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Resumen

Este articulo analiza las dificultades enfrentadas por los pacientes con cancer de pulmén y sus familiares
en su recorrido diagnéstico y terapéutico. Se trata de una investigacion cualitativa, con base en el método
de grupo focal, en el que participaron pacientes y familiares. De los didlogos de los participantes, destacan
dos categorias de anélisis: “inicio del recorrido y diagnéstico” y “en busca de tratamiento: barreras”. Se dis-
cute la dificultad de diagndstico causada por problemas de infraestructura de los servicios, por la escasez
de recur-sos financieros de los pacientes, por la inadecuacion de la red de salud publica y por la falta de
preparacion profesional. Tras el diagnostico, tiene lugar el recorrido en busca del tratamiento y las barreras
financieras, geogréaficas, estructurales y de proceso de trabajo en la salud publica. Los resultados muestran
gue pacientes de municipios pequefos o de la zona rural se enfrentan a mas dificultades para acceder a los
servicios. Se con—cluye que el recorrido asistencial, en el sector publico, esta perjudicado por desigualdades
y vulnerabilidades en salud que se reflejan en dificultad de acceso y retraso en el diagnéstico y tratamiento
de la enfermedad.

Palabras clave: Disparidades en los niveles de salud. Neoplasias pulmonares. Enfermedad crénica.
Acceso a los servicios de salud. Salud publica.

Resumo

Percurso assistencial de pacientes convivendo com cancer de pulmao

Este artigo analisa dificuldades enfrentadas por pacientes com cancer de pulmao e familiares em seu
itinerario diagnéstico e terapéutico. Trata-se de pesquisa qualitativa, baseada no método de grupo focal,
de que participaram pacientes e familiares. Das falas dos participantes, destacam-se duas categorias de
andlise: “inicio do percurso e diagnéstico” e “em busca do tratamento: barreiras”. Discute-se a dificuldade
de diagnéstico causada por problemas de infraestrutura dos servicos, pela escassez de recursos finan-
ceiros dos pacientes, pela inadequacdo da rede de salde publica e pelo despreparo profissional. Apés
o diagnostico, apresenta-se o percurso em busca do tratamento e as barreiras financeiras, geograficas,
estruturais e de processo de trabalho na satde publica. Resultados mostram que pacientes de pequenos
municipios ou da zona rural se deparam com mais dificuldades para acessar os servicos. Conclui-se que o
percurso assistencial, no setor publico, é prejudicado por desigualdades e vulnerabilidades em satde que
se refletem em dificuldade de acesso e demora no diagndstico e tratamento da doenca.
Palavras-chave: Disparidades nos niveis de satde. Neoplasias pulmonares. Doenca cronica. Acesso
aos servicos de salde. Saude publica.

Abstract

Care pathway of patients living with lung cancer

This article analyzes the feelings and difficulties of lung cancer patients and their families regarding
diagnostic and therapeutic itineraries. This is qualitative research with focus group of patient/family
dyads. Two categories of analysis stood out: ‘Pathway start and Diagnosis’ and ‘In search of treatment:
barriers’. The difficulty of diagnosis is discussed due to the lack of infrastructure of services, scarce financial
resources of patients, inadequate public health network and unpreparedness for diagnosis. After diagnosis,
we present the path in search of treatment and the financial, geographical, structural and work process
barriers in public health. Patients in small municipalities or rural areas face more difficulties in accessing
health services. We conclud that the care pathway in the public sector is influenced by health inequalities
and vulnerabilities, reflecting less access to services and delayed diagnosis and treatment of the disease.
Keywords: Health status disparities. Lung neoplasms. Chronic disease. Health services accessibility.
Public health.
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Los pacientes con cancer de pulmén tienen una
alta tasa de mortalidad®. El retraso en el diagnds-
tico es uno de los desafios a los que se enfrenta
Brasil2. Ademas, las desigualdades en el acceso al
diagnéstico y a la terapia entre el sistema publico y
el privado son notables?. Las desigualdades regio-
nales brasilefias generan diferencias en el acceso
a los servicios para un diagnéstico oportuno y un
tratamiento adecuado®. Asi el camino recorrido en
busca de tratamiento estd marcado por barreras
que comienzan incluso antes del diagnéstico®.

Aunque se reconocen los esfuerzos para forta-
lecer la red de atencién oncolégica, siguen prevale-
ciendo barreras geograficas, econémicas y sociales.
Para hacer frente a estas barreras, se deben pla-
nificar estrategias que proporcionen acceso opor-
tuno y atencion integral ¢. Ante esta realidad, este
estudio se basé en la pregunta: ;De qué manera la
persona con cancer de pulmén y su familia experi-
mentan el recorrido diagnéstico y terapéutico?

Comprender cdmo se viven estos itinerarios
y los sentimientos experimentados nos permite
detallar los eventos y actitudes centrados en el
mantenimiento de la vida, lo que contribuye a un
cuidado de salud coherente con la realidad de las
personas con cancer’. En este contexto, este arti-
culo estimula la reflexién bioética sobre las des-
igualdades y vulnerabilidades en materia de salud,
con énfasis en el recorrido asistencial en el sistema
publico de salud, en la organizacién del cuidado y
en las practicas oncoldgicas. El objetivo es com-
prender los sentimientos y dificultades que expe-
rimentan los pacientes con cancer de pulmény su
familia en el itinerario diagnoéstico y terapéutico.

Método

Para comprender los sentimientos y dificultades
en el itinerario diagnostico y terapéutico, es decir,
en el recorrido asistencial, se escuché a personas
con cancer de pulmoén y a los familiares que los
cuidaban. Optamos por el método de investigacién
cualitativo, dialéctico, descriptivo-exploratorio®.
Participaron en el estudio pacientes asistidos en
un hospital de referencia ubicado en el norte de
Minas Gerais, Brasil, acompanados de cuidadores/
familiares. Los datos se recopilaron en el 2018.

Se incluy6 a pacientes con cancer de pulmoén,
mayores de 18 anos, de ambos sexos y con cual-
quier grado de escolaridad, y sus acompafnantes

familiares (cuidadores). Se excluyeron a los pacien-
tes sin condiciones fisicas para participar en la
investigaciéon. Se invité a personas domiciliadas
en la ciudad sede del hospital (ciudad polo de la
region norte de Minas Gerais, con cerca de 405.000
habitantes) y a residentes de pequefios municipios
de la zona rural de la region norte de Minas Gerais.
Todos los pacientes fueron asistidos en el hospital
de referencia por el Sistema Unico de Salud (SUS).

La invitacion fue realizada por uno de los investi-
gadores, médico de los pacientes. Todos los invitados
aceptaron participar en el estudio. La muestra fue
intencional (no probabilistica), y el nimero de parti-
cipantes (n=10) siguid lo que recomienda la literatura
para grupos focales, entre 6 y 15, para permitir un
compromiso efectivo en las discusiones. Se adopté
la técnica del grupo focal debido a su potencial para
investigar temas de naturaleza intima, tales como
las experiencias personales respecto al diagnéstico
y tratamiento del cancer de pulmén’.

Como punto de partida, se solicité: “Hable de
sus experiencias, desde la sospecha de la enfer-
medad hasta el tratamiento”. Se formularon nue-
vas preguntas a lo largo de la reunién, con base
en el relato de los participantes, manteniendo la
atencioén en el recorrido asistencial, del itinerario
diagnéstico al terapéutico. Los investigadores no
interfirieron en los conceptos preestablecidos.
Para ello, se usaron las preguntas “;Cémo fue eso
para usted?”, “; Podria explicar mas al respecto?”.

El grupo focal duré unos 90 minutos, en una sala
preparada para albergar técnicas de grupo °. Cada
paciente y familiar firmoé el formulario de consenti-
miento libre e informado y autorizé la grabaciéon de
los discursos. La busqueda de informacion se realizé
hasta la repeticion de los datos, como propone el
andlisis del discurso *. También se tuvo en cuenta el
contexto de la produccién del discurso, registrado
en el diario de campo, asi como las condiciones his-
toricas y materiales del escenario estudiado®*.

Resultados y discusion

Se formé un grupo focal con cinco diadas
paciente-cuidador. Se conté con la participacién
tanto de residentes del municipio sede del hospital
como de residentes de municipios pequeios de la
zona rural. Esta variedad de lugares de residencia
ayudé a explotar las desigualdades y vulnerabilida-
des relativas a los territorios geograficos.
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Las preguntas acerca del itinerario terapéutico
nos permitieron reflexionar sobre el acceso a los ser-
vicios, la resolucion del cuidado y los saberes popu-
lares de los usuarios del SUS. El itinerario describe el
recorrido en la red de atencién, la definicién del diag-
noéstico y todo lo que se relaciona con la enferme-
dad 2. Desde esta perspectiva, destacaron dos cate-
gorias analiticas en los discursos: “inicio del recorrido
y diagnostico” y “en busca del tratamiento: barreras”,
con sus respectivas subcategorias (Cuadro 1).

Cuadro 1. Categorias analiticas y sus respectivas
subcategorias

- Sensaciones y sufrimientos
manifestados por signos y

Inicio del recorrido ,
Y sintomas de la enfermedad

Clegnsee - En busca del diagnéstico
- Por fin, el diagnéstico
En busca de - Barr(-}*r?s financieras y
. geograficas
tratamiento:
- Barreras estructurales y de
barreras

proceso de trabajo en el SUS

Inicio del recorrido y diagnéstico

Esta categoria describe el inicio del recorrido
asistencial tras la aparicién de signos o sintomas de
la enfermedad. Los entrevistados hablan del retraso
y de la insuficiente preparacion de los profesionales
para diagnosticar una enfermedad tan compleja,
la falta de infraestructura de los servicios y de recur-
sos financieros de los familiares y la insuficiencia de
la red de servicios ante la gravedad de la patologia.
Esta categoria también presenta los sufrimientos
que impregnaron la trayectoria del diagnéstico.

Sensaciones y sufrimientos manifestados

por signos y sintomas de la enfermedad
Esta subcategoria presenta las experiencias
relacionadas con los sintomas o signos de enfer-
medad corporal anteriores al diagnéstico. Hubo
consenso en cuanto a la aparicion de tos insistente:
“Tosia dia y noche, y (...) la tos fue empeorando”
(E1). La tos era tan fuerte que “me sentia muy mal
y me entraban ganas de vomitar” (E2); “tosiendo,
y me faltaba el aire” (E3). Se les recetaron medica-
mentos: “me receté un remedio para la tos” (E4),
pero la percepcion es de que “el organismo se acos-
tumbrd al medicamento” (E2). Ademas de la tos,
hay relatos de dolor en el cuerpo, fatiga y una sensa-
cién de desesperacion: “dolores en el cuerpo al final

del dia” (E1); “(...) comenzd asi, me cansaba, cami-
naba un poquito y me cansaba” (E2); “(...) estaba
desesperado, era un nerviosismo terrible” (E5).

Los cambios en la rutina, desencadenados por
la enfermedad, pueden conducir a crisis depresivas,
inseguridad, miedo a la muerte, abandono o cambio
de empleo, que pueden acarrear pérdidas financie-
ras, asi como otras preocupaciones y disfunciones
emocionales®®, Los sintomas como fatiga, apatia y
lentitud psicomotora también estan relacionados
con el cancer de pulmén®. Desde esta perspectiva,
se refuerza la importancia de que el profesional desa-
rrolle una escucha cualificada y tenga en cuenta las
quejas del paciente para llegar al diagnéstico lo antes
posible, minimizando el sufrimiento de este itinerario.

En busca del diagnoéstico

Esta subcategoria describe las experiencias en
busca del diagnoéstico. El cuerpo se expresa cada
vez mas, y el paciente busca consultas especiali-
zadas. El reconocimiento de los signos y sintomas
de la enfermedad para el diagnéstico de cancer
de pulmoén fue lento para todos los participantes,
que senalan deficiencias en los servicios de salud,
en los diferentes niveles de atencién: “Fui a algunos
centros de salud y fui a un hospital. (...) Me dieron
muchos corticoides y mi situacion estaba empeo-
rando (...) Y siempre buscando médicos (...) solo que
ninguno me pidid un examen. Y mi situacion se fue
agravando” (E1). El sentimiento es de inseguridad:
“Porque estoy en la oscuridad. (...) Necesitas un
diagndstico para conducir el tratamiento” (E1).

Otro estudio informa que, en la fase inicial de una
consulta médica, es comun que no se dé oportunidad
al paciente de expresarse abiertamente *°. Los profe-
sionales a menudo limitan la cantidad de informacién
solicitada y adoptan preguntas cerradas, que contro-
lan el discurso del paciente. Asi, el médico no logra
identificar todas las preocupaciones del paciente.
Pues no basta con reunir quejas, también es necesa-
rio comprender las perspectivas sobre la enfermedad
y los sentimientos a que da lugar .

En vista del agravamiento de la condicién de
salud, se comienzan a solicitar pruebas, pero las
dificultades del recorrido asistencial persisten:
“estaba andando mucho, te mandan de un lado a
otro, asi es, ;verdad? A veces, pedia una cita, y me
decian: no es aqur, es all” (E4); “ime estaban coci-
nando a fuego lento!” (E1). Por lo tanto, se puede
inferir que hay fallos de comunicacién en la red de
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servicio, ya que los pacientes no tienen informacion
basica, como la direccién correcta para someterse a
los exdmenes necesarios.

También se debe tener en cuenta la fragmen-
tacion de la red del SUS, que crea dificultades de
acceso, baja calidad de los servicios, uso inadecuado
de los recursos, costos sobrefacturados e insatisfac-
cion de los usuarios. La fragmentacion se debe a la
falta de coordinacién entre los distintos niveles y
lugares de atencion de la red. Para quienes utilizan
el sistema de salud, la fragmentacion se percibe en
la falta de acceso, en la discontinuidad de la aten-
ciény laincongruencia entre los servicios y las nece-
sidades de los pacientes *.

Asi los pacientes peregrinan por los servicios en
busca de un diagnéstico. Hay relatos de busqueda
de consultas y exdamenes en el servicio privado como
forma de agilizar el proceso ante la falta de especia-
listas y la lentitud burocratica en la red publica: “[el
médico me] derivo pronto a un neumdlogo, pero ya
me advirtié que alli no habia (...). Gastamos mucho
(...). En taxi y también pagando el examen” (E4); “todo
el mundo estd recurriendo al servicio privado” (E1).

De acuerdo con la Politica Nacional de
Humanizacioén, la acogida de los ciudadanos, con res-
pecto a sus derechos y necesidades de salud, deberia
garantizarse de forma igualitaria. Segln esta politica,
la acogida es esencial para garantizar el acceso a
los servicios, que a su vez deben ser resolutivos .
Sin embargo, en las ciudades pequenas, los usuarios
se enfrentan a dificultades para acceder a la salud.
Por esta razén, la Organizaciéon Mundial de la Salud
recomienda la implantacion de politicas para fijar
a los profesionales en las zonas rurales 8. En Brasil,
el Consejo Federal de Medicina, en la investigacion
Demografia Médica, mostré la desigualdad entre
macrorregiones brasilefas, con resultados desfavora-
bles para municipios pequenos?’. Se han propuesto
programas de interiorizacion, como el programa Mas
Médicos, y es importante evaluar sus contribuciones
para reducir las disparidades regionales?.

Los equipos averiados también justifican la
demanda hacia el sector privado para realizar los
examenes solicitados en la red publica. Aun con
respecto a los exdmenes, los pacientes relatan que
la Secretaria Municipal de Salud no les devuelve los
ejemplares originales: “; Por qué me devolvid la copia
del examen? Y no la agendo [la cita)]. Recurrimos al
servicio privado (...) para mostrarle al médico” (E2).
Esto es un fallo en la estructura de los servicios,

ya que, segln los principios éticos y derechos legal-
mente establecidos en Brasil, el registro clinico per-
tenece al paciente.

En la peregrinacion en busca de diagndstico,
los pacientes también trataron de consultar a especia-
listas de la iniciativa privada, como gastroenterélogos:
“no sabia ni qué era en el pulmdn” (E1). Sin embargo,
las consultas privadas a menudo se resumen a rece-
tas y derivaciones: “Por cada situacion que yo decia,
que sentia dolores o que estaba débil, me recetaba
un medicamento. (...) Me fui alli muy triste, porque
no me pidic ningtin examen. (...) Fui directamente a la
farmacia (...) me derivé al cardidlogo” (E1).

El discurso se refiere a la medicalizacion excesiva
e innecesaria, que la prevencién cuaternaria busca
combatir. La prevencién cuaternaria requiere trans-
parencia y andlisis de lo que se debe o no indicar,
asi como la capacidad de resistir a presiones en el
campo de las emociones y de los intereses econémi-
cos que conducen al riesgo de la sobremedicacion?.
Un participante sefala un fallo en la acogida, lo que
sugiriere la necesidad de invertir en formacién huma-
nistica para desarrollar las habilidades y competen-
cias de los profesionales en el rea relacional y comu-
nicacional: “llegué alli exponiéndolo todo (...). ;Y viene
a decirme que soy ansioso? (...) Hay momentos en la
vida en que estamos ansiosos, precisamente por la
falta de salud (...) [y] atencién de los médicos” (E1).

La comunicacién es una actividad humana
basica. A partir de la comunicacioén, se legitiman las
relaciones sociales. Se trata de un proceso que crea
y recrea informacion, transmitida verbalmente o no.
Por medio de la comunicacién, uno puede entender
al otro en sus sentimientos y emociones, temores
y angustias ?2. Sin embargo, uno de los participan-
tes destaca fallos en el suministro de informacién
esencial, como orientaciones sobre como acceder
a los medicamentos: “Y nos receté unos reme-
dios carisimos para nosotros. (...) Yo le dije: “Oiga,
doctor, estos remedios he oido que los da el SUS”.
[A lo que el profesional responde:] “No, ellos son
muy estrictos. Nosotros hacemos el papel, va y
vuelve, va y vuelve, ni si me pagan lo hago™ (E2).
El relato es de uno de los pacientes que viven en
la zona rural, que suelen ser los que mas necesitan
informacion basica sobre el acceso a la salud ¥’.

Por fin, el diagndstico
Esta subcategoria retrata el tan esperado,
aunque triste, diagnéstico. La busqueda termina,
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pero la trayectoria es larga, sufrida, y genera ansie-
dad: “jEstaba muy nervioso! Le dije: “Oiga, doctor,
no hace falta que me engarie” (E5); “queria el diag-
néstico anticipado, y el doctor no podia ddrmelo”
(E4). En esta etapa, los pacientes reconocen que
ha llegado el momento de iniciar el tratamiento:
“Me senté alll, me desahogué, llorando. Pero,
aun asi, ante aquella situacion, me alegré. (...)
Bueno, ya he llegado al punto, por dénde empezar,
qué médico buscaré, qué especialista” (E1).

El diagnéstico sorprende, pero la larga peregri-
nacioén le parece preparar y fortalecer al paciente
para recibir la noticia: “Cuando me hablé de la
enfermedad (...) parece que el suelo desaparecio
bajo mis pies. Ya estdbamos casi seguros, [por]
que los médicos decian (...) “vamos a hacer mds
exdmenes, vamos a profundizar los exdmenes”
(E4). Ademas del tiempo de convivencia con los
sintomas, destacan, en el recorrido hasta el diag-
nostico, la medicaciéon excesiva, las consultas con
especialistas y la dificil peregrinacién por los servi-
cios: “habia estado tomando medicamentos caros
y consultando a varios médicos. (...) me imaginaba
[que era cancer], porque ni me asusté” (E2).

Los diagndsticos tardios, la baja frecuencia de
pacientes que reciben terapia con intencion cura-
tiva y el tratamiento inadecuado reflejan el retraso
significativo y la ineficiencia del proceso de diagnés-
tico en el sistema publico de salud2. Cuando llega, el
diagnéstico les causa dafios emocionales: “senti un
desgaste psicoldgico, emocional ” (E1). Entre lineas,
se nota la resistencia en pronunciar la palabra “can-
cer”: “scomo se dice, gente? Que es del pulmon...
(...) Las palabras se me van” (E1); “cuando llegaron
aquellas palabras...” (E4); “ya lo tenia en mi pensa-
miento, que yo ya tenia ese problema” (E3).

Las personas se refieren al cancer como
“esa enfermedad”, “enfermedad” o “problema”,
lo que muestra el estigma que aln rodea el tema,
probablemente debido a una alta mortalidad. Segin
la literatura, la ansiedad, el miedo a la muerte,
la incertidumbre sobre la cura o la mejora del estado
de salud son sentimientos constantes en el proceso
de diagndstico y tratamiento del cancer, especial-
mente en la etapa terminal Z. El paciente comienza
a percibir la muerte mucho mas cerca, porque,
en una vision generalista y pesimista de la sociedad,
la cura se considera rara y dificil de alcanzar %.

El diagnéstico de cancer, el complejo trata-
miento y los desafios de supervivencia intensifican
los sintomas psicolégicos y dificultan la adaptaciéon

de los pacientes a la enfermedad %. Desde esta pers-
pectiva, la esperanza es el factor psicolégico mas
importante después de la confirmacién del diagnés-
tico. Se trata del sentimiento que mas contribuye al
mantenimiento de la calidad de vida y que puede
ser alentado por los profesionales?. Los familiares,
que se convierten en cuidadores, suelen presentar
esperanza en un nivel inferior, debido a la presion
de los cuidados diarios?. Por lo tanto, también es
necesario priorizar las intervenciones que eviten la
desesperanza entre los cuidadores %.

Comunicar el diagnéstico es una tarea dificil.
El momento es delicado y requiere habilidades de
comunicacion: “La médica temblaba, habia dos
médicos para hablar conmigo. El dia anterior, ya lo
sabian y no tuvieron valor para decirmelo. Luego
llamé a mi marido y nos invité a pasar a una habi-
tacion privada en el hospital. Y fue medio dificil,
aunque los médicos estdn bien preparados” (E1).

La letalidad del cancer de pulmén, en general
con el diagnéstico tardio, suscita sentimientos de
impotencia y fracaso. En otro estudio con pacien-
tes oncolégicos, hubo consenso sobre la importan-
cia de la comunicacion, que puede aliviar los sinto-
mas, disminuir la angustia y aportar tranquilidad,
consuelo y equilibrio a los pacientes. En cambio,
una comunicacién inadecuada suscita angustia,
miedo y ansiedad. Por lo tanto, los profesionales
deben posicionarse adecuadamente ante el dolor
de los pacientes y familiares %.

Las dificultades de comunicaciéon son comunes
cuando se trata de temas relacionados con la enfer-
medad y la muerte. Para referirse a estas dificultades,
se solia utilizar el término “malas noticias”: cualquier
informacién que afecte de manera radical y defini-
tiva la perspectiva del futuro de quien la recibe?.
Mas recientemente, sin embargo, el término ha sido
reemplazado por “noticias dificiles”: informacion
que, directa o indirectamente, tiene un resultado
negativo en la vida de los pacientes y familiares .

En el caso del cancer, se observa que, ademas del
estigma que conlleva la palabra, existen limitaciones
de los profesionales en cuanto a la preparacion para
comunicar el diagnéstico . Por esta razon, se han
desarrollado protocolos de transmision de noticias
dificiles*. Tales protocolos sefialan que el profesio-
nal debe tener en cuenta el grado de impacto sobre
el bienestar del paciente, desde un punto de vista
emocional, fisico y social. Por lo tanto, debe haber
flexibilidad al revelar la verdad, dependiendo de qué
y cuanto desea saber cada uno®.
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En busca de tratamiento: barreras

Esta categoria describe el recorrido del trata-
miento y las dificultades experimentadas. Al igual
que con el diagnéstico, los participantes también
reportan barreras en el tratamiento (financieras,
geogréficas, estructurales) generadas por problemas
en el proceso de trabajo y por la fragmentacion de la
red del SUS. Uno de los entrevistados dice: “Fue muy
dificil llegar aqui. Hoy uno tiene [tengo] mds expe-
riencia (...). Ya sabe [sé] buscarla [atencion]. Pero allf
en mi ciudad es muy mala” (E2).

En la etapa del tratamiento también parece
haber fallos de comunicacion para informar los
derechos de los pacientes. El aprendizaje de los
participantes se desarrollé en un recorrido largo y
sufrido, lleno de dificultades. Cabe destacar, a este
respecto, que la Ordenanza Ministerial 876/2013 %
determina en su articulo 3.° el plazo de 60 dias,
contados a partir del diagnéstico y registro en
los registros clinicos para iniciar el tratamiento
oncolégico, ya sea en las modalidades quirdrgica,
quimioterapica o radioterapica en el SUS*,

Barreras financieras y geogrdficas

Una de las dificultades para buscar tratamiento
es el desplazamiento de la zona rural y de otros
municipios a los servicios de salud, una ardua
jornada, vinculada a grandes gastos. Incluso si la
quimioterapia esta completamente cubierta por el
SUS, hay costos de transporte significativos: “hay
momentos en los que no podemos comprar nada,
porque el dinero se gasta todo en el camino” (E4).
Otro gasto se refiere a la alimentacion prescrita,
como leche especial para controlar el bajo peso
y fortalecer el organismo para soportar los fuer-
tes medicamentos: “la médica envié un informe,
la secretaria me dio dos latitas. (...) se gastan diez
latas al mes” (E4).

Las desigualdades sociales y econémicas exa-
cerban las disparidades en el tratamiento y en el
acceso a los cuidados. Hay una clara relacion entre
un nivel socioeconémico mas bajo y una menor
probabilidad de recibir tratamiento para el cancer
de pulmon, y es importante que los estudios cua-
litativos exploren las razones de esta correlacién,
por lo tanto, la desigualdad interfiere en la sobre-
vida del paciente 34,

Las barreras geograficos se destacan en los
relatos de los pacientes de la zona rural, donde la
desinformacién parece ser mayor. Los pacientes

y familiares no sabian que el municipio ofrece un
vehiculo para trasladar a los usuarios al hospital de
referencia: “vivimos en el campo, estamos aislados
de todo. Después nos enteramos de que hay un vehi-
culo disponible para el paciente de oncologia” (E4).

La falta de informacién sobre cémo funciona la
red del SUS puede deberse a la escasez de servicios
de salud en algunos municipios. Un estudio reali-
zado en Rio Grande do Norte, Brasil, constaté pecu-
liaridades desafiantes y falta de unidades basicas de
salud en pequefos municipios en la zona rural del
estado. Hay lugares completamente cubiertos por la
Estrategia de Salud Familiar, pero con desasistencia
a los usuarios debido a la rotacién de los equipos.
Por lo tanto, existen brechas asistenciales en ciuda-
des mas lejanas ¥, lo que dificulta la obtencién de
informacién adecuada sobre el funcionamiento de
los servicios oncolégicos del SUS.

En la zona rural “es muy complicado, porque
mi casa queda a siete kildmetros de la parada del
autobus. De la parada del autobus a la ciudad son
77 km. (...) si pagas una moto, te cuesta un tanto.
Si pagas un autobus, otro tanto. Bajas del auto-
bus, pagas otra moto para ir a la casa de mi her-
mana. Es dificil. Cuanto mds [para] alguien que a
menudo no estd bien” (E2). En el mismo sentido,
otro paciente relata: “Tenemos este beneficio del
transporte de la Secretaria, pero para llegar alli
pago 40 reales en taxi. Cuarenta para llegar a la
ciudad y cuarenta para volver a casa” (E4).

Ademas de los costos, el tiempo es otro factor
sefalado por los participantes: “Nos levantamos
(...) a las cuatro de la mariana para llegar all” (E4).
Y las dificultades se vuelven alin més duro cuando
llueve: “el automavil no llega a la puerta, se atasca
en el barro. Tenemos que andar un trecho a pie”
(E4). Por ultimo, esta la complicada burocracia
en los tramites de examen: “;Tiene que protocoli-
zarlo! Asi se gasta una semana, como uno vive en
el campo. Pide los otros [examenes] (...), y entonces
todo son gastos” (E2).

Los resultados del presente estudio estan en
linea con la literatura, que también sefala dificul-
tades para el desplazamiento desde el domicilio
hasta al servicio especializado, largos periodos de
ausencia del hogar, dificultades financieras, miedo
a lo desconocido e inseguridad, falta de informacién
sobre el cuadro clinico y los cambios en los habitos
de vida como resultado del tratamiento .

Es importante comprender las demandas de
salud de los diferentes grupos sociales en diferentes
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territorios. La salud de los usuarios de la zona rural
deberia evaluarse de manera mas amplia, mas alla
de la enfermedad. Entre los desafios de las politi-
cas publicas, figuran: mejorar la calidad de vida de
los residentes de zonas remotas, mediante la oferta
de servicios y generacion de ingresos, impulsar la
educacioén y proporcionar condiciones adecuadas de
vivienda y saneamiento basico. Todos estos desafios
determinan el acceso a los servicios de salud®’.

Barreras estructurales y de proceso de
trabajo en el SUS

Los discursos también revelan fragilidades estruc-
turales y en el proceso de trabajo en la red del SUS.
Como ya se ha mencionado, las deficiencias del sis-
tema han llevado incluso a los pacientes a recurrir a
la salud privada. Un ejemplo de problema de infraes-
tructura son los equipos averiados: “las tomografias
(...), mdquina rota. (...) la centellografia, tuve que
pagar la privada. Cada tres meses tenemos que
hacer los examenes. Y cuando el médico los pide (...)
no hay aparato” (E1). A veces también faltan medi-
camentos: “Entonces tienes que esperar, volver atrds
o, sino, es al dia siguiente” (E1).

Otro estudio demostré que se tarda mucho en
derivar al paciente al sector especializado, lo que a
menudo conduce a la falta de tratamiento del can-
cer®, Los sistemas fragmentados se organizan por
centros de atencién aislados, en detrimento de la
asistencia continua a la salud de las personas. Asi,
la atencién primaria no tiene una comunicacién
fluida con la atencién secundaria y, por consiguiente,
estos dos niveles tampoco se comunican con el nivel
terciario ni con los centros de apoyo del sistema.
Como resultado de esta fragmentacion, la atencién
primaria de la salud no cumple el papel que deberia
cumplir, de centro coordinador del cuidado®.

La solicitud de exdamenes es frecuente y amplia
la barrera: “[para quienes] viven de salario, jcuatro
tomografias a la vez es demasiado! Fui a hablar con
uno y con otro, escribi el nombre de las personas,
hasta que logramos hacerlo. Entonces el médico dijo:
‘Si, pero tenia que haberlo hecho en aquella fecha,
ahora no se puede evaluar de manera adecuada”
(E2). EI SUS no ofrece condiciones estructurales para
el tratamiento integral, exdmenes y otros recursos
necesarios. La falta de integracion retrasa los exame-
nes, lo que hace necesario nuevas solicitudes para
evaluar el cuadro actual del paciente. Esta fragmen-
tacion se pone de relieve en otro estudio, que sefala

el acceso a servicios de mediana complejidad como
uno de los desafios para lograr la integralidad de la
asistencia“°. Para superar este obstaculo, no basta
con informatizar los servicios de manera aislada.
Es necesario proponer acciones articuladas en la
salud, organizar los servicios y sus procesos de tra-
bajo en los diferentes niveles del SUS*.

Aun con respecto a las barreras de acceso, las
municipalidades no autorizan todos los exdmenes,
porque agotan su cuota mensual: “no hay aquella
cuota, porque la cuota ha terminado ahora” (E4).
Con este limite mensual, los pacientes terminan por
recurrir al servicio privado incluso para los exame-
nes simples, como los de sangre: “manana pasas
por la oncologia, tienes que hacer el examen de san-
gre hoy. Ninguna de las veces que voy, hay cuota”
(E4). “En mi ciudad, se agenda una vez al mes para
el mes entero (...) quien quiere, va alli'y paga” (E2).

Se debe reflexionar sobre la compleja regula-
cién del SUS, que no se limita a la incorporacion
tecnologica de la informatizacion y de centros de
hospitalizacién, consultas y exdmenes. La regula-
cion implica a los gestores, prestadores de servi-
cios y usuarios, con diferentes intereses, y trata de
las acciones que hacen posible el acceso a la asis-
tencia, con miras a su integridad y resolutividad 4.

Otro punto destacado en los discursos fue la
deficiencia de la estructura fisica del hospital:
“alli no hay lugar para el acompariante. (...) tiene
que estar saliendo y entrando, porque alli, de pie
[no es bueno permanecer alli]” (E1); “estds muy
apurada y tienes que tener a un acomparnante (...)
ir al bano solo cuando estds tomando remedios,
te mareas” (E4). Los acompafantes llegan al punto
de llevarse taburetes de casa, lo que va en contra
de la Politica Nacional de Humanizacién con res-
pecto a las condiciones del entorno. Los servicios
del SUS deben proporcionar espacios saludables
que acojan con comodidad y privacidad Y.

Otro problema se refiere a las colas. Hay relatos,
incluso entre los pacientes que viven en el munici-
pio del hospital, sobre la necesidad de despertarse
muy temprano para lograr la atencion: “Hay que
despertarse a las cuatro de la mahana. si no llegas
temprano, no consigues hacerlo ese mismo dia.
Entonces queda para el dia siguiente. Y es muy
dificil para quienes vienen de lejos” (E1). Para los
pacientes de la zona rural o de otros municipios,
se afade la dificultad de planear su estancia en la
ciudad, con mas gastos: “Si la consulta es manana,
dormimos aqui, vamos alli a las cinco de la mahana
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para formar cola” (E4). Hay usuarios que pasan el
dia en el hospital para la consulta y la quimioterapia:
“iLlegar a las cinco de la manana, para luego salir a
las cinco, seis de la tarde! ;Por qué? (...) Es el desor-
den, ;no?, porque hay mucha gente alli”.

Por lo tanto, se observa que el acceso a los ser-
vicios de salud es desigual, y mas dificil para los
residentes de las zonas rurales, debido a una mayor
vulnerabilidad social, sumada a dificultades, como
la del desplazamiento . Sin embargo, la Ordenanza
Ministerial 4.279/20104 establece directrices para
la organizacion de la Red de Atencién a la Salud en
funcion de la diversidad de contextos regionales
y socioeconémicos y de las demandas en salud.
Para el pleno acceso, no puede haber barreras geo-
graficas, financieras, organizacionales, sociocultura-
les, étnicas o de género.

El acceso se puede analizar por la disponibili-
dad (atencion al usuario), por la comodidad (espera
por la atencién, conveniencia de los horarios, facili-
dad para agendar las citas y en el contacto con los
profesionales, comodidad de los entornos) y por
la aceptabilidad (satisfaccion en cuanto al lugar,
servicio, atencion y profesionales). Por lo tanto,
la disponibilidad de recursos, humanos vy fisicos,
es un factor importante para que la Red de Atencién
a la Salud“? haga viable el acceso a los servicios.

Por lo tanto, sin dejar de reconocer los avances del
SUS, en un pais con heterogeneidad y desigualdades
muy marcadas, alin es necesario organizarlo como se
propone en la legislaciéon. Aln no se ha superado la
fragmentacion, y el sistema ha seguido una direcciéon
diferente de la recomendada inicialmente en la Carta
Magna. Asumir esto es importante para corregir los
rumbos®. Cabe sefalar, aun, que el contexto actual
de crisis politica, con constantes amenazas de des-
monte del Estado y de derechos sociales constitucio-
nales, socava la lucha contra las desigualdades*.

Asi pues, se constata la necesidad de intro-
ducir cambios en favor de respuestas efectivas,
eficientes y seguras, con el desarrollo de mode-
los de atencién tanto para las condiciones agudas
como para las crénicas. Este punto es importante,
va que los sistemas de salud se han desarrollado
con un mayor énfasis en las condiciones y even-
tos agudos. Cuando se rompe la coherencia entre
la situacidon de salud y el sistema de atencioén, se
instala una crisis que también ha ocurrido en otros
paises cuyos sistemas se centran principalmente
en enfermedades y eventos agudos o en la agudi-
zacion de enfermedades cronicas®.

La escasez de recursos en la salud publica
requiere una distribucion equitativa, que contemple
a las poblaciones vulnerables. Una amplia discusion,
que favorezca el control social, debe tener lugar en
el ambito de los consejos municipales de salud .
También es necesario que la poblacién exija que el
Estado cumpla su funcién de proteccion, ampa-
rando a los ciudadanos en situaciones adversas®.
Como seiala la Declaracion Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos, la salud es un derecho fun-
damental de todos, en cualquier nivel social o eco-
némico que se encuentren“®. Asi las poblaciones en
situacion de vulnerabilidad social necesitan tener
sus derechos asegurados por el Estado a lo largo
del recorrido del itinerario terapéutico oncolégico,
gue se inicia incluso antes del diagndstico*.

Una posible limitacién de los resultados aqui
presentados es el sesgo de la memoria, ya que la
mencionada lentitud entre la blsqueda del diag-
nostico y el inicio del tratamiento puede haber lle-
vado a los participantes a olvidar los detalles de su
itinerario. Sin embargo, para prevenir o minimizar
el problema, se les invit6 a participar en el grupo
focal, ademas de los pacientes, a un familiar o cui-
dador. Cabe sefalar que no se abordaron otros
factores que podrian favorecer la comprension del
tema, como la red social y las relaciones de cui-
dado. A pesar de ello, se cree que los itinerarios
terapéuticos aqui reportados pueden parecerse a
los de muchos otros pacientes, ya que abordan las
fragilidades y la fragmentacion de un sistema de
salud publico de alcance nacional.

Consideraciones finales

Este estudio senal6 fragilidades y dificulta-
des que impregnan el recorrido asistencial de los
pacientes con cancer de pulmén en la red de servi-
cios publicos. Se identificaron barreras de diferentes
naturalezas, que ya aparecen en el periodo de per-
cepcién de los sintomas y signos de la enfermedad y
se extienden a las primeras consultas, a la busqueda
del diagnéstico y al tratamiento de la enfermedad.

Los participantes relataron problemas durante
todo el recorrido asistencial. Entre estos problemas,
destacan: dificultad de acceso a la medicaciény a
los exdamenes; colas y larga espera para recibir aten-
cion; lentitud en el diagnéstico; fragmentacién de
la asistencia en los diferentes niveles de atencion;
deshumanizacion de los entornos asistenciales;
y el fallo en la comunicacién a los pacientes para
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explicarles sobre los derechos, legalmente institui-
dos, relativos al acceso a la salud.

Las diferentes barreras, en conjunto, gene-
ran 6bices en el recorrido asistencial, haciéndolo
dificil y sufrido para los pacientes y familiares.
Los datos demuestran la necesidad de una cons-

y la lucha por la implementacién del SUS ideal,
sin barreras y con la oferta de servicios de calidad,
integrales y humanizados. Esta lucha debe enfren-
tarse a las vulnerabilidades causadas por las des-
igualdades sociales, buscando garantizar el acceso
a la salud en diferentes territorios geograficos,

tante reflexién bioética sobre la salud publica incluida la zona rural.
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