollar y
morir por cancer gastrico, luego de haber reducido el sesgo que pudiera tener la estructura
poblacional. Esta informacién permitira, en futuros trabajos, explorar a profundidad las
razones por las que parroquias del centro histérico de Quito presentan tasas superiores al

promedio de la ciudad.

Una posible explicacién tendria que ver con el hecho de que los pacientes reportan como
lugar de residencia al sector en donde se alojan de manera temporal o en el que viven sus
familiares para asi garantizar la atencion en salud. De acuerdo con la informacion histérica
del RNT, el 50% de la poblacion diagnosticada de cancer en Quito reside en dicha ciudad,
el resto viene de otras localidades (Cueva, 2019). Es decir, es muy probable que los
pacientes que no residen en Quito prefieren ocultar su residencia habitual, de lo contrario,
corren el riesgo de no recibir atencion médica. Esta situacion se complementa con lo
comentado por los entrevistados, quienes para recibir atencion y evitar demoras, tuvieron

gue mentir sobre su lugar de residencia.

El tratamiento del cancer gastrico, otra de las etapas del continuum del cancer, requiere
de un manejo multidisciplinario, que no siempre esta disponible para todos los pacientes
diagnosticados en Quito. En términos generales, tres tipos de tratamiento se le ofrece a un
paciente con cancer gastrico, que dependera del estadio del cancer y la condicion clinica
del paciente: cirugia, quimioterapia y cuidados paliativos. Sin embargo, esto dependera
también del segmento de salud al cual tengan acceso, ya que no todos estédn en la
capacidad de prestar los servicios. Las limitaciones van desde la oportunidad en términos
de tiempo para recibir tratamiento, hasta el acceso a los medicamentos que al ser de alto
costo no siempre estan disponibles, con implicaciones para la calidad de vida de los

pacientes.
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Al ser una enfermedad cronica que requiere de tratamiento especializado, continuo,
multidisciplinario, y ademas un monitoreo sistematico de efectos adversos que permita
garantizar la adherencia a la terapia, el cancer debe ser manejado en un centro
especializado. En Ecuador, los servicios de oncologia en los hospitales publicos del
Ministerio de Salud Publica son relativamente reciente, por lo que la demanda de sus
pacientes suele cubrirse en gran parte con los convenios suscritos con la red privada

complementaria, principalmente los Nucleos de SOLCA del pais.

El contexto de la atencidn oncolégica en el pais es importante para analizar los cuidados
paliativos, otra de las etapas del continuum del cancer, que también constituye un espacio
de produccion y reproduccion de inequidades sociales. Si bien existe la Guia de Practica
Clinica de Cuidados Paliativos en Adultos, que trata especificamente sobre la
comunicacion con el paciente y su familia, el control de sintomas, apoyo psicosocial y
espiritual, atencion a la familia, atencion en la agonia, sedacién y duelo (MSP, 2014), el
servicio no se encuentra en todos los servicios oncologicos de la red publica, sino

Unicamente en la red privada.

Se ha demostrado el impacto del cuidado paliativo en la calidad de vida de los pacientes,
y de sus familias, que resulta en aumento de la supervivencia, pero sobre todo en la
oportunidad que tienen la personas para el buen morir. Este aspecto requiere de toda la
atencion del sistema nacional de salud, porque su implementacién impactara en la calidad
de vida de las personas diagnosticadas con cancer gastrico. Ademas, vale la pena
mencionar que el hecho de ayudar a los pacientes a comprender mejor sus enfermedades
y a sobrellevarlas, es una tarea que incluye, pero no se limita a las enfermedades
catastroficas como el cancer, de ahi que los cuidados paliativos en Ecuador es una de las

tareas pendientes.

La supervivencia a 5 afios es un indicador que indirectamente permite evaluar los
problemas fisicos, psicosociales y econémicos del cancer, desde el diagnostico hasta el
final de la vida. No solo se centra en el diagndstico y tratamiento, sino también incluye
asuntos relacionados con la capacidad de obtener asistencia médica, seguimiento, calidad
de la atencion, manejo de efectos adversos, salud mental y calidad de vida. En paises
como Japon o Corea del Sur este indicador supera el 60%, y se encuentra entre 30 y 40%

en dieciséis paises de América del Norte, Europa, Asia y Australia, mientras que el
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estimado para Ecuador fue de 19,1% (Intervalos de confianza al 95%: 13,1 - 25,1) durante
el periodo 2010 a 2014, ubicandolo entre los paises con indicadores mas bajos a escala
mundial (Allemani, 2017).

En Quito, este indicador alcanza el 18%, que corrobora lo mencionado anteriormente en
cuanto a las limitaciones del manejo integral del cancer en la ciudad. Preocupa también
gue exista una brecha de inequidad en la supervivencia a 5 afios, en la que el 34% de las
personas con niveles educativos altos se encuentran vivas 5 afios después del diagndstico,
mientras que entre las personas con niveles educativos bajos solo el 14%. Son
precisamente las diferencias en la promocion, en el tamizaje, en la oportunidad en el
diagnéstico y el manejo integral, las que determinan el tiempo de supervivencia de los
pacientes una vez son diagnosticados. De ahi que se haya identificado mas muertes en

los grupos en posiciones socioecondmicas bajas.

Al respecto, como Ultima etapa del continuum del cancer, las muertes por cancer gastrico
en Quito son mas frecuentes en hombres que en mujeres, y al interior de estos grupos,
son mas importantes en magnitud entre las personas con niveles educativos bajos que
entre las personas con niveles educativos altos. Mientras que la tasa estandarizada por
edad entre los hombres y mujeres con niveles educativos altos es de 9,1y 4,9 casos por
100000 respectivamente, entre los hombres y mujeres con niveles educativos bajos la cifra

es de mas del doble (17,5 y 13,2 casos por 100000 respectivamente).

Los indices de desigualdad relativa y absoluta permitieron determinar que las mujeres con
niveles educativos bajos tienen 2,4 veces mas riesgo de morir por cancer gastrico que las
mujeres con niveles educativos superiores (IC 95%: 2,3; 2,6). En el caso de los hombres,
aquellos con niveles educativos inferiores tienen 2,1 veces mas riesgo de morir por cancer
gastrico que los hombres con niveles educativos superiores (IC 95%: 1,8; 2,2). Las
desigualdades educativas en la mortalidad por cancer se mantienen a lo largo del tiempo,
evidenciando que las personas en posiciones socioecondmicas bajas estan rezagadas en
el control del cancer gastrico. Situacion que demuestran la vulneracion al derecho a la
salud y a una vida digna que todo ser humano tiene desde el momento en el que nace, ya
gue un grupo de pacientes se encuentra rezagado en el control del cancer gastrico, y por

lo tanto, en desventaja para alcanzar el grado maximo de salud posible en la sociedad.
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Aunque las tasas de incidencia son mayores en los hombres que en las mujeres, se
evidencia que las mujeres enfrentan una mayor inequidad que los hombres. La vida de las
mujeres en sociedades inequitativas se construye sobre un proceso de distribucion
desigual de poder, no solo del que controla la propiedad y el uso de la riqgueza material,
sino del poder necesario para definir y expandir la identidad, los proyectos y los suefios,
reflejando, como en el logro educativo, las diferencias en las capacidades (Breilh, 1999).
La inequidad de género y la de clase social tienen una relacion histérica como procesos
en los que las formas de acumulacién de poder corresponden a una misma esencia, una

apropiacion intrinsecamente injusta de los medios (Segato, 2016; Balakrishnan, 2017).

Con relacion al modelo de analisis planteado, la distribucion inequitativa en las condiciones
de vida, en este trabajo analizadas a partir del nivel educativo, se traduce en diferenciales
en tres etapas del continuum del cancer, que a su vez se expresan en indicadores
epidemioldégicos como la incidencia, mortalidad y supervivencia. Se dice de la educacion
gue, como tal, puede captar tanto las circunstancias de la posiciéon socioeconémica de
origen familiar como la de tipo personal, ya que suele tener un efecto significativo sobre la
ocupacion y los ingresos (Shaw, 2007). Asi, esta define en gran medida las oportunidades
de gozar de buena salud bajo la articulacion de ejes que moldean jerarquias: clase social,
géneroy etnia (Costa, 2019). Estos ejes determinan como las personas en posiciones altas
acceden a mejores condiciones de vida, utilizando mas recursos y servicios en
comparacion con los menos aventajados (Galobardes, 2006). Ademas, se ha observado
gue las personas con bajo nivel educativo tienen mas probabilidades de tener niveles mas

bajos de apoyo social y tener menos control sobre sus vidas (Mackenbach, 2008).

En ese sentido, las inequidades educativas en las tasas de incidencia y mortalidad de
cancer gastrico reflejan diferencias en los recursos (Mackenbach, 2014; Vanthomme,
2017). La educacion implica la disponibilidad de recursos de conocimiento que pueden
utilizarse para maximizar la salud. Estos recursos, a su vez, influyen en una variedad de
capacidades, como los medios financieros; empleo estable; alfabetizacion en salud;
factores psicosociales como la autoestima y el sentido de coherencia; ser receptivo a los
mensajes de prevencion; ser capaz de cambiar los comportamientos de salud; y hacer un
uso adecuado de los servicios de atencién de la salud (Jemal, 2008, Marcus, 2006,
Menvielle, 2010).
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Al respecto, es necesario considerar que la gran mayoria de los conocimientos, habilidades
y procedimientos de comportamiento disponibles para el hombre no son el resultado de su
propia experiencia, sino el que se adquieren a través de la asimilacion de la experiencia
historico-social de generaciones (Luria, 1979). Cuando decimos que tenemos la capacidad
de transformar nuestra realidad, con acciones orientadas a cambiar un orden dado de las
cosas, estamos hablando de la capacidad de agencia, por la cual los seres humanos
constantemente definimos estrategias y tomamos decisiones para deliberadamente
transformar un estado dado de cosas. Somos, por lo tanto, seres reflexivos con capacidad

de transformar nuestro entorno.

En lo que concierne a este trabajo de investigacion, el analisis de la agencia, entendida
como las acciones sociales humanas que involucran elecciones entre las alternativas
disponibles por las caracteristicas habilitadoras de la estructura social, y que es posible
gracias a una base sélida en las restricciones estructurales; permite comprender la
produccion y reproduccién de inequidades sociales en el continuum del cancer. Si bien
existen elementos comunes en el desarrollo del cancer gastrico que son de orden
bioldgico, existe toda una diversidad de posibilidades para hacer frente a esta enfermedad.
Diversidad de posibilidades que no estan disponibles para todos, como se pudo visibilizar
con las experiencias y vivencias de los pacientes con cancer géstrico al interior del sistema

de salud ecuatoriano.

Las personas que acceden a los servicios oncoldgicos a través del segmento publico del
sistema de salud tienen mas limitaciones para recibir un manejo integral de su enfermedad
gue las personas que reciben atencion en el segmento privado, lo que se traduce en menor
calidad de vida y mayor riesgo de morir. La inequidad social afecta a todas las etapas del
continuum del cancer gastrico, desde la promocién hasta la atencion al final de la vida. En
consecuencia, el hecho de desarrollar, padecer y morir por cancer gastrico esta
determinado por las condiciones de vida de las personas afectadas, y las diferentes formas
de enfrentarlo se configuran en funcién del acceso a la salud que tengan, que esta
determinado por los recursos sociales a los cuales acceden. En definitiva, la estratificacion
por si misma conduce a una distribucién no equitativa de las consecuencias sociales del

cancer, con claras repercusiones negativas para los pacientes y sus familias.
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De ahi que mejorar las condiciones de vida, asi como democratizar los recursos sociales,
son derroteros que permitiran ampliar las opciones con las que cuentan las personas para
decidir sobre la vida que deciden vivir. Como lo afirma Thomas Abel, es preciso mejorar
las probabilidades de una buena salud en individuos de clases mas bajas al proporcionar
mas opciones para aquellos que antes no las tenian (Abel, 2012). Desde la salud publica,
ampliar las opciones constituye una accion sélida para reducir las inequidades sociales

existentes.

Es importante mencionar la fortaleza de la metodologia cualitativa, en el sentido de mirar
otra esfera de la problematica. A lo largo de los resultados cualitativos se incluyeron
fragmentos de los relatos de las personas entrevistadas, como parte del reconocimiento
como agentes en la construccion de conocimiento. La tesis abrid un espacio para
escucharlos, sobre todo en un sistema donde parte de la inequidad es que son excluidos

incluso para expresar lo que viven a diario en el sistema de salud ecuatoriano.

Una de las fortalezas de esta investigacion es el uso de la informacion histérica que recoge
el Registro Nacional de Tumores, un registro de cancer de base poblacional considerado
de alta calidad en el mundo (Pifieros, 2017). Ademas, a diferencia de todos los estudios
publicados que reportan tasas de mortalidad para analizar las inequidades sociales en
cancer gastrico (Vaccarella, 2019), en este trabajo se presentan tasas de incidencia, un
indicador epidemiolégico fundamental en la vigilancia del cancer a nivel mundial, porque

permite estimar con mayor precision el riesgo de desarrollar cancer en una poblacion.

Entre las limitaciones de esta investigacion, es preciso comentar que en la fase cuantitativa
solo fue posible utilizar el nivel educativo y el lugar de residencia de los pacientes como
variables proxy de la posicion socioecondmica. Informacién sobre el ingreso, ocupacion,
etnia no estuvo disponible en el registro de cancer de Quito, entre otras cosas, porque el
dato registrado es el que consta en los reportes histopatoldgicos y en las historias clinicas,
gue generalmente no son diligenciados por los profesionales de la salud. Pero mas alla de
eso, también porque es necesario que desde el Estado se garantice desde el principio de
gue el indicador sea factible de recolectar en entornos de rutina para practicamente todos
los casos dentro del sistema de salud, y eso no es lo que actualmente sucede en Ecuador.
En la practica, esto significa que la informacion debe estar disponible de forma rutinaria en

los registros médicos o a través de enlaces cruzados con otras bases de datos del pais.
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Ademas, la variable debe poder estratificarse por afio de diagnéstico, grupo de edad y
sexo, de manera alineada a los estratos disponibles en los censos poblacionales (de Vries,
2019). Al momento esto solo se da con la variable de nivel educativo.

En la fase cualitativa, se tuvo limitaciones al momento de identificar, seleccionar y ejecutar
las entrevistas semiestructuradas. En primer lugar, por la normativa de investigacion en el
pais que retraso los tiempos para ejecutar el trabajo de campo, en segundo lugar, por el
hecho de gue los participantes eran pacientes, de la tercera edad, y que en su mayoria
estaban en estados avanzados del cancer con algunas limitaciones fisicas. En general, las

entrevistas se realizaron con cierto nivel de dificultad.
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Los analisis presentados en esta tesis sugieren que tanto la distribucién inequitativa de
recursos sociales, como la distribucién inequitativa de las condiciones de vida en la ciudad
de Quito, reproducen inequidades en los estados y cuidados de salud referentes al cancer
gastrico. Las mujeres y hombres con niveles educativos bajos, asi como aquellos que
acceden a los servicios de atencién oncolégica a través del segmento publico del sistema
de salud, presentan mayor riesgo de desarrollar cancer, menor tiempo de supervivencia y

mayor riesgo de morir por esta enfermedad.

Las recomendaciones para hacer frente a las crecientes inequidades en cancer gastrico
incluyen la implementacion de un plan nacional de control del cancer, que tenga como
premisa la existencia de inequidades sociales, y el impacto que tiene sobre éstas la
segmentacion actual del sistema nacional de salud. Los resultados respaldan también las
intervenciones en educacion para construir condiciones para la agencia, es importante
mejorar el acceso a una educacion en todos sus niveles, ya que ésta prefigura un lugar,
unas condiciones de vida, unos sistemas de exclusién y unas formas de agencia. La
inversion y el fortalecimiento en la promocion y prevencion de la salud también tienen
potencial de reducir las inequidades sociales, toda vez que es la etapa inicial del continuum
del cancer, y es la etapa en la que las personas pueden decidir. Conforme el cancer

gastrico avanza, la agencia se ve afectada.

Desde una perspectiva de politica publica, y considerando el derecho universal a la salud,
se requiere compromiso politico para afectar la estratificacion social, de manera que las
medidas apoyen a reducir las inequidades sociales del cancer gastrico. Como lo afirma
Thomas Abel, las politicas deben apuntar a aumentar los recursos que amplian el rango
de opciones de las personas para permitir la libertad individual como parte del proceso de

empoderamiento. La libertad de elegir de acuerdo con las propias necesidades es un
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componente importante para superar las inequidades sociales, pero también puede
aumentar las posibilidades de éxito sostenible en las intervenciones de salud (Abel, 2012).

La estructura del sistema de salud se constituye en un obstéaculo para garantizar el derecho
a la salud, porque reproduce inequidades sociales en la poblacion ecuatoriana. Obviar esta
informacion reduciria el impacto de las intervenciones, ya que su alcance estaria limitado
a grupos privilegiados de personas que son quienes se han venido beneficiando de las

acciones en salud publica en mayor proporcién que otras.

Resulta importante contar con mas informacién sobre el impacto de las inequidades
sociales en este tipo de enfermedades crénicas, de ahi que se convierte en imperioso
fortalecer la vigilancia epidemioldgica para generar datos. En este contexto, los registros
de cancer cumplen un papel protagdnico porque son los Unicos instrumentos capaces de
reportar indicadores de alta calidad, que podrian ser fortalecidos para ampliar la
informacion que recogen, con la capacidad de monitorear las inequidades sociales en
salud. A pesar de la importancia de cuantificar, comprender y reducir las inequidades en
salud como una prioridad estratégica en la formulacion de politicas -una de las
conclusiones del informe de la comision de los determinantes sociales de la salud, y uno
de los 17 objetivos de desarrollo sostenible publicados por las Naciones Unidas- no hay

datos disponibles sobre inequidades sociales en cancer gastrico en Ecuador.

Futuras investigaciones deberan profundizar en el andlisis de la politica publica, y de la
configuracion de la atencion oncolégica en el pais. Si bien Ecuador se ha comprometido a
lograr una reduccion del 25% en la mortalidad por enfermedades no transmisibles para
2025, entre ellas el cancer, recae en el Estado la responsabilidad de fortalecer los sistemas
de vigilancia epidemiolégica, la investigacion cientifica e impulsar la politica que reduzca

la inequidad social existente.






A. Anexo: Guion de entrevista para
pacientes con cancer gastrico

Introducciodn: Las personas diagnosticadas de Cancer Gastrico, en mayor proporcion, se
encuentran en posiciones socioecondmicas bajas de la sociedad. Amplia informacion ha
visibilizado esta distribucion desigual que responde a los contextos sociales, econémicos,
ambientales, histéricos y politicos de las personas afectadas. En este escenario, Ecuador
no es la excepcion, en donde ademas la desigualdad se refleja en el acceso a los servicios
oncoldgicos, dada la estructura segmentada del Sistema Nacional de Salud ecuatoriano.
En ese sentido, se torna indispensable contar con un sistema de proteccion de la salud
gue brinde a las personas con Cancer Gastrico oportunidades iguales para disfrutar del
mas alto nivel posible de salud fisica y mental, y asi garantizar el derecho fundamental a

tener una vida digna, que posee todo ser humano.

Objetivo: Identificar el impacto de las inequidades sociales en los cuidados de la salud, en
personas diagnosticadas de cancer gastrico en Quito, a partir de sus experiencias al

interior de los servicios oncolégicos.

Invitacion: Mi nombre es Wilmer Alexander Tarupi Montenegro, médico epidemiologo,
coordinador del Registro Nacional de Tumores. En este momento me encuentro
estudiando el doctorado en Salud Publica en la Universidad Nacional de Colombia y como
parte de la investigacién que adelanto sobre las inequidades sociales en pacientes con
cancer gastrico en pacientes diagnosticados en Quito — Ecuador, le invito a participar a
través de una entrevista semiestructurada, que permitira acercarme a sus experiencias en

el manejo de estos pacientes al interior del Sistema Nacional de Salud.

Instrucciones: Este guion de entrevista semiestructurada serd implementado en

profesionales de salud, con especialidad y experiencia en el manejo de pacientes
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oncologicos, particularmente de pacientes con cancer gastrico. Si el profesional acepta
participar, la entrevista se podra realizar en el lugar y fecha que méas le convenga al
participante. La entrevista sera grabada, la informacion recopilada sera tratada de manera
andénima y confidencial, para esto se utilizard un sistema de cédigos para identificar la
participaciéon y mantener la confidencialidad de datos personales. EI nombre del
profesional no se hard visible salvo si él lo autoriza. El tiempo de duracion de la entrevista

sera de 90 minutos.

Datos personales

¢, Cuantos afos tiene?

¢ Donde vive?

¢, Quiénes conforman su hogar?

A qué se dedica?

Tema 1: vida pasada
Quisiera que me cuente como era un dia de su vida hace dos afios (fecha en la que aun
no tenia diagnostico)

Qué lugares frecuentaba o que actividades disfrutaba hacer hace dos afios.

Tema 2: el cuerpo y la salud

¢, Como era su salud antes de este diagnostico? ¢ Qué cuidados relacionados con su salud
tenia?

¢, Qué experiencias me podria contar respecto a la busqueda de atencién médica en los
tltimos dos afios, antes del diagnéstico actual?

¢ Por qué cree que aparecio la enfermedad?

Tema 3: necesidad de buscar ayuda médica

¢, Qué lo llevé a buscar ayuda médica?

¢, Cuénto tiempo pasé desde el momento en que inicié la busqueda de atencion médica y
el momento en que fue atendido y por qué?

¢, Como se ha sentido con la atencion recibida hasta el momento del diagndstico?

A parte del médico, ¢qué otros profesionales le han acompafado, contactado o buscado

después del diagnéstico? ¢ Qué otras alternativas de tratamiento han buscado? ¢ Después
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de este diagnéstico, en qué han cambiado sus rutinas de cuidado de su salud? ¢ Qué otros
tratamientos distintos a los de la medicina ha buscado o piensa buscar?
¢, Qué le ha disgustado y que le ha agradado de esa atencion?

¢, Qué sintioé y qué penso cuando recibio el diagnostico?

Tema 4: diagnéstico y tratamiento

¢ Coémo fueron los trdmites y diligencias para recibir el diagnéstico?

¢, Como es la experiencia de trasladarse desde su casa hasta el centro de salud donde lo
atienden?

¢, Qué experiencias puede contarnos relacionadas con su tratamiento?

Dada su condicién de....... cémo ha sido la atencién recibida.

¢, Qué lo ha motivado a mantener el tratamiento y que dificultades encuentra en la atencién?

Tema 5: red de apoyo

¢, COmo se organiza en la casa para acudir al centro de salud, alguien lo acompafa?

¢, Qué cambios en su vida ha tenido que enfrentar a partir del diagndstico?

¢,Con qué apoyos y recursos ha contado para afrontar estos cambios?

¢, Coémo han cambiado sus relaciones con el servicio de salud, con su familia, con sus

amistades, comparieros de trabajo?






B. Anexo: Guion de entrevista para
familiares de pacientes con cancer
gastrico

A Datos personales:

¢,Cuantos afos tiene?

¢ Donde vive?

¢, Quiénes conforman su hogar?

A qué se dedica?

Tema 1: vida pasada
Quisiera que me cuente cdmo era un dia de la vida de su familiar hace dos afios (fecha en
la que aun no tenia diagndstico)

Qué lugares frecuentaba o que actividades disfrutaba hacer hace dos afios.

Tema 2: el cuerpo y la salud

¢, Como era la salud de su familiar antes de este diagnéstico? ¢ Qué cuidados relacionados
con su salud tenia?

¢, Qué experiencias me podria contar respecto a la busqueda de atencién médica en los
ultimos dos afios, antes del diagndstico actual?

¢ Por qué creia su familiar que aparecio la enfermedad?

Tema 3: necesidad de buscar ayuda médica

¢, Qué lo llevé a buscar ayuda médica?

¢, Cuénto tiempo pasé desde el momento en que inicié la busqueda de atencion médica y
el momento en que fue atendido y por qué?

¢ Como se ha sentido él/ella con la atencion recibida hasta el momento del diagnéstico?



134 Andlisis de las inequidades sociales en pacientes con cancer gastrico en
Quito (1996-2015)

A parte del médico, ¢qué otros profesionales le han acompafiado, contactado o buscado
después del diagnostico? ¢ Qué otras alternativas de tratamiento han buscado? ¢ Después
de este diagndstico, en qué han cambiado las rutinas de cuidado de su salud de su
familiar? ¢Qué otros tratamientos distintos a los de la medicina ha buscado o piensa
buscar?

¢, Qué le ha disgustado y que le ha agradado de esa atencion?

¢, Qué sintioé y qué penso cuando recibio el diagnostico?

Tema 4: diagnostico y tratamiento

¢, Como fueron los tramites y diligencias para recibir el diagnéstico?

¢, Como es la experiencia de trasladarse desde la casa de su familiar hasta el centro de
salud donde lo atienden?

¢, Qué experiencias puede contarnos relacionadas con el tratamiento?

Dada la condicién de....... de su familiar cdmo ha sido la atencién recibida.

¢, Qué lo ha motivado a mantener el tratamiento y que dificultades encuentra en la atencién?

Tema 5: red de apoyo

¢, COmo se organiza en la casa para acudir al centro de salud?

¢, Qué cambios ha tenido que enfrentar su familiar a partir del diagnéstico?

¢,Con qué apoyos y recursos ha contado para afrontar estos cambios?

¢, Coémo han cambiado las relaciones de su familiar con el servicio de salud, con su familia,

con sus amistades, comparieros de trabajo?



C. Anexo: Guion de entrevista para
personal de salud de la atencidn
oncologica

Introduccion: Las personas diagnosticadas de Cancer Gastrico, en mayor proporcion, se
encuentran en posiciones socioeconémicas bajas de la sociedad. Amplia informacion ha
visibilizado esta distribucién desigual que responde a los contextos sociales, econdémicos,
ambientales, histoéricos y politicos de las personas afectadas. En este escenario, Ecuador
no es la excepcion, en donde ademas la desigualdad se refleja en el acceso a los servicios
oncoldgicos, dada la estructura segmentada del Sistema Nacional de Salud ecuatoriano.
En ese sentido, se torna indispensable contar con un sistema de proteccion de la salud
gue brinde a las personas con Cancer Gastrico oportunidades iguales para disfrutar del
mas alto nivel posible de salud fisica y mental, y asi garantizar el derecho fundamental a

tener una vida digna, que posee todo ser humano.

Objetivo: Identificar el impacto de las inequidades sociales en los cuidados de la salud, en
personas diagnosticadas de cancer gastrico en Quito, a partir de sus experiencias al

interior de los servicios oncolégicos.

Invitacion: Mi nombre es Wilmer Alexander Tarupi Montenegro, médico epidemiologo,
coordinador del Registro Nacional de Tumores. En este momento me encuentro
estudiando el doctorado en Salud Publica en la Universidad Nacional de Colombia y como
parte de la investigacién que adelanto sobre las inequidades sociales en pacientes con
cancer gastrico en pacientes diagnosticados en Quito — Ecuador, le invito a participar a
través de una entrevista semiestructurada, que permitira acercarme a sus experiencias en

el manejo de estos pacientes al interior del Sistema Nacional de Salud.
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Instrucciones: Este guion de entrevista semiestructurada serd implementado en
profesionales de salud, con especialidad y experiencia en el manejo de pacientes
oncoldgicos, particularmente de pacientes con cancer gastrico. Si el profesional acepta
participar, la entrevista se podra realizar en el lugar y fecha que méas le convenga al
participante. La entrevista sera grabada, la informacion recopilada sera tratada de manera
anonima y confidencial, para esto se utilizar4 un sistema de codigos para identificar la
participacibn y mantener la confidencialidad de datos personales. EI nombre del
profesional no se hard visible salvo si él lo autoriza. El tiempo de duracion de la entrevista

sera de 90 minutos.

Preguntas de inicio - Datos personales
Nombre: Profesion:
Especialidad: Tiempo que lleva ejerciendo (afos):
Segmento de la Red Integral de Salud en la que trabaja actualmente:

Preguntas guia (continuum del cancer gastrico)

Tema 1: Promocion de la salud

La norma ecuatoriana establece el fomento de factores de proteccién como el autocuidado,
los estilos de vida y espacios saludables, para promover la salud en la poblacién en general
y asi controlar el desarrollo del cancer. En su experiencia:

¢, Cémo aportan los programas de promocién en salud para controlar el cancer gastrico
(alimentacion saludable, actividad fisica, uso del tabaco y consumo de alcohol)?

¢En qué podrian mejorar estos programas?

Tema 2: Tamizaje del cancer géstrico.

En Ecuador, la norma establece realizar la deteccién oportuna en la poblacion de mas de
50 afios, mediante la combinacién de examenes seroldgicos para determinacion de
Helicobacter pylori y pepsin6geno combinado con endoscopia digestiva alta (MSP, 2017).
Tomando en consideracion su experiencia:

¢ Considera que las personas pueden acceder a este tipo de informacion con facilidad, y
por qué?

¢, Como mejorar los canales de comunicacion o acceso a la informacion, o superar las

asimetrias de informacion?
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Tema 3: Diagndstico del cancer gastrico.

Para el diagnostico oportuno de céncer, la norma ecuatoriana plantea brindar un
tratamiento adecuado, continuo y exitoso y un seguimiento especializado en todos los
estadios del cdncer. Tomando en consideracion su experiencia:

¢Considera que en el caso del cancer gastrico es facil recibir un diagndstico oportuno, y
por qué?

¢ Existen diferencias en el manejo (diagndstico) de pacientes con cancer gastrico en los
segmentos publico, privado y seguridad social, y por qué?

¢, Con qué barreras se puede encontrar una persona para recibir el diagnéstico oportuno?

Tema 4: Tratamiento del cancer gastrico.

En Ecuador, la estrategia nacional busca garantizar el acceso prioritario, con calidad y
calidez para el tratamiento y seguimiento de los pacientes con cancer. Tomando en
consideracion su experiencia:

¢, Considera que en el caso del cancer gastrico es facil garantizar el seguimiento de los
pacientes en todos los niveles de atencién de acuerdo con los requerimientos de salud de
dichos pacientes, y por qué?

¢ Existen diferencias en el manejo (tratamiento) de pacientes con cancer gastrico en los
segmentos publico, privado y seguridad social, y por qué?

¢, Qué barreras existen para asegurar el acceso y oportunidad del tratamiento integral?

Tema 5: Cuidados paliativos del cancer gastrico.

La norma ecuatoriana busca establecer las prestaciones integrales de rehabilitacion y
cuidados paliativos. Tomando en consideracion su experiencia:

¢En el caso de los pacientes con cancer gastrico, considera que esta garantizado el acceso
de los pacientes a los servicios de rehabilitacion después del tratamiento para su
reincorporacion a la vida cotidiana, y por qué?

¢En qué medida se aplica la Guia de Practica Clinica de Cuidados Paliativos en adultos,
publicada en 2014, en el Sistema Nacional de Salud?

¢, Qué y como podria mejorar esta normativa?

Tema 6: Muerte por cancer gastrico. Tomando en consideracion su experiencia:
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¢, Como evalla la capacidad de respuesta del Sistema Nacional de Salud frente al cancer,
y por qué?
¢En su experiencia, de qué manera responde el Sistema Nacional de Salud a las

necesidades de sus pacientes con cancer gastrico?

Tema 7: Apreciacion general. Tomando en consideracion su experiencia:

¢, Cual es su valoracién general respecto del modelo de atencion de personas con cancer
gastrico en el pais, en la actualidad? ¢Y cémo podria ser mejorado?

¢, Como cree usted que influye la posicion socioecondmica / género / etnia de las personas

con cancer gastrico en el proceso de la enfermedad (continuum)?



D. Anexo: Aprobacion Comite de
Etica — UNAL
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ACTA DE EVALUACION: N°, 015-227-17
Fecha; 12 octubre de 2017

Nombre completo del proyecto: "CANCER GASTRICO EN QUITO: ANALISIS DE LAS INEQUIDADES SOCIALES
EN EL PERIODO DE 1986 - 2015",

Versién nimero: 01

Sometido por: el estudiante Wilmer Tarupi Montenegro

Dirigido por: los profesores Carel Cristina Guarnuizo y Rafael Antonio Malagon

Presentado por: el profesor Mario Esteban Herndndez, Coordinador

Departamento o Seccién: Doctorado Interfacultades Salud Pablica de la Facultad de Medicina
Fecha en que fue sometido a consideracién del Comité: 28 de septiembre de 2017

EL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE MEDICINA. Se constituyd mediante Lz
Resolucion 152, (Acta No. 43 del 5 de diciembre de 1996) actualizado mediante resolucién 008 (acta 03 de 27
de enero de 2011), de Consejo de Facultad el Comité de Etica de investigacién, el cual ests regido por la
Resolucién 008430 del 4 de octubre do 1993 del Ministerio de Salud de Colombia que establecld las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacién en salud; los principios de la Asamblea Medica
Mundial expuestos en su Declaracién de Helsinki de 1964, Gltma revisién del afio 2000; y el codigo de
regulaciones federales, titulo 45, parte 46, para la proteccitn de los sujetos humanos, del departamento de
salud y servicios humanos de los institutos Nacionales de Salud de los Estados Unidos (Junio 18 de 1991),

1. Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presente proyecto:
v Carta de presentacidn del proyecto generada por la unidad basica o el departamento,
v Copia de Ls evaluacion de los jurados o pares académicos que evaluaron y aprobaron el trabajo).
v Copéa del proyecto completo de investigacién,
v Dos resdmenes gjecutivos
v Dos copias del consentimiento informado (en espafiol y cuando (a investigacidn Lo amerite),
v Hejas de vida resumidas de los investigadores y coinvestigadores del proyecto.
v Consideraciones éticas segin resolucidn 8430 Ministerlo de Salud.
v Resultados de evaluacién por otros comités (si aplica).
- N
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4

El presente proyecto fue evaluado y aprobado por los siguientes miembros del Comité:
Amador Luis Roberto Departamento de Patologia
Duarte Gutiérrez Liz Marcela Asesora Juridica Facultad de Medicina

Guerrero Fonseca Carlos Arturo Departamento de Ciencias Fisiolégicas
Parra Pineda Mario Orlando Departamento de Obstetricia y Ginecologia

3, EL Comité considerd que el presente estudio:

2.Es vilido desde el punto vista ético. La investigacidn Involucra un riesgo igual al promedio para los sujetos
que participan en ella, La investigacion se ajusta a los esténdares de la buena prictica clinica,
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b. El Comité considera que las medidas que estin siendo tomadas para proteger a los sujetos humanos son
adecuadas.

4, El Comité informard Inmediatamente a las directivas institudionales:

2. Todo desacato de los Investigadores a Las solicitudes del Comizé,
b. Cualguier suspensiodn o terminacién de la aprobacién por parte del Comité,

5. El Comité informard Inmediatamente a las directivas, toda informacién que reciba acerca de:

a. Lesiones o dafios 3 sujetos humanes con motivo de su participacion en la investigacién Problemas
imprevistos que involucren riesgos para los sujetos u otras personas,
b. Cualquier cambio o modificacién a este proyecto que haya sido revisado y aprobado por este comité

6. Cuando el proyecto sea aprobado, serd por un periodo de un (1) afio a partir de la fecha de aprobacién.
7. El Investigador principal debers:

a. Informar de cualquier cambio que se propanga introducir en el proyecto. Estos cambios no podrin gjecutarse
sin |3 aprobacidn previa del COMITE DE ETICA DE LA FACULTAD DE MEDICINA) excepto cuando sean
necesarios para minimizar © suprimir un peligro inminente o un riesgo grave para los sujetos que participan
en la investigacidn,

b. Avisar de cualquier situacion imprevista que se considere implica algGn signo de riesgo para los sujetes o 1
comunidad o el medio en el cual se [leva a cabo el estudio.

¢ Informar de cualquier evento adverso serio de algln paciente, comunicando la situacion al secretario y al
presidente del Comité de Etica), de acuerdo con la normatividad que el INVIMA ha generado 3 este respecto.

4. Poner en conocimiento del comité toda informacién nueva importante respecto al estudio, que pueda afectar
La relacién riesgo/beneficio de los sujetos participantes.

. Comunicar cualquier decisién tomada por otros comités con respecto a {a investigacién que se lleva a cabo,
Informar de L2 terminacién prematura o suspensién del proyecto explicando las causas o razones.

. Presentar a este comité un informe cuando haya transcurrido un afo, contado 2 partir de la aprobacién del
proyecto, Los proyectos con duracién mayor 3 un 3fio, serdn reevaluados a partir del informe de avance
integrado. )

h. Todos los proyectos deben entregar al finalizar un informe final de derre del estudio, este cierre puede ser el

inferme final en formato completo o en formato de resumen de cierre de estudio, firmado por el investigador
responsable del estudio.
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SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL CANCER oLe,
SOLCA- Niicleo de Quito

Comité de Etica de Investigacién en Seres Humanos
Aprobacion MSP, Oficio N® MSP-VGVS-2017-00006-0, Encro 5, 2017

PEULONH
wCr0 e aUmD

Oficio N*30-2018 CEISH
Quito, 13 de abril de 2018

Doctor

Wilmer Tarupl
MEDICO INVESTIGADOR

De mi consideracion:

A través de! presente, el Comité de Efica de Investigacion en Seres Humanos SOLCA -
Nucieo de Quito le mforma que su trabajo de investigacion, titlade “Cancer gastrico en
Quito: analisis de las inequidades sociales en el periodo de 1986 - 2015." en sesidn
ordinana del 5 de abnl de 2018, se resolvié aprobar su trabajo, quedando pendiente &l anaisis
cualtativo, mismo que una vez que usted lo presenta, necesila hacemeos llegar los derechos
de auloria de la Universidad oe Colombia, en el cual usted esta vinculado como esludiante y
al mismo Siempo recomendamos eliminar del lexto, B pertenencia a [a Universidad
Tecnoligica Equinoccial,

La presente cartficacion tiene una duracion de un ano transcurrido, el cual se debera solicitar
una extensién conforme lo estipula el Reglamento del Comité de Etica de Investigacion en
Seres Humanos (CEISH) SCLCA - Quito vigente. En loda correspondencia con el CEISH
favor refenese al siguiente codigo de aprobacion: CEISHSOLCAQ.08S.17.014

El mvesligador es responsable de la veracdad y auloria del estudio, ademas de emitir
reportes de avance del mismo_y al final una copia de la publcacién del o los articulos
centificos derivados de esta investigacion.

Dr. Henr§ ;
Presidente ded Comité de Ftica de Investigacion en Seres Humanos
SOLCA - Nidleo de Quito

flaborado por Elizabeth Garcla R.
SECRETARSA DEL CEISH SOLCA NUCLED DE QUITO



F. Anexo: Consentimiento
iInformado

Este formulario esté dirigido a pacientes diagnosticados con cancer gastrico en la ciudad
de Quito y/o al familiar del paciente que haya estado al cuidado, invitados a patrticipar en
la investigacion: Cancer gastrico en Quito: analisis de las inequidades sociales en el
periodo de 1986 — 2015

Investigador: Wilmer Alexander Tarupi Montenegro
Institucion Responsable: Universidad Nacional de Colombia

Soy Wilmer Alexander Tarupi Montenegro, docente de la Universidad Tecnolégica
Equinoccial de Ecuador. Soy investigador y en este momento me encuentro estudiando el
doctorado en Salud Publica en la Universidad Nacional de Colombia. Nos encontramos
desarrollando una investigacién sobre las inequidades sociales en pacientes con cancer
gastrico en pacientes diagnosticados en Quito — Ecuador, ya que este es un hecho

frecuente en nuestro medio.

Esta es una invitacién para participar en la mencionada investigacion a través de una
entrevista. Tal vez, algunos de los términos que voy a exponerle no son comprensibles
para usted, asi que, por favor, pregunte si requiere alguna aclaracion. Si una vez leido este
documento usted todavia tiene inquietudes, puede preguntarme inmediatamente después
de terminar. Pero también, si estas inquietudes se mantienen durante su participacion en
la investigacién, podra consultarnos en cualquier momento en el correo electrénico o en el

namero telefénico que se encuentran al final de este documento.

El objetivo de este estudio es analizar las inequidades sociales en salud en pacientes con

cancer gastrico en la ciudad de Quito, a través del andlisis de informacion estadistica
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proporcionada por el Registro Nacional de Tumores y por el Instituto Nacional de
Estadisticas y Censos, asi como de narrativas sobre las experiencias de los pacientes y
sus familiares al interior del Sistema Nacional de Salud. Esta aproximacion permitira
profundizar en el conocimiento de las inequidades sociales y aportar con conocimiento
contextualizado para la construccion de politicas publicas que garanticen la equidad en

salud, teniendo en cuenta grupos vulnerables.

Estamos invitando a los/las pacientes con diagndstico de cancer gastrico y/o al familiar que
estuvo al cuidado del paciente, para hacer algunas entrevistas. Algunas de las preguntas
se refieren a sus vivencias o experiencias al momento de recibir el diagndstico y
tratamiento en el Sistema Nacional de Salud. Si bien la investigacién no traera ningdn
beneficio directo para usted, tenga en cuenta que su participacion sera de gran ayuda para
mejorar la atencion en salud y el acompafiamiento y cuidado al paciente con cancer
gastrico. Su experiencia es muy importante para la investigacion. También si usted decide
participar puede cambiar de opinién en cualquier etapa de la investigaciéon. Sin embargo,
recuerde, su participacion es muy importante para el desarrollo de la investigacion. En
cualquier momento, usted puede pedir al investigador aclaraciones acerca de su

participaciéon y / o de la entrevista.

Si acepta, debera participar a una o dos reuniones iniciales denominadas “de
familiarizacion previa”, y después de una entrevista en dos o tres sesiones que pueden
durar no méas de hora y media cada una. Estas entrevistas se podrian realizar en su casa
0 en otro lugar, de acuerdo con su conveniencia. Eso se podria definir de manera
concertada una vez usted, acepten mediante la firma de este documento, su participacion.
Las entrevistas seran grabadas y poco tiempo después, recibira una transcripcién con lo
gue fue grabado. Se utilizara un sistema de codigos para identificar su participaciéon y
mantener la confidencialidad de sus datos personales. Como esta investigacion no es algo
comun, es posible que algunas personas pregunten por sus respuestas. Pero tenga en
cuenta que existe total confidencialidad, pues no compartimos ninguna informacién y su
participacion se mantendra en el anonimato total. La informacién sobre usted y sus
respuestas, estaran por fuera del alcance de otras personas y Unicamente el investigador
tendréd acceso a ella y la utilizara exclusivamente con fines investigativos. La informacién

sobre su identidad tampoco se dara a conocer.
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Su entrevista sera identificada con un nidmero que sélo conoce el investigador. Si desea
gue su nombre o institucién aparezca en la publicacion del estudio, usted debe autorizarlo.
Los resultados de la entrevista seran compartidos con usted antes de ser puestos a
disposicién del publico. Recuerde gue nosotros no compartiremos ninguna informacién que
pueda ocasionar peligros fisicos y morales a usted o a su familia. Vamos a tener reuniones
con grupos de la comunidad, los cuales se daran a conocer con antelacién, para
proporcionar y discutir los resultados. Luego estos resultados se publicaran para que otras

personas, en otros lugares, puedan beneficiarse también de nuestra investigacion.

Si usted tiene preguntas puede hacerlas ahora o mas adelante comunicandose al teléfono:

0999587064 o, a las siguientes direcciones de correo electrénico: wtarupi@gmail.com /

watarupim@unal.edu.co

Participante numero

Fui invitado (a) a participar en esta investigacion sobre inequidades sociales en cancer
gastrico. Se me hainformado sobre los fines y las condiciones de la investigacion. Entiendo
gue voy a tener una entrevista en dos o tres sesiones y que no obtendré beneficios directos,
gue se respetaran mis derechos de participacion y si relso participar, tampoco se veran
afectados derechos ya adquiridos en salud. Ademas, he sido informada(o) sobre los datos
del investigador con quien me puedo comunicar al teléfono o correo electrénico, en
cualquier momento De otra parte, he leido (0 me han leido), la informacion aqui
presentada, tuve la oportunidad de preguntar sobre la investigacion y las actividades y mis
preguntas y preocupaciones fueron respondidas adecuadamente. Voluntariamente doy
consentimiento para participar en la investigacion y sé que puedo retirarme de ella en el

momento que desee sin hinguna consecuencia para mi.
Participante

Nombre y apellido:

Direccion:

Firma: Fecha:



mailto:wtarupi@gmail.com
mailto:watarupim@unal.edu.co
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Testigo 1

Nombre y apellido:

Direccion:

Firma:

Investigador

Nombre y apellido:

Direccion:

Fecha:

Firma:

Fecha:
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