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A veces repaso sus nombres por si de pronto olvido sus rostros.
Otras veces, recuerdo cuando nos conocimos, o la ultima vez que nos vimos.
No he hecho ni a la mitad de lo que quiero hacer,

pero sepan que en el camino siempre pienso en ustedes.

"[...] la salud deja de ser un fenémeno exclusivamente médico,
encerrado en el interior de los hospitales, para conformar un tema
que les atafie a todos los actores de la sociedad...”

— Alcéntara (2008)*

Dedico también esta investigacion todos aquellos profesionistas que si bien, no

egresaron de las ciencias de la salud, ejercen en la multidisciplinariedad de la Salud Publica.
Gracias a los disefiadores (graficos, de interiores e industriales), publicistas, mercadélogos,
arquitectos, programadores, trabajadores sociales, ingenieros, abogados, comunicélogos,
psicologos. .. por aportar su tiempo, conocimientos y experiencia al campo de la salud.

En especial a aquellos que estan apasionados por aportar al area oncoldgica.

Desde que tengo 2 afios estoy involucrada en la vida académica y profesional del personal de
salud oncoldgica: primero como paciente; después como ‘el caso’ que se presentaba en los
congresos médicos; posteriormente complementando su practica con programas desde la
sociedad civil; y ahora, con este trabajo con el cual espero aportar suficientes hallazgos y

aprendizajes que beneficien tanto al personal médico como al paciente oncologico.

! Alcantara, Gustavo, 2008, “La definicion de salud de la Organizacién Mundial de la Salud y la
interdisciplinariedad” Sapiens. Revista Universitaria de Investigacion, Venezuela, Universidad Pedagdgica
Experimental Libertador, afio 9, nim. 1, junio 2008, pp.93-107.
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RESUMEN

El cancer es de las principales causas de muerte en México. La mayoria de los pacientes?
reciben tratamientos ambulatorios de quimioterapia y/o radioterapia, los cuales generan
malestares y efectos secundarios. Al no recibir ni exigir informacion oportuna, clara y
completa acerca de su enfermedad, los pacientes junto -con sus cuidadores®- desconocen
cémo manejar los efectos y como evitar complicaciones; estas situaciones generan miedo y
estrés, que pueden llevar a decisiones arriesguen la salud del paciente.

El objetivo de esta investigacion es establecer la relacion entre la normatividad de los
sistemas de salud y la satisfaccion de las necesidades informativas. Esto se realiza a través de
un abordaje cualitativo por medio de una revision bibliografica de las NOM y GPC para el
cancer de mama y cancer cervicouterino, ademas de entrevistas semiestructuradas a pacientes
de cancer de mama.

Entre sus hallazgos se destacan que las pacientes complementan sus consultas con consultas
en instituciones publicas en el sector privado; implementan estrategias para la resolucién de
dudas; y que varios de sus temas de interés no estan contemplados en las NOM ni GPC, ni
son abordados durante sus consultas. Ademas se detectd que la atencién y orientacion
recibida varia entre el sector publico y el privado.

En conclusién las necesidades sentidas de los pacientes no estan del todo representadas en los
documentos que guian el quehacer médico.

Esta investigacion, busca contribuir a la accién publica que mejore la atencion de los
pacientes oncologicos.

Palabras Clave: Normatividad, Cancer, Necesidades Informativas

? Este trabajo en toda su extension entendera por “los pacientes” a hombres y mujeres que son diagnosticados y
estan en tratamiento oncoldgico.

® De la misma manera, en este trabajo y a lo largo de todo el texto, la palabra “cuidadores” contempla a
hombres y mujeres.



ABSTRACT

For several years, cancer has been the leading cause of death in Mexico. Most patients
receive outpatient chemotherapy and / or radiotherapy, which generate discomfort and side
effects. By not asking nor receiving clear and complete information about their disease,
patients and their caregivers ignore how to manage side effects and how to avoid
complications; such situations cause fear and stress, which can lead to decisions that could
endanger the patient's health.

The aim of this research is to establish the relationship between the regulation of health
systems and the information needs satisfaction. A qualitative approach is done through a
literature review of the NOM and GPC for breast cancer and cervical cancer; as well as semi-
structured interviews to breast cancer patients.

Among their findings: patients complement their consultations with private doctors; they
implement strategies for solving questions; and that several of their topics of interest are not
covered on the NOM or GPC, nor are addressed during their consultations. In addition, it was
found that the care and guidance received varies between the public and private sectors.

In conclusion, the felt needs of patients are not fully represented in the documents that guide
the medical task.

This research aims to contribute to the public policy to improve the care of cancer patients.

Key words: Cancer; Information needs, Regulations
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INTRODUCCION

“Ellos sabian como vencer el cancer; atacaron al cancer, pero cuidar al paciente...
ellos le estan dando duro y bonito al cancer, pero estan debilitando un cuerpo,

entonces, ¢qué hace el paciente? ;Qué hace el familia}lr?

Si el cuidado esta en la casa y esta es una enfermedad de 24 horas™.
En México, todas las instituciones de salud estan reguladas por la Secretaria de Salud, quien
desde la Ley General de Salud (LGS) y a través de las Normas Oficiales Mexicanas (NOM)
de salud, dicta las bases para la prestacion de los servicios de salud (Secretaria de Salud,
2005). Ademas de estas normas, ofrece Guias de Préactica Clinica (GPC), las cuales marcan el
quehacer del personal de salud ante la prevencion, diagndstico, tratamiento y vigilancia de
los pacientes. Tanto las NOM, como las GPC, son documentos de apoyo para el personal de

salud, quien las debe interpretar y seguir para ofrecer una atencién oportuna y de calidad.

Hasta meses antes de esta investigacion, la Secretaria de Salud sdlo habia publicado la NOM
para el cancer de mama y el cancer cervicouterino (Secretaria de Salud, 2005b), y la GPC
para cancer de mama, cervicouterino, de prostata, de colon y recto y de pulmon (Secretaria
de Salud, s.f.). Al ser los tipos de cancer que cuentan con ambos documentos, este estudio
reflexionara acerca de la relacion de la normatividad de los sistemas de salud y la
satisfaccion de las pacientes con cancer de mama y de cancer cervicouterino, que reciben

tratamiento en dos clinicas publicas de Ciudad Juarez, Chihuahua.

Esta investigacion pretende contribuir al conocimiento sobre la satisfaccion de necesidades
informativas de los pacientes oncoldgicos, los factores que crean discrepancia entre la
calidad y cantidad de informacion que se les debe de proporcionar y la que reciben desde que
comienzan su tratamiento. Ademas, pretende ser base para futuras investigaciones que
ahonden en el tema para proponer soluciones adecuadas al contexto de los pacientes y sus

familias.

* Frase que se recupera de una conversacion que se sostuvo con una cuidadora.



Reflexion y llegada a la pregunta

Como toda investigacion, este trabajo no es neutral, parte de la inquietud de la autora por
observar, conocer y reflexionar sobre las situaciones que se desarrollan desde que una
persona es diagnosticada con cancer. Es por eso necesario exponer las situaciones que
llevaron a detectar la necesidad, motivar la investigacion y posteriormente, a plantear la

pregunta de investigacion.

El interés por realizar esta investigacion nace de la experiencia como sobreviviente de cancer
y cuidadora de una sobreviviente; vivencia en la que se observd como al contar con
informacidn sobre los efectos secundarios de los tratamientos y los cuidados para afrontarlos,

facilitaron la toma de decisiones y evitaron intervenciones adicionales.

Al tratarse de un ejercicio reflexivo, basado en la experiencia personal de la investigadora, se
toma la decision de escribir este apartado en primera persona, de tal forma que se pueda

compartir el punto de partida de una manera mas clara.

Viviendo la experiencia

En 1989, cuando tenia dos afios de edad, mi madre sintié una bolita en mi abdomen. Al no
estar comoda con el hallazgo, mi familia decide llevarme inmediatamente al hospital.
Lamentablemente, la atencidn en dicho hospital no fue ética, ni respetuosa; estaba motivada
en quedarse con mi caso para destacar la labor del personal del hospital.

Después de mucho trabajo, dificultades y conmocién, mis padres logran sacarme de ese
hospital, para llevarme con un oncélogo en un hospital con especialidad pediatrica. Me hacen
pruebas y posteriormente el médico les explica sobre mi tumor —Tumor de Wilms™—, y la
fase® en que se encontraba. Ademés les expone en qué consisten las cirugias, quienes la

realizaran y el tratamiento que necesitaré. Después de dos cirugias para remover el riién y

> Segun la definicién de la Biblioteca Nacional de los Estados Unidos, (2015:s.p.), “El tumor de Wilms es un
tipo de cancer renal poco frecuente que afecta a los nifios. Produce un tumor en uno o ambos rifiones”.

® «La determinacion de la etapa es un proceso cuyo objetivo es determinar qué tan propagado se encuentra un
cancer al momento de encontrarlo. La etapa es el factor mas importante para decidir como tratar el cancer y
determinar cuén eficaz podria ser un tratamiento” (American Cancer Society, 2016:s.p.).
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parte del higado, varias sesiones de quimioterapia y varias sesiones de radiacion, en 1990 fui

declarada en remision’.

En 1989, era poca la informacion relacionada disponible sobre el cancer y los efectos
secundarios de los tratamientos. EI médico tratante compartio la informacion que en ese
tiempo se consideraba bésica y de utilidad. Mi familia, ademas, se informd y tomo acciones
para mantener en buen estado a mi higado y mi rifién. Me incluyeron y me explicaron, por lo
que desde pequefia sabia que tuve cancer, que solo tenia un rifidén y los cuidados que debia
tener. Estas acciones me han ayudado a mantener saludable mi rifidn y a no requerir un

trasplante y/o intervencion médica adicional.

A inicios del 2007, mi hermana menor enferma de la garganta y al no mostrar mejoria con los
tratamientos convencionales, mis papéas deciden llevarla a un especialista. Pasamos un mes
realizando varios examenes, consultando mas especialistas y descartando posibles

diagnosticos; al no encontrar respuesta, se nos sugiere contactar a un oncélogo.

Después de una serie de estudios, el oncélogo diagnostica Linfoma Hodgkins® en fase 1V. El
médico explicd el diagndstico, el prondstico y el tratamiento que debia seguir. Indicé las
dificultades para lograr que el tratamiento se llevara a cabo y resolvié algunas de las dudas

que tenian mis padres.

La noticia nos tomo por sorpresa, era un cancer nuevo para nosotros, un medicamento nuevo,
un tratamiento distinto; y aunque habia incertidumbre, ese sentimiento de tranquilidad por

contar con una capacitacion previa® —mi cancer— estaba siempre presente.

En los siguientes afios, una de las responsabilidades que tomé fue la de buscar informacién
para aclararle a mi familia las dudas relacionadas con el cancer de mi hermana, sus
medicamentos, los efectos secundarios, y reacciones adversas. El encontrar las respuestas me
llevaba horas, y en ocasiones, incluso dias; era escasa la informacion disponible que

estuviera en un lenguaje comprensible y en espafiol. Algo tan sencillo como querer conocer

" «Disminucién o desaparicion de los signos y sintomas de cancer” (Instituto Nacional del Cancer, s.f.,s.p.)

® Segun la Biblioteca Nacional de los Estados Unidos (2015: s.p., s.p.), “es un cancer del tejido linfatico. Este
tejido se encuentra en los ganglios linfaticos, el bazo, el higado, la médula dsea y otros sitios”.

® Italicas de la autora para hacer referencia a la manera en la que su familia identificaba el conocimiento de
primera mano con el cancer.



mas del diagndstico o consultar consejos para controlar efectos secundarios representaba
todo un reto, sobre todo si pretendia consultar fuentes mexicanas de informacion. Esta
experiencia me hizo detectar la falta de materiales informativos y fuentes de informacion
confiable y en espafiol, que fueran accesibles y en un lenguaje comprensible para los
pacientes y sus cuidadores. De pronto entendi que esta era una de las razones que frustraban

los intentos de los pacientes y cuidadores por informarse.

Aqui, sin saberlo, comenzd mi interés —y pasatiempo— por leer articulos medicos, reportes y
noticias oncolégicas. Noté el impacto y beneficio que tenia el estar informados: nuestro
estrés disminuia al encontrar las respuestas; podiamos ser proactivos; sabiamos qué preguntar
y reportar al médico; y sabiamos cémo detectar reacciones adversas severas, evitando
complicaciones en la salud de mi hermana. A la vez que aprendia mas del cancer de mi
hermana, también aprendia del mio, por ejemplo, pude identificar varios sintomas como
efectos secundarios a largo plazo, hecho que hasta el dia de hoy me permite acudir al médico

de manera oportuna para revision.

Al declarar a mi hermana en remision, reflexionamos sobre nuestras experiencias con el
cancer: las ventajas que tuvimos al conocer la enfermedad; la diferencia de mi experiencia
con la de ella; los avances que han tenido los tratamientos y la atencién; y las necesidades
que 18 afios después siguen sin resolverse —costos del medicamento, facilidad para acceder a
un tratamiento, recibir informacién, cobertura limitada y poco personal oncolégico—. Esta
reflexion mostro el campo donde sentimos que podiamos aportar: si nosotros ya contdbamos
con suficiente informacidn de paginas de internet, folletos, articulos y libros que habian sido

de utilidad durante nuestros tratamientos, ¢por qué no hacerlos accesibles a otros?

Conocimiento multidisciplinario

Mi hermana fue diagnosticada mientras yo cursaba la carrera en Disefio Grafico, lo cual me
dio la oportunidad de abordar temas de oncologia a través del disefio y llevar la metodologia
del disefio a los temas de oncologia. Uno de los principios fundamentales de la metodologia
del disefio, es que todo proceso creativo no debe abordarse unicamente desde la praxis de su



ejecucidn, sino que es necesario realizar previamente un estudio que contemple la pertinencia
del mismo, en cuanto al medio que se pretende utilizar asi como estudiar la naturaleza y
necesidades de la poblacion a la que va dirigida; también se debe contemplar el impacto del
disefio. Asi bien, esta licenciatura me ensefi6 a investigar y a identificar, conocer y respetar
las necesidades de la poblacion a la que me dirijo. Sin este conocimiento, ningun disefio,

ninguna camparia y ninguna aplicacion tendrian el valor o la utilidad esperada.

Gracias a la metodologia del disefio grafico, pude usar la experiencia que estdbamos viviendo
como familia, y mi papel como localizadora de informacion, para identificar que no sélo hay
una carencia de fuentes de informacion, sino que los pacientes oncoldgicos tienen
necesidades informativas que no estan siendo satisfechas plenamente y que habia caminos
para proponer soluciones. Convirtiendo ese pasatiempo por leer acerca de temas oncologicos

en algo con mayor impacto.

Al detectar esto, en Mayo del 2009, mi hermana (17 afios) y yo (21 afios), comenzamos con
una pagina en la red social Myspace® llamada Cancer Survivor, en donde publicamos
informacion de utilidad para los pacientes oncolégicos y sus cuidadores. Recopilamos,
tradujimos, disefiamos y redactamos manuales que se publicaron en nuestra red social. Uno
de ellos llamado “El Manual de Consejos Utiles e Informacion Basica” en donde, de manera
clara y facil de comprender, se abordan las dudas bésicas que tiene un paciente recién
diagnosticado. Dudas que comprenden desde como elegir un médico, conocer cuéles son los
tratamientos comunes, sus efectos secundarios y cuidados que requieren. Seis meses después
se publica el manual “Respuestas Rapidas de Quimio”, en el cual se aborda informacion
sobre la quimioterapia, sus efectos secundarios y consejos para controlarlos, haciendo un
énfasis en temas relacionados con el cabello, piel y malestares.

Ambos documentos le indicaban al paciente las fuentes de informacion, ademas de
proporcionarle un directorio de asociaciones donde encontraria informacion confiable,
invitandolo asi a consultar mas sobre el tema. Los manuales comenzaron a descargarse y el

contacto con pacientes y sobrevivientes de otros estados permitio detectar que todos

19 Myspace (www.myspace.com) es un sitio web de interaccion social creado por perfiles personales de
usuarios.



coincidian en no tener suficiente informacion; este hecho confirmé mi anterior hallazgo e

hizo que el tema de la informacion en el proceso oncologico me intrigara y apasionara mas.

Al notar la aceptacion que tenia el colectivo que habiamos formado, fue necesario prepararse
y hacer una investigacion a fondo. En mi tesis de licenciatura “Informe de la pagina web
Cancer Survivor. Estudio previo para el disefio de una pagina Web con fines sociales”,
ademas de hablar del impacto que tiene el cancer en nuestro pais, se aborda el tema de apoyo
informativo en el paciente oncoldgico y la importancia de la informacion durante el
tratamiento. Posteriormente, se realiza una comparacién de los intereses y necesidades
informativas de pacientes con cancer que se atienden en Juarez y los resultados de diversas
investigaciones, para de esta manera detectar los temas especificos que los pacientes
encuentran necesarios al estar en tratamiento. Con esta informacion, se realiza una
comparacion de 17 péginas web, y se procede a explicar las caracteristicas con las que debe
contar una pagina de internet informativa, enfocada a la salud, procurando describir los
elementos de disefio que le facilitan al paciente la localizacién, lectura y comprension del
contenido. Y por ultimo, se dedica todo un capitulo a describir las recomendaciones y
conclusiones para generar una pagina de internet dedicada a informar a pacientes
oncolégicos. Cabe mencionar que gracias a esta investigacion fue posible crear el disefio y
contenido para la pagina web del entonces colectivo que hasta la fecha es Gtil para la pagina

web actual.

Este ejercicio de investigacion me permitié conocer desde diversos autores —como Miller y
Mangan, Finney et al., Leydon, y Murray et al., entre otros— el problema de la falta de
informacion en el paciente oncoldgico; me permitid también descubrir como se satisfacen
estas necesidades en otros paises a través de acciones del Estado o desde el tercer sector, para
después identificar que en México eran muy escasas las estrategias o grupos dedicados a
satisfacer estas necesidades informativas; la mayoria sélo se enfocaba en ofrecer tratamientos
0 actividades de deteccion oportuna. Sorprendida y a la vez un poco molesta, me encuentro
con mas preguntas, y reflexiono: ;Qué pasa en nuestro pais? ¢Por qué el paciente no es
informado? Y, ¢por qué sélo se considera informar para una deteccién oportuna y no durante
el tratamiento? y ¢Por qué en nuestro pais las necesidades informativas no tienen la

importancia que tienen en otros paises?



En el 2011 nos registramos formalmente como asociacion civil, —Cancer Survivor A.C.—
teniendo como objetivo dar apoyo informativo al paciente y a sus cuidadores y
proponiéndonos ofrecer este apoyo de una manera clara, sencilla y accesible. En el capitulo
tres, se abordard a mayor detalle los datos de la asociacion. Al trabajar desde una asociacion
civil y relacionarme con mas pacientes, sobrevivientes y cuidadores, se hace notorio que son
pocos los casos en los que el paciente se atreve a pedir informacién a sus doctores, y son
raras las ocasiones en las que el personal de la institucion médica hace valer estos derechos

sin necesidad de que el paciente los exija.

Motivada por darle respuesta a mis preguntas, continio investigando y participando en
capacitaciones, mesas ciudadanas, congresos, foros y actividades de salud publica, sobre todo
relacionadas con el cancer, y detecto que en México la mayoria de los programas, leyes o
guias para el personal médico, estan enfocados a deteccién oportuna del cancer, asi como a
cubrir las necesidades médicas y de infraestructura, poniendo en Gltimo lugar las necesidades
informativas del paciente. En el 2013 asisti al Foro Nacional “Voz del Cancer”, donde se
concluyo6 que la falla en ofrecer informacion es la causa mas frecuente de insatisfaccion de
los pacientes con cancer. Aqui las preguntas aumentan y agrego a mis dudas por resolver:
¢Qué documentos guian al médico para informar al paciente? ¢Por qué las necesidades
informativas no estan siendo cubiertas? ;Se incluye el tema de la informacién para el
paciente en las leyes, programas y normas? ;Se contempla la voz de los pacientes al crear
esos documentos? (En qué se basa la Secretaria de Salud para crear las normas, leyes y

programas del cancer?

Esto me mostré que era necesario realizar mas investigaciones acerca de los factores que
crean discrepancia entre la normatividad de las instituciones y la calidad y cantidad de
informacidn que recibe el paciente en el proceso de la atencion médica. Al regresar del foro,
confirmo que quiero estudiar la maestria en Accién Publica y Desarrollo Social, para darle
respuesta a mis dudas; en esta ocasion a traves de la pregunta de investigacion: ;Cudl es la
relacion entre la normatividad de los sistemas de salud y la satisfaccion de las necesidades

informativas de salud del paciente oncoldgico?



1. Justificacion

El cancer es una de las principales causas de mortalidad en el pais (INEGI, 2015, mientras
que a nivel mundial ocupa los primero lugares de morbi-mortalidad en el mundo (Reynoso-
Noverén, et. al., 2016). El cancer de mama (CaMa) y el cervicouterino uterino (CaCU) se
ubican entre los principales tipos de cancer que se presentan a nivel mundial en mujeres
(Secretaria de Salud, 2015). Hasta el 2006, el CaCU era la principal causa de muerte en
mujeres, pero desde ese afio el cancer de mama lo desplazé (Secretaria de Salud, 2015). Esto
quiere decir que, tan s6lo en México, el CaMa ocasiona 16.3 defunciones por cada 100,000
mujeres; mientras que el CaCU causa 11.3 defunciones por 100,000 mujeres (Secretaria de
Salud, 2015).

Desde el momento del diagnoéstico y durante el tratamiento, la paciente con cancer de mama
0 cancer cervicouterino, junto con sus cuidadores se encuentran con dudas. Varias
investigaciones han hecho puablicos los beneficios que se obtienen cuando los pacientes
cuentan con informacién, como una mayor satisfaccion con las opciones de tratamiento
(Reynolds, et al. 1981), mejora de la capacidad para hacerle frente al diagnostico y
tratamiento, reduccién de ansiedad y mejor comunicacion con la familia (McPherson,
Higginson, y Hearn, 2001). Otros estudios (Murray et al., 2003) han encontrado que la
informacion tiene efectos positivos en el manejo de sintomas, la satisfaccion, la claridad en
las preferencias, la mejora de asistencia sanitaria y los estados de &nimo; ademéas de mejorar
la adherencia a los tratamientos y provocar la autogestion de la enfermedad de una manera

autonoma y responsable (Abt, et. al., 2013: 246).

Gracias a mis maultiples experiencias con el cancer: como paciente, como cuidadora, como
lectora y, desde el 2009, como co-fundadora de una asociacion civil, he podido vivir y ser
testigo una y otra vez del impacto y beneficio que tiene la satisfaccion de necesidades
informativas en la vida y salud del paciente oncoldgico —y de sus cuidadores—, comprobando
lo expuesto por los autores anteriores. ES necesario generar mas investigaciones que aborden
la tematica, por lo que espero que este trabajo logre contagiar a otros con mi interminable

interés sobre el tema; esta vez a través del abordaje del CaMa y CaCU.



2. Objetivos

Recibir atencion médica es un derecho de todos los mexicanos, éste debiera ejercerse con los
niveles adecuados de calidad, siguiendo las normas correspondientes. Hay una vasta
diferencia entre recibir s6lo atencion médica y recibir una atencion de calidad donde se ejerza

el derecho del paciente a estar informado.

Es de interés para este investigacion el saber como se entienden y aplican las Normas
Oficiales Mexicanas que derivan de la Ley General de Salud dentro del sistema de salud, y
como impactan en las expectativas de los pacientes de recibir consejeria, informacion y

orientacion.
Entonces, se plantean los siguientes objetivos:

Obijetivo General

Establecer la relacion entre la normatividad de los sistemas de salud y la satisfaccion de las
necesidades informativas de salud del paciente oncoldgico.

Obijetivos Especificos

Describir la normatividad de los sistemas de salud que interviene en la satisfaccion de
necesidades informativas del paciente con cancer.

Caracterizar las  necesidades informativas de los pacientes con cancer.
Comprender cémo el personal interpreta y ejecuta la normatividad.

Analizar como el paciente evalla la calidad y cantidad de informacién proporcionada por el

personal médico.

3. Supuestos

Si un alto porcentaje de las acciones realizadas por parte de las dependencias de salud

publica se enfocan en contar con mejor inmobiliario para la atencidon médica, asi como



dedicarse a actividades que promuevan la prevencién del cancer'' Entonces, ;qué pasa con el
paciente que ya fue diagnosticado? ¢Qué acciones son las que garantizan el ejercicio de su
derecho a recibir informacion para tomar decisiones?

El supuesto de esta investigacion plantea que existe discrepancia entre la normatividad de las
instituciones de salud acerca de la calidad y cantidad de informacion que debe de
proporcionarse al paciente con cancer y la recibida por éste en el proceso de la atencion
médica. Se podria considerar un hecho que las necesidades sentidas debieran estar
contempladas en la normatividad que guia al personal de salud; sin embargo, al tratar de
ubicar informacion que corrobore este planteamiento, se encuentra que en el pais no hay
alguna investigacion que dé respuesta. Por esta razon, esta tesis se interesa por conocer si las
necesidades sentidas por las pacientes con céancer son contempladas y atendidas por el

sistema de salud al momento de ser parte de su dindmica.

Al conocer el contenido de la normatividad; conocer cémo el personal médico la interpreta; y
en caso de existir, conocer cuéles son los factores que crean discrepancia acerca de la calidad
y cantidad de informacion que debe de proporcionarse al paciente con cancer y la recibida,
sera posible generar soluciones que mejoren la atencidn del paciente oncoldgico asi como las

herramientas y condiciones de trabajo del personal médico.

4, Organizacion del texto

En esta investigacion fue necesario partir de un marco tedrico que permitiera reconocer las
bases del sistema de salud mexicano, para posteriormente identificar su estructura y como es
que se le da atencién a la poblacion con cancer; de esta manera al salir a campo, se cuenta
con un conocimiento previo que permite reconocer las caracteristicas del ambiente en donde
estdn en contacto las pacientes. En el primer capitulo se aborda el marco teorico. Para
comparar el contenido de las Normas Oficiales Mexicanas y las Guias de Préactica Clinica,

para el cancer de mama y para el cancer cervicouterino, con las necesidades de salud a través

1 Seguin el Instituto Nacional del Cancer (s.f., s.p.), “la prevencion del cancer consiste en las medidas que se
toman para reducir la probabilidad de presentar esta enfermedad. Con la prevencion del cancer, se reduce el
namero de casos nuevos en un grupo o poblacién. Se espera que esto reduzca el nimero de muertes causadas
por el cancer”.

10



de las experiencias de interpretacion del personal médico y las de atencion de las pacientes
oncologicas, se aborda la teoria desde la perspectiva de Salud Publica expuesta por Frenk
(1994), considerando un nivel de analisis poblacional, y teniendo como objeto de anélisis las
respuestas a las condiciones de salud. Haciendo hincapié en la investigacion en sistemas de
salud, al enfocarse a nivel micro en la organizacion de los sistemas de salud. Junto con
Frenk, Donabedian (1989, en Agudelo 2011) sera el referente para abarcar la calidad de
servicios y las necesidades de salud. Ademas se abordan los hallazgos de las entrevistas
desde las ciencias sociales a partir de la vision de Bourdieu.

En el capitulo dos, se abordara la salud como derecho, segun lo marcado en la Constitucion
Mexicana; ademas se desglosara la estructura del sistema de salud para poder comprender
como es que se lleva a cabo la atencion del paciente oncoldgico dentro de dicho sistema.
Siguiendo con el tema del cancer, se planteard la problemética que hay relacionada con la
poca o nula informacidn respecto al cancer, para después pasar a enfocarse a las necesidades

informativas de los pacientes oncoldgicos.

El capitulo tres abordara la metodologia utilizada en la investigacion, a través de la reflexion
alrededor de tres temas: las necesidades de salud, la calidad de la atencion y la revision del
contenido de la Ley General de Salud a través de las Normas Oficiales Mexicanas, asi como
de las Guias de Practica Clinica del cancer de mama y del cancer cervicouterino. También, se
ahondaréa en la seleccion de los participantes, en el trabajo de campo a través de entrevistas

semiestructuradas y el procesamiento de la informacion.

Por ultimo, en el capitulo cuatro se mostraran los resultados de la investigacion,
estableciendo la relacion entre la normatividad de los sistemas de salud y la satisfaccion de
las necesidades informativas de salud del paciente oncoldgico. Permitiendo conocer como el
personal de salud entiende y aplica las Normas Oficiales Mexicanas que derivan de la Ley
General de Salud, dentro del sistema de salud, y como impactan en las expectativas de las
pacientes de recibir consejeria, informacion y orientacion respecto a su diagnostico y
tratamiento. Ademas, se partira de la perspectiva de analisis que propone Bourdieu y que
desarrollan Castro y Gonzélez.
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Este estudio ofrece la oportunidad de llevar lo aprendido a la practica, sobre todo desde la
accion social. Después de identificar como la normatividad de los sistemas de salud impacta
en la satisfaccion de las necesidades informativas de los pacientes oncoldgicos, se puede
proceder a involucrar a otros actores, gubernamentales y de la sociedad civil —incluyendo
pacientes, sobrevivientes y cuidadores—, para que juntos generen alternativas que den

solucién a esta falta de satisfaccion de necesidades informativas.

Se reconoce que esta problematica es un asunto publico —asunto de interés para la sociedad
civil como al gobierno—, por lo que el dar respuesta a estas necesidades sentidas a través de la
interconexién de actores que aporten sus experiencias y conocimientos, es una propuesta que

se espera genere en la ciudad una dindmica de participacion corresponsable.

Actores como coordinadores del area de salud —en gobierno, hospitales publicos y privados,
asociaciones civiles y médicos—, podran basarse en este estudio para renovar la atencion de
los pacientes con cancer. Las consultas médicas o sesiones de quimioterapia pudieran
complementarse con asesorias, manuales informativos, grupos de orientacion para pacientes
y cuidadores, u otras lineas de accion para lograr informar al paciente con cancer de su
diagnostico, tratamiento, efectos secundarios y cuidados que debe llevar; esto como una de

las estrategias que permitan disminuir las tasas de abandono y a largo plazo, de mortalidad.

Sin embargo, aun con estos ejemplos, es importante partir de los aportes que hagan los demas
actores, tomando este estudio como una base que resalte la situacion actual de la satisfaccién
de las necesidades informativas a través de la normatividad.
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CAPITULO I. MARCO TEORICO-CONCEPTUAL

Segun Terris (citado en Arredondo, 1992:255), es imposible separar la salud de la
enfermedad, ya que se encuentran en una relacién compleja. Esta relacion entre salud y
enfermedad es resultado de la interaccion de factores y determinantes basicos a nivel
sistétmico, como el ambiente; determinantes estructurales, como lo son la estratificacion
social o la distribucion de la riqueza; determinantes cercanos al nivel institucion familiar,
como los estilos de vida y los sistemas de salud; y a nivel individual del estado de salud
propio (Arredondo1992:258). Julio Frenk es uno de los representantes del modelo
interdisciplinario en el cual se postula que cuando los temas de salud se abordan desde esta
perspectiva es posible considerar los factores, no sélo demogréaficos y epidemioldgicos, sino

también los factores sociales, econdmicos y politicos (Frenk, 1994).

Esta investigacion aborda la salud desde la perspectiva interdisciplinaria de Frenk,
concibiéndola como ese punto de encuentro, donde ademas de los determinantes, coinciden

distintas ciencias para el estudio de los fendmenos de salud.

Ademas, desde las ciencias sociales, se abordaran estas relaciones de salud desde Bourdieu,
quien pretende descubrir las relaciones que estan dentro de los sistemas de relaciones, en este

caso, de las relaciones institucionales (normatividad)-personal médico-paciente.

1.1. Desde la Salud Publica

Para poder abordar la relacién entre la normatividad y la satisfaccion de necesidades
informativas del paciente con céancer, es necesario remitirnos a los conceptos de salud

publica, necesidades de salud y calidad en la atencion.

Salud es méas que la construccion de hospitales, la aplicacién de tecnologias, compra de
infraestructura 0 manejo de nuevos tratamientos. En 1948, la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) (s.f.) define a la salud como “un estado de completo bienestar fisico, mental y

social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. Frenk la define como “el
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punto donde coinciden lo bioldgico y lo social, el individuo y la comunidad, lo pablico y lo

privado, el conocimiento y la accion” (Frenk, 1994:s.p.).

Por su parte, el término salud publica, al estar cargado con significados ambiguos y diversas
connotaciones, no tiene una delimitacion clara de su estudio, por lo que han surgido distintas
definiciones. Frenk (1994:s.p.) destaca cinco: aquellas que relacionan el término con la
accion gubernamental y utilizan el adjetivo publica; la segunda considera en su definicion la
participacion no solo del gobierno, sino también de la sociedad; la tercera se refiere a los
servicios aplicados al medio ambiente o colectividad, como servicios de saneamiento; la
cuarta connotacion es una ampliacion de la anterior, al agregar campafias preventivas; y la

altima definicidn se refiere a padecimientos de alta peligrosidad.

Las investigaciones en salud publica se basan en la tipologia del cruce entre dos dimensiones:
los objetos y los niveles de andlisis (Frenk, 1994). En cuanto a los objetos, el autor (1994)
sefiala que el campo de salud analiza las condiciones de salud y las respuestas. Definiendo las
condiciones como “los procesos de caracter bioldgico, psicoldgico y social que definen la
situacion de salud en un individuo o una poblacion” salud (Frenk, 1994:s.p.); mientras que
las respuestas se refieren a la respuesta externa que la sociedad ejerce para mejorar las
condiciones de salud (Frenk, 1994:s.p.). Como niveles de analisis estan el subindividual, el
cual se realiza dentro de un laboratorio, biomédico; la individual, donde se aplica la
investigacién clinica a un individuo estudiado o una colectividad; y por altimo, el nivel
colectivo, la cual es una aproximacion a una poblacion en particular o de manea general
(Frenk, 1994:s.p.).

Estos niveles son los que dan pie a hablar de una nueva salud puablica, la cual es definida
como “la aplicacion de las ciencias bioldgicas, sociales y de la conducta al estudio de los
fenémenos de salud en poblaciones humanas” (Frenk, 1994:s.p.) y puede ser dividida en dos
objetos de analisis. El primero, es el estudio epidemiolédgico de las condiciones de salud de
las poblaciones en donde se estudia la “frecuencia, distribucion y determinantes de las
necesidades de salud, definidas como aquellas condiciones que requieren de atencion”
(Donabedian, 1988, citado en Frenk, 1994:s.p.). El segundo objeto, es el estudio de la

respuesta desde el sistema de atencion a la salud (Frenk, 1994), refiriéndose a la “respuesta
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social organizada a las condiciones de salud y enfermedad en poblaciones” (Frenk y Duran,
1990, citado en Frenk, 1994:s.p.).

Ante esto, podemos agregar que esta investigacion tiene entonces dos objetos de analisis: las
necesidades de informacion del paciente con cancer y las respuestas a estas necesidades en el
contexto de la normatividad del sistema de salud.

Dentro del sistema de salud, la calidad en la atencion es un elemento que esta en manos de
los prestadores de servicios e impacta directamente a los pacientes. Donabedian (1989: 87,
citado en Agudelo, 2011: 308) define la calidad de servicios como la busqueda de
“proporcionar al paciente el maximo y mdas completo bienestar, después de haber
considerado el balance de las ganancias y pérdidas esperadas, que acompafian el proceso de
atencion en todas sus partes”. Aunque para Reyes-Morales et al. (2013) el concepto de
calidad de la atencién incluye que los pacientes estén informados y tomen decisiones que le
otorguen una mejoria a su salud, a lo largo de los afios el analisis se ha enfocado a los
procesos administrativos dejando de lado al paciente o inclusive al personal médico
(d’Empaire, 2010).

Frenk (1994) destaca que la materia de investigacion y accién en salud publica esta
conformada por los fendmenos sustantivos, las necesidades de salud, los servicios que

satisfacen estas necesidades y los recursos necesarios para producir estos servicios.

En cuanto a las necesidades de salud, Donabedian (1988, citado en Frenk, 1994:s.p.) las
define como “aquellas condiciones de salud y enfermedad que requieren de atencion”,
refiriéndose a una situacion a la que se le debe dar solucion o de lo contrario se contaran con
consecuencias negativas (Frenk, 1994). Las necesidades son un subconjunto de condiciones,
como lo es una enfermedad, que la sociedad ha determinado que requieren de una respuesta;
cuando la sociedad externa este requerimiento, la condicion se convierte en necesidad, por lo
que “el concepto de necesidad se construye socialmente” (Frenk, 1994:s.f.). Estas se pueden
dividir en necesidades sentidas y objetivas, en otras palabras, necesidades identificadas por la
poblacién y aquellas definidas por los profesionales de la salud; siendo éstas Gltimas las que

predominan al momento de planear normas, programas y acciones (Frenk, 1994). Es de
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resaltar que las necesidades sentidas se convierten en objetivas cuando el personal de salud

las toma en cuenta a traves de las normas o reglas que establecen.

Al desconocer sus derechos y ventajas del servicio, la mayoria de los pacientes oncoldgicos
no demandan una orientacion e informacién clara y completa, por lo que la alternativa de un
enfoque basado en la demanda de servicios haria caso omiso de la importancia de esta
asistencia. Por esta razén, nuestra investigacion se centrard en las necesidades informativas
de los pacientes con cancer, considerando que “un enfoque basado en la satisfaccion de
necesidades es la Unica forma de transformar las condiciones de salud para lograr una mayor
equidad” (Frenk, 1994:s.f.). La equidad, la tecnologia y la calidad conforman los tres factores
que median las relaciones entre las necesidades de salud y los servicios de salud.
Entendiendo como equidad “la distribuciéon de servicios en forma proporcional a las
necesidades de salud, independientemente de la contribucion previa de la persona” (Frenk,
1994). La tecnologia, puede definirse como el “conocimiento aplicado” (Fineberg y Hiatt,
1979, citado en Frenk, 1994:s.f.) refiriendose a la tecnologia de informacion y de
organizacion, no sélo a los equipos y medicamentos (Frenk, 1994). Y el término de calidad,
segun Donabedian (1982, citado en Frenk, 1994:s.f.) se refiere a “la mejoria esperada en el
nivel de salud que es atribuible a la atencion”, que ademas de los aspectos técnicos, incluye
la relacién entre el prestador de servicios y el usuario, ya que la satisfaccion afecta la

efectividad de lo técnico de la atencidon”.

1.2. Analisis desde las ciencias sociales

Cuando un individuo asiste a una unidad de salud se involucra en una dindmica muy distinta
a la que vive dia a dia. Por lo general son pocas las personas que asisten con regularidad a un
médico especialista, en comparacion con la cantidad de personas que solo acuden a consulta
con el médico general. Aspectos como la frecuencia en la que asisten a recibir el servicio
médico con el especialista, la razon por la que asisten y si acuden acompafiados o
individualmente, impactan en la manera de comportarse, socializar y asimilar la situacion por

la que atraviesan. Al momento de estar en consulta o tratamiento, el trato, el respeto, la
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interaccion, el tiempo y la calidad de la atencién son otros factores que inciden en el actuar

del médico especialista y del paciente.

Dentro de los temas de salud (publicas o privadas), como lo son las clinicas, los hospitales y
las asociaciones, se hacen notorias las relaciones de dominio y poder que se llevan a cabo por
parte del personal médico, de enfermeria y administrativo, dirigidas hacia los pacientes y
hacia sus acompariantes. En esta situacion desigual, se destaca al personal médico, quien
cuenta con conocimiento y reputacion, que entre otros aspectos remarcan su posicion de
poder, serd quien atiende al paciente, quien carece de estos aspectos y por su necesidad de
atencion medica se ubica en una posicion de desventaja frente a estos actores. Para entender
mejor estas relaciones se recurre a Bourdieu, quien a través de un analisis racional busca
descubrir las relaciones ocultas que se encuentran dentro de los sistemas de relaciones
(Castro, 2011:233).

Pierre Bourdieu plantea la teoria de los campos en la cual afirma que las estructuras existen
en el lenguaje, cultura y el mundo social; considerdndose independientes de la conciencia y
voluntad de los agentes que ocupan distintas posiciones en el espacio social (Bourdieu, citado
en Gonzalez, 2012:340). En esta teoria, la sociedad se considera un conjunto de campos que
se relacionan entre si, sin perder su autonomia; permitiendo analizar las leyes generales del
funcionamiento de la sociedad de manera independiente a las caracteristicas de los agentes o
individuos (Vizcarra, citado en Gonzalez, 2012:340).

Para entender méas a fondo las relaciones que se dieron en la investigacion, es necesario
definir los conceptos que conforman la teoria de los campos: habitus, agente, capital y

campo.

Los agentes son aquellos grupos, instituciones o individuos que juegan dentro del campo para
mantener su posicidn o para cambiarla. Esta posicion se define por el capital que cada agente

posee.

Habitus se define como un sistema de disposiciones adquiridas de manera social, que marcan
el actuar, juzgar y percibir, segun el contexto y posicion social que ocupe el agente (Castro,
2011:233 y Acebedo-Urdiales S. et al., 2011, s.p.). Este habitus responde a las practicas que

son interiorizadas por el agente, después de ocupar durante cierto tiempo una posicion
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especifica dentro del campo; funcionando como productor y producto de las estructuras que
lo generan (Acebedo-Urdiales S. et al., 2011, s.p. y Gonzalez, 2012:340).

El habitus esta relacionado con la posicion que ocupa el agente en la relacion, asi que “a cada
clase de posicion le corresponde una clase de habitus producido por los condicionamientos
sociales” (Bourdieu, citado en Gonzélez, 2012:340). En otras palabras, la posicion en esta
relacion dependera del capital o habitus que adquieren los agentes en su trayectoria a traves

del tiempo.

En relacion a esta investigacion, se le puede identificar como habitus a la serie de practicas
que marcan el “como ser” parte del personal médico y de enfermeria, asi como paciente: la
manera de relacionarse, comunicarse, mirar, responder. Acebedo-Urdiales S. et al.,
(2011:s.p.) inclusive sefialan que es este condicionamiento el que va formando el rol
profesional. También se identificard el “como ser” paciente a la hora de la consulta o de

recibir el tratamiento.

El campo es el espacio de disputa de fuerzas para conservar o para transformar el capital de
los diferentes agentes; estd en cambio permanente y es algo dinamico. Es una esfera que
cuenta con relaciones, intereses y recursos propios, distintos a los de otros campos; y en
donde coinciden los intereses de agentes o instituciones (Acebedo-Urdiales, et al., 2011:s.p. y

Gonzalez, 2012:340). En él, los agentes ocupan las relaciones de dominio y subordinacion.

Para que el campo funcione, es indispensable que exista un capital en juego y agentes que
ademas de aceptar jugar, cuenten con el habitus sobre las leyes del juego (Bourdieu, citado
en Gonzélez, 2012:340). Algo interesante, es que los agentes o jugadores son motivados a
competir por intereses especificos; intereses que son compartidos por los agentes del campo.
Este interés, por ser parte del juego es denominado por Bourdieu como illusio y varia segun
la posicion y trayectoria de cada agente para alcanzar el lugar donde esta (Bourdieu, citado
en Gonzalez, 2012:340).

En este estudio, interesa el campo médico, el cual se permea a través de la normatividad y
discursos del personal médico, personal de enfermeria y pacientes; y donde se encuentran los
habitus de las pacientes y el personal de salud (Castro, 2011:234). Segun Castro (2011:235)

en este campo se juegan varios poderes como el de la autoridad, dandose una competencia
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por el poder de imposicion de normas y de decision, concretandose la competencia del saber-

informacidn, muy caracteristicos de la interaccion médico-paciente.

Como capital se refiere a los “recursos y bienes de toda naturaleza que sirven y utilizan los
individuos y los grupos” (Bourdieu en Acebedo-Urdiales S. et al., 2011, s.p.). El capital tiene
una distribucion inequitativa, por lo que éste define la posicion que tiene cada agente en el
campo (Bourdieu en Acebedo-Urdiales S. et al., 2011, s.p.). Existen varios tipos de capital:
economico refiriéndose a recursos financieros y monetarios; simbolico, relacionado con el
prestigio, estatus, autoridad, estima social y reconocimiento; cultural, refiriéndose a habitos
que se adquieren a traves de la socializacion; y social al referirse a recursos que dependen de
las redes y organizaciones sociales (Jiménez en Acebedo-Urdiales S. et al., 2011, s.p. y en
Gonzalez, 2012:340-341).

En esta investigacion, el capital puede ser el conocimiento o el saber del médico, su prestigio,
distinciones y experiencia. Estos campos le dan al agente el habitus para seguir en juego,
definiendo a dominantes y dominados. En el campo médico, el capital es utilizado para
establecer la relacion de dominio.

Entonces, la posicion del agente en el campo depende del capital por el que se esta
compitiendo, de la trayectoria con la que cuenta y del habitus. EI agente, al experimentar
durante cierto periodo una posicion, “produce categorias de la realidad, clasifica su entorno y
se clasifica a si mismo, estableciendo relaciones identitarias con los miembros de un grupo
de pertenencia con el cual se identifica y que lo distingue de otros grupos sociales”

(Gonzélez, 2012:341).

Segun el texto de Gonzalez (2012:343), la propuesta de analisis de Bourdieu se desarrolla en
tres etapas: la primera, a través del andlisis de la posicién del campo en relacion con el
campo de poder; la segunda, por medio de la conformacion de la estructura de las relaciones
entre las posiciones que ocupan los agentes o instituciones compitiendo en el campo; y la

tercera, realizando un analisis de los habitus que poseen los agentes.

Para esta investigacion, se abordaran los temas vistos en el capitulado a través de esta
perspectiva del andlisis que propone Bourdieu y que se desarrollan a partir de Castro y

Gonzalez.
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CAPITULO Il. ESTRUCTURA DEL SISTEMA DE SALUD Y
ATENCION A LA POBLACION POR CANCER

Para estudiar la normatividad es necesario conocer quien crea y demanda su cumplimiento.
De igual manera se requiere identificar y conocer el espacio en donde se pretende que sea
puesta en practica, y quienes son los actores en quienes tendra efecto, ya sea como receptores

0 como quienes deben ejercerla.

Si bien, la salud es considerada un derecho, en muchas ocasiones, en México el ejercicio de
este derecho depende de la institucion donde est4 afiliada cada persona y su diagndstico.
Estos dos elementos limitan o amplian las posibilidades que tiene la persona para recibir una

atencion médica; limitando su derecho a recibir una atencién de salud.

El cancer es una de las principales causas de mortalidad en el pais, sin embargo la atencion
médica del paciente oncoldgico depende de un sistema de salud fragmentado y carente de
indicadores que le permitan ubicar las areas de oportunidad que apremian para elevar la

calidad en el servicio médico y la cobertura de la enfermedad.

2.1. Derecho a la salud

En el dia a dia, se suele relacionar el término salud con el hecho de vivir sin ninguna
enfermedad, pero al consultar definiciones de organismos internacionales se puede percatar
que salud es un concepto de amplio alcance, que abarca las enfermedades, y también las

acciones para tratarlas y evitarlas.

Desde 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define a la salud como “un estado
de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades” (s.f.). El derecho a la salud se ubica como uno de los derechos humanos
fundamentales, al considerarse algo inherente al individuo s6lo por el hecho de ser humano
(Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos, s.f.). Estos derechos humanos
son el reconocimiento de la dignidad y se consideran indivisibles, inalienables e

irrenunciables; todos los seres humanos cuentan con los mismos derechos, sin importar su
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origen nacional, sexo, religion, raza, lengua o cualquier otra condicion (Oficina del Alto
Comisionado para los Derechos Humanos, s.f.). Los derechos humanos gozan de proteccion
juridica, no pueden ignorarse o abolirse y deben ser cumplidos por los Estados y agentes
estatales (Organizacion Mundial de la Salud, s.f.a).

Ademas de ser un derecho, la salud es una de las necesidades bésicas que tienen los
individuos. La Constitucién de los Estados Unidos Mexicanos sefiala en el Articulo 4to. que
“toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud. La ley definird las bases y
modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecerd la concurrencia de la
Federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general, conforme a lo que
dispone la fraccion XVI del articulo 73 de esta Constitucion” (Direccion General de

Promocién de la Salud, 2012:s.p.).

Por medio de la Ley General de Salud (LGS) se establece:

“el derecho a la proteccion de la salud que tiene toda persona en los términos del
Articulo 4o. de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, establece
las bases y modalidades para el acceso a los servicios de salud y la concurrencia de la
Federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general. Es de
aplicacion en toda la Republica y sus disposiciones son de orden publico e interés
social” (Secretaria de Salud, 2005:1).

Dicha ley marca en su capitulo IV, Articulo 51, que las personas aseguradas tendran derecho
a prestaciones de salud “oportunas y de calidad idonea” (Secretaria de Salud, 2005:14); asi
como a recibir una atencion profesional y ética, acompafiada de un trato digno y respetuoso,
por parte de profesionales, técnicos y auxiliares (Secretaria de Salud, 2005:14).

En el capitulo 1, Articulo 77 BIS 9 de la LGS, se muestra que para acreditar la calidad de los
servicios de la Secretaria de Salud, se debe contar con requerimientos considerados como
minimos para la atencion de las personas aseguradas por Sistema de Proteccidén Social en
Salud: “Dichos requerimientos garantizaran que los prestadores de servicios cumplan con las
obligaciones impuestas en este Titulo” (Secretaria de Salud, 2005:22). Entre estos aspectos se
encuentran la atencion personalizada, la aplicacion de examenes preventivos, prestaciones
orientadas a la prevencién y fomento del auto-cuidado de la salud, y la informacién para las
personas aseguradas acerca de su diagnostico y pronéstico, ademas de ofrecer orientacion.
(Secretaria de Salud, 2005:22).
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Derivado de este derecho a la salud, la Secretaria de Salud (CONAMED, s.f.:1) sefiala que
todo paciente cuenta con diez derechos generales, dentro de los cuales se encuentran:
“el derecho recibir una atenciéon médica adecuada” (s.f:1); “a recibir trato digno y
respetuoso” (s.f.:1); “recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz” (s.f.:1); “decidir
libremente sobre la atencion que recibira” (s.f.:1); y a “otorgar o no su consentimiento

validamente informado y contar con facilidades para una segunda opinion” (s.f.:1).

Ademas de estos derechos, en la misma LGS se estipula en el Capitulo 9no., Articulo 77 BIS
37 (Secretaria de Salud, 2005:28) que cuando el paciente recibe atencidn dentro del Sistema
de Proteccion Social en Salud se haria acreedor a 16 derechos, los cuales incluyen, “acceso
igualitario a la atencion” (2005:28), “recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz,
asi como la orientacion que sea necesaria respecto de la atencion de su salud y sobre los
riesgos Y alternativas de los procedimientos diagndésticos, terapéuticos y quirurgicos que se le
indiquen o apliquen” (2005:28); “decidir libremente sobre su atencion, otorgar o no su
consentimiento validamente informado y a rechazar tratamientos o procedimientos”
(2005:28) y “contar con facilidades para obtener una segunda opinion” (2005:28). Y seria
acreedor de 11 obligaciones, entre las cuales destacan para esta investigacion, “informarse
acerca de los riesgos y alternativas de los procedimientos terapéuticos y quirargicos que se le
indiquen o apliquen, asi como de los procedimientos de consultas y quejas” (2005:29) y
“cumplir las recomendaciones, prescripciones, tratamiento o procedimiento general al que
haya aceptado someterse” (2005:29). Como se puede observar, la informacion y la
orientacion son un derecho para el paciente, pero también son una obligacion que éste debe

cumplir.

Para que los pacientes puedan ser actores generadores de soluciones o alternativas, primero
es necesario que se reconozcan como personas con derechos y responsabilidades. Cuando un
paciente conoce que tiene derechos, puede reconocer que si recibe una atencién medica con
la que esta satisfecho, es porque se estan respetando esos derechos, no porque sea un favor
personal o un dependa de la buena suerte. De la misma manera, cuando los pacientes se
reconocen como personas con responsabilidades, que deben estar proactivas y participativas
en su tratamiento y toma de decisiones, comienzan a cuestionarse sobre la calidad de la

atencion y del personal a cargo de ésta; asi como la cantidad y calidad de la informacion con
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la que cuenta. Es aqui cuando los pacientes pueden crear o adoptar estrategias para darle
solucion a las problematicas a las que se encuentran. Estrategias que pueden ir desde
consultar un médico particular hasta consultar con sobrevivientes, o consultar en internet. El
tener la iniciativa para solucionar sus preguntas y asi involucrarse en su tratamiento y
recuperacion, puede ser el principio de una participacion activa del paciente en la mejora de

sus condiciones de salud.

2.2. Sistema de salud: Division y cobertura

La LGS indica que el Sistema Nacional de Salud se constituye por “dependencias y entidades
de la Administracion Publica, tanto federal como local, y las personas fisicas 0 morales de
los sectores social y privado, que presten servicios de salud, asi como por los mecanismos de
coordinacion de acciones, y tiene por objeto dar cumplimiento al derecho a la proteccion de
la salud” (Secretaria de Salud, 2005:3). Dicho sistema tiene entre sus objetivos,
“proporcionar servicios de salud a toda la poblacion y mejorar la calidad de los mismos,
atendiendo a los problemas sanitarios prioritarios y a los factores que condicionen y causen
dafios a la salud, con especial interés en las acciones preventivas” (Secretaria de Salud,
2005:3); “apoyar el mejoramiento de las condiciones sanitarias del medio ambiente que
propicien el desarrollo satisfactorio de la vida” (Secretaria de Salud, 2005:3); e “impulsar un
sistema racional de administracion y desarrollo de los recursos humanos para mejorar la
salud” (Secretaria de Salud, 2005).

La Secretaria de Salud sera quien coordine este sistema teniendo entre sus responsabilidades
el “establecer y conducir la politica nacional en materia de salud, en los términos de las
Leyes aplicables y de conformidad con lo dispuesto por el Ejecutivo Federal” (Secretaria de
Salud, 2005:3); “determinar la periodicidad y caracteristicas de la informacion que deberan
proporcionar las dependencias y entidades del sector salud, con sujecion a las disposiciones
generales aplicables” (Secretaria de Salud, 2005:4); e “impulsar la permanente actualizacion
de las disposiciones legales en materia de salud” (Secretaria de Salud, 2005:4). Frenk y
Gomez (2008:79, citado en Ruiz, 2011:113) agregan que la Secretaria tiene como funcion ser

el rector del sistema de salud que incluye “la planeacion estratégica del sistema, el disefio de
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politicas, la coordinacion intra e inter-sectorial, la regulacion de la atencion a la salud, la
regulacion sanitaria de bienes y servicios, la evaluacién de los servicios, programas y

politicas y la proteccion de los usuarios de los servicios de salud”.

Frenk y Goémez (2008:9, citado en Ruiz, 2011:14) sefialan que los sistemas nacionales de
salud “constituyen la respuesta social organizada para que los paises puedan contender con
los grandes retos que van enfrentando para mejorar, mantener y acrecentar el nivel de la
salud de los ciudadanos”, pero en México, este objetivo se ve truncado al tener un sistema de
salud que separa a los ciudadanos en derechohabientes, aquellos que cuentan con derechos
sociales; y en poblacion abierta, aquellos que son beneficiarios de la asistencia social (Frenk
y Gomez, 2008:9, citado en Ruiz, 2011:14).

El sistema de salud de México se divide en el sector publico y el privado. El sector publico
estd conformado por las instituciones de seguridad social, como lo son: el Instituto Mexicano
del Seguro Social (ElI IMSS), el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado (ElI ISSSTE), Petréleos Mexicanos (PEMEX), Secretaria de la
Defensa (La SEDENA), Secretaria de Marina (La SEMAR), entre otros; y los programas que
atienden a la poblacion sin seguro social como lo son Secretaria de Salud (La SSa), Servicios
Estatales de Salud (SESA), Programa IMSS-Oportunidades (EI IMSS-0), Seguro Popular de
Salud (El SPS) (Gémez-Dantes, O. et al., 2011:224). Por su parte, el sector privado se
conforma por clinicas, hospitales y consultorios privados, junto con las compafiias
aseguradoras Yy los prestadores de servicios de medicina alternativa (Gomez-Dantes, O. et al.,
2011:224). Tanto las instituciones puablicas como las instituciones privadas estan bajo

supervision del Sistema Nacional de Salud.

La atencion médica se divide en tres grupos los cuales reciben distintos beneficios. EI primer
grupo esta conformado por los trabajadores asalariados, jubilados y sus familias; éstos son
beneficiados, en su mayoria, por el IMSS, quien es el mayor subsistema de servicios médicos
(Gomez-Dantes, O. et al., 2011:225). En el caso del ISSSTE, este atiende a empleados
federales y estatales, junto con sus familiares (OCDE, 2016:55). Aqui también se encuentran
las personas afiliadas a PEMEX, quienes son empleados de la empresa; la SEMAR, quienes
son parte de la marina; la SEDENA, quien ofrece cobertura a los integrantes del ejército

(OCDE, 2016:55). El segundo grupo es de personas auto empleadas, como lo son los

24



trabajadores informales, desempleados y sus familias; por lo general este sector acude a los
servicios de salud de la SSa, los SESA, el IMSS-0, y el SPS, y un pequefio porcentaje hace
uso del servicio privado (Gomez-Dantes, O. et al., 2011:224-225). El tercer y ultimo grupo,
son los usuarios del servicio privado que estan protegidos por medio de planes de seguro o
pagos directos (Gomez-Dantes, O. et al., 2011:224-225).

Tabla 2.1. Division de la atencién medica por grupo y dependencia

Sector Grupo Dependencia
IMSS
Grupo 1: ISSSTE
Trabajadores asalariados, jubilados | PEMEX
y sus familias SEDENA
Sector Publico SEMAR
Grupo 2: SSa
Auto empleadas (trabajadores SESA
informales, desempleados y sus IMSS-O
familia) SPS
) Clinicas, hospitales y consultorios privados.
. Grupo 3: e
Sector Privado . L Compafiias aseguradoras y los prestadores de
Usuarios del servicio privado g L .
servicios de medicina alternativa
Fuente: Elaboracion propia a partir de la informacion de Gémez-Dantes, O. et al., (2011:224-225) y OCDE (2016:55).

Es de resaltar, que la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (La
OCDE) (2016:65) reporta que una gran parte de la poblacion esta cubierta por dos 0 mas mas
servicios publicos; mientras en otros casos las personas cuentan con cobertura publica y
privada. Segiin ENSANUT?*? (2012, citado en OCDE, 2016:65) son 2, 075, 118 personas las
que estan afiliadas al IMSS e ISSSTE; 7, 348, 966 las que cuentan con IMSS y Seguro
Popular; y 762, 474 las que estan cubiertos por ISSSTE y Seguro Popular; solo 171, 169 de

los habitantes que cuentan con IMSS, ISSSTE y Seguro popular al mismo tiempo.

2 La Encuesta Nacional de Salud y Nutricién 2012 (ENSANUT2012), tuvo una muestra de 50, 528 hogares en
donde se aplicaron 96, 031 cuestionarios individuales que permitieron obtener un conjunto de indicadores
(2012b).
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Esta informacion pone en evidencia la duplicidad que existe en el Sistema de Salud, al
permitir que las personas cuenten con cobertura de dos 0 mas servicios publicos; lo cual

distorsiona el calculo de los recursos requeridos para atender a la poblacion afiliada total.

Tabla 2.2. Poblacion derechohabiente a servicios de salud al 2010. Datos absolutos y
relativos

N;lrc(ﬁ)ar:al Porcentaje (I:Erfitﬁﬂghduea Porcentaje (J::;?:zd Porcentaje

Poblacion total 112,336,538 100 % 3,406,465 3.03 % 1,332,131 1.19 %
Poblacién no asegurada 38,020,372 33.85 % 798,970 23.45 % 325,215 24.4 %
Sin especificar 1,801,653 1.60 % 118,194 3.47 % 75,364 5.66 %
:‘;gkﬂ?gsddegzg?ﬁgab'e“te 72,514,513 645% | 2,489,301 73.08 % 931,552 69.93 %

Poblacion

derechohabiente a 35380021 | 48.79% | 1539986 | 61.86% 697,496 | 74.87 %

servicios de salud de

IMSS

Poblacion

derechohabiente a

servicios de salud del 7,190,494 9.9 % 150,466 6.04 % 35,816 3.84%

ISSSTE

Poblacion

derechohabiente a

servicios de salud en 1,091,321 15% 10,575 A2 % 1240 13 %

PEMEX, SEDENA y/o

SEMAR

Poblacion

derechohabiente a 25,972,831 35.82 % 601,026 24.14 % 146,704 15.75 %

Seguro Popular

Poblacion

derechohabiente en otra 29,863,496 41.18 % 822,182 33.03 % 206,601 22.18%

institucion
Fuente: Elaboracidn propia a partir datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f., “Banco de Informacion
INEGI” basados en el Censo de Poblacion y Vivienda 2010 y en la informacion de los Institutos de Salud de los
Gobiernos de los Estados.

En cuanto a afiliacion, segun el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) (s.f.),
tal y como lo muestra la tabla 2.2, tan sélo en el 2010, el pais contaba con 112, 336, 538
habitantes de los cuales 72, 514, 513 tenian seguridad social y 38, 020, 372 estaban sin algun
tipo de protecciéon. De los derechohabientes a nivel nacional, la mayoria de ellos estan
afiliados al IMSS (48.79 %), ubicando en segundo lugar al seguro popular (35.8 %); en los
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altimos lugares se ubica el ISSSTE con 9.9 por ciento del total los derechohabientes. A nivel
estatal y local se detectan posiciones parecidas. En el estado de Chihuahua, 61.86 por ciento
de los derechohabientes recibe servicios por parte del IMSS, mientras que 24.14 por ciento
del seguro popular y 6.04 por ciento del ISSSTE. A nivel local, el IMSS lidera con 74.87 por
ciento de los derechohabientes, el seguro popular cuenta con 15.75 por ciento y el ISSSTE
con 3.84 por ciento de los derechohabientes. Sin embargo, la cantidad de ciudadanos que no
cuentan con proteccion aun es alta, representando 33.85 por ciento de la poblacion a nivel
nacional; 23.45 por ciento a nivel estatal y 24.4 por ciento a nivel local. Aun cuando estas
dos ultimas cantidades son inferiores a la proporcién nacional, siguen representando un

porcentaje alto de personas sin proteccion.

En cuanto al personal médico disponible para atender a la poblacion derechohabiente, el
INEGI reporta que en el 2010, a nivel nacional se contaba con 195,728 profesionales de la
salud, de los cuales, el 37.15 por ciento labora en el IMSS; el 3.18 por ciento en el IMSS-O;
el 9.96 trabaja en el ISSSTE; el 40.98 por ciento labora en SESA; el 1.77 por ciento trabaja
en SEDENA, PEMEX y SEMAR; y el 6.97 por ciento labora en otras instituciones (Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.).

Tabla 2.3. Personal médico por institucion, 2010

Ciudad

Nacional Porcentaje Chihuahua Porcentaje Judrez Porcentaje
Personal médico Total 195,728 100% 6,285 3% 2,022 1%
r&rgg”a' meédico en el 72,714 37.15% 2,898 46.11% 1,355 67.01%
Personal médico en el 0 0 0
IMSS-Oportunidades 6,219 3.18% 218 3.47% 0 0.00%
Personal médico en el
ISSSTE 19,487 9.96% 418 6.65% 110 5.44%
Personal médico en la
Secretaria de Salud del 80,210 40.98% 1,509 24.01% 298 14.74%
Estado
Personal médico en
PEMEX, SEDENA y/o 3,462 1.77% 47 0.75% 2 0.10%
SEMAR
Personal médico en 13,636 6.97% 1,195 19.01% 257 12.71%
otras instituciones
Fuente: Elaboracion propia a partir datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f., “Banco de Informacion
INEGI” basados en la informacion de los Institutos de Salud de los Gobiernos de los Estados.
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El INEGI, (s.f.) reporta que durante el 2010, la institucion que contaba con mas profesionales
de la salud a nivel nacional es la Secretaria de Salud del Estado (40.98 %), en segundo lugar
se encuentra el IMSS (37.15 %) y en tercer lugar el ISSSTE (9.96 %). Aqui es importante
reconocer que entre las cantidades del IMSS y el ISSSTE hay una diferencia del 27.19 por

ciento.

Sin embargo, a nivel estatal y local las cifras coinciden entre si, pero difieren un poco de las
nacionales. A nivel estatal, el IMSS ocupa el primer lugar (46.11 %), las instituciones del
SESA se encuentran en segundo lugar (24.01 %), y en tercer lugar otras instituciones (19.01
%). Mientras que a nivel local, el IMSS ocupa el primer lugar en personal médico (67.01 %),
en segundo lugar se ubica las instituciones del SESA (14.74 %) y en ultimo lugar las otras

instituciones (12.71 %) (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.).

En cuanto a los espacios donde laboran estos profesionales de la salud, el INEGI, (s.f.)
reporta que, durante el 2010 el pais contaba con 22, 135 unidades médicas, de las cuales
1482 pertenecen al IMSS; 3801 al IMSS-O; 1151 al ISSSTE; 13, 723 a la SES; 1735
unidades médicas de otras instituciones; y 243 unidades médicas en PEMEX, la SEDENA
y/o la SEMAR. Como lo muestra la tabla 2.4, de estas cantidades, 575 estan ubicadas en el
estado de Chihuahua; mientras que 59 se localizan en Ciudad Juarez, de las cuales 16 son del
IMSS, 2 del ISSSTE y 37 de la SES (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.).
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Tabla 2.4. Unidades médicas del sector publico, 2010. Datos absolutos y relativos.

To_tal Porcentaje EsFado de Porcentaje Ciudad Porcentaj

Nacional Chihuahua Juarez e
Total 22,135 100 % 575 2.6 % 59 3%
IMSS 1482 6.7 % 59 10.26 % 16 2712 %
IMSS-O 3801 172 % 147 25.57 % 0 0
ISSSTE 1151 52% 18 3.13% 2 3.39%
Unidades médicas en la
Secretaria de Salud del Estado 13,723 62.0% 296 5148 % 37 62.71%
ﬁ:{gﬁ‘gfgﬂ";ﬁd'c“ en otras 1735 7.8% 4 7.13% 3 5.08 %
Unidades médicas en
PEMEX, SEDENA y/o 243 1.1% 14 243 % 1 1.69 %
SEMAR
Fuente: Elaboracion propia a partir datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f., “Banco de Informacion
INEGI” basados en la informacion de los Institutos de Salud de los Gobiernos de los Estados.

La Secretaria de Salud del Estado cuenta con mas unidades médicas para ofrecer atencion a
la poblacién, tanto a nivel nacional (62 %), estatal (51.48 %) y local (62.71 %). Por su parte
el IMSS-O ocupa el segundo lugar en cantidad de unidades médicas a nivel nacional (17.2
%) y estatal (25.57 %); sin embargo, a nivel local, no cuenta con unidades (Instituto Nacional
de Estadistica y Geografia, s.f.). EI IMSS ocupa el cuarto lugar en cantidad de unidades
médicas a nivel nacional (6.7 %), a nivel estatal ocupa el tercero (10.26 %) y a nivel local el
segundo lugar (27.12%). Por altimo, el ISSSTE ocupa el quinto lugar en unidades a nivel
nacional (5.2 %), el quinto lugar a nivel estatal (3.13 %) v el tercer lugar a nivel local (3.339

%) (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.).

Los beneficios varian segun la afiliacion al subsistema. Por ejemplo, las personas aseguradas
del IMSS, el ISSSTE, el SPS y PEMEX, la SEDENA y la SEMAR cuentan con beneficios
que incluyen medicina preventiva, maternidad, atencién médica, quirdrgica y hospitalaria de
primer, segundo y tercer nivel; cobertura farmacéutica y de rehabilitacion, entre otros
servicios (Gomez-Dantes, O. et al., 2011:224). Las personas afiliadas al SPS tienen acceso a
260 intervenciones de salud, las cuales incluyen el medicamento respectivo, y 18
intervenciones de alto costo como lo son el VIH/Sida, el cancer infantil, el CaCU, y el CaMa;
cabe mencionar que esta atencion la reciben en los SESA y que no todos los padecimientos,

ni medicamentos entran en la cobertura del SPS (Gomez-Dantes, O. et al., 2011:224). En el
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caso de las personas no aseguradas, deben acudir a los SESA a recibir atencién ambulatoria,
asi como atencion para algunas intervenciones mayores. Por su parte, las personas
beneficiarias del IMSS-O, quienes son en su mayoria habitantes de zonas rurales, reciben
servicios de medicina general y servicios materno-infantiles (Gémez-Dantes, O. et al.,
2011:224).

Las tablas anteriores ponen en evidencia que a nivel nacional la mayoria de los
derechohabientes estan afiliados al IMSS (48.79 %), ubicando al seguro popular en segundo
lugar (35.8 %); en los dltimos lugares se ubica el ISSSTE con 9.9 por ciento del total los
derechohabientes. A nivel estatal y local se detectan posiciones parecidas. En el estado, 61.86
por ciento de los afiliados recibe servicios por parte del IMSS, mientras que 24.14 por ciento
del seguro popular y 6.04 por ciento del ISSSTE. A nivel local, el IMSS lidera con 74.87 por
ciento de los afiliados, el seguro popular cuenta con 15.75 por ciento y el ISSSTE con 3.84
por ciento de los derechohabientes.

Ademas permiten identificar que, a nivel nacional, la Secretaria de Salud del Estado tiene el
primer lugar en unidades médicas (13, 723) y personal médico (80, 210); estas cantidades se
traducen a 5.84 profesionales por unidad. En cambio, el IMSS-O, aunque cuenta con el
segundo lugar en unidades médicas (3801), ocupa el penudltimo lugar en personal médico,
con 6219 profesionales de la salud; en otras palabras, existen 1.64 médicos por unidad. El
IMSS por su parte cuenta con el cuarto lugar en unidades médicas (1482) y el segundo lugar
en personal médico (72, 714), lo que representa 49.06 profesionales por unidad médica. Por
Gltimo el ISSSTE se ubica en quinto lugar en unidades (1151) y el tercer lugar en personal
médico (19, 487); dando asi, 16.93 profesionales de la salud por unidad médica (Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.).
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Gréfica 2.1. Personal médico por unidad médica
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Fuente: Elaboracion propia a partir datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.,
“Banco de Informacion INEGI” basados en la informacion de los Institutos de Salud de los Gobiernos
de los Estados.

A nivel nacional: 195, 728 profesionales de la salud laboran en 22, 135 unidades en donde
atienden a 72, 514, 513 derechohabientes. Lo cual permite identificar que existen 370.49
derechohabientes por cada profesional médico. En el caso del IMSS 72, 714 profesionales
atienden en 1482 unidades médicas donde ofrecen atencion medica a 35, 380, 021 —el 48.79
por ciento de todos los derechohabientes—; esto muestra que existen 486.56 derechohabientes
por cada uno del personal médico (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.). En el
pais, el ISSSTE, cuenta con 1151 unidades médicas donde 19, 487 profesionales de salud
atienden a 7, 190, 494 derechohabientes —el 9.9 por ciento de los derechohabientes
nacionales—. En esta institucion cada profesional médico atiende a 368.99 derechohabientes
(Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f.). Por su parte, con la informacién
disponible se observa que a nivel nacional, dentro de las 13, 723 unidades médicas de la
SESA, laboran 80, 210 profesionales de la salud; sin embargo, el INEGI no publica en su

Banco de Informacion la cantidad de derechohabientes que tienen los SESA.
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Esto hace visible la considerable carga y demanda de servicios del sistema de salud, en
especial el IMSS, quien ocupa los primeros lugares de afiliados a nivel nacional, estatal y
local; lo cual impacta directamente en la calidad de la atencion. A nivel nacional, el IMSS
debe atender a 35, 380, 021 personas en 1482 unidades médicas a través de 72, 714
profesionales; a nivel estatal debe dar servicio a 1, 539, 986 en 59 unidades médicas, con
2898 profesionales; y a nivel local, debe dar atencion a 697,496 en 16 unidades médicas que
cuentan con 1,355 profesionales. En comparacion, el ISSSTE cuenta con una menor
derechohabiencia. A nivel nacional, otorga servicio médico a 7190, 494 en 1151 unidades
médicas a través de 19, 487 profesionales de la salud; en el estado se atienden 150, 466
personas en 18 unidades médicas que cuentan con 418 profesionales; mientras que en la

ciudad, 35, 816 reciben atencién en dos unidades médicas donde atienden 110 profesionales.

En resumen, este apartado muestra como aun cuando el Articulo 4to. marca que toda persona
tiene derecho a la salud, para ejercer ese derecho la persona depende directamente de factores
como su situacion laboral y socioecondmica; por lo que detalles como: la institucion en
donde recibe atencion médica, asi como la cobertura con la que cuenta, dependeran

directamente de esos factores.

32



Gréfica 2.2. Derechohabientes por personal médico
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Fuente: Elaboracion propia a partir datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, s.f., “Banco
de Informacion INEGI” basados en la informacion de los Institutos de Salud de los Gobiernos de los
Estados.

Como se comento anteriormente, el sistema de salud en México esta fragmentado en diversas
instituciones, las cuales ofrecen su atencién basadndose en la situacion laboral e institucion
donde labora la persona. Esta dispersion dificulta la obtencion de informacién que permitan
identificar el estado de algunas enfermedades, como lo es el cancer, su evolucién e impacto

social y econdmico (Aldaco-Sarvide et. al., 2012)

Este sistema, ademas de excluyente e inequitativo, estd rebasado: la cantidad de unidades
médicas disponibles no es suficiente para la atencion de los afiliados; ademéas que la
fragmentacion, dificulta la medicién y monitoreo de los servicios y su impacto. En los
siguientes temas se desglosara a detalle como estas caracteristicas impactan en la atencién a
la salud, sobre todo en la atencién a los pacientes oncoldgicos
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2.2.1. Incidencia y cobertura del cancer en el pais

El cancer es parte de las enfermedades cronicas no transmisibles, que se han convertido en la
principal causa de morbi-mortalidad en el mundo (Reynoso-Noverén, et al. 2016:325).
La Agencia Internacional para la Investigacion del Cancer (La IARC) report6 que en el 2012,
a nivel mundial, se presentaron 14.1 millones de casos nuevos, 4.6 millones de fallecimientos
y una prevalencia en 32.6 millones de personas; cifra que aumenta afio con afio (en Reynoso-
Noverén, et al. 2016:326). En México, la OMS reporta que, tan solo en el 2012, se
diagnosticaron 148,000 personas y se le atribuye la muerte de 78,700 pacientes (en Allende-
Pérez, et al., 2016:318).

El céncer se ubica entre las primeras casusa de mortalidad. En el pais, tan sélo en el 2010
fallecieron 74, 685 personas a causa de cancer (Aldaco-Sarvide et. al., 2012). Estos autores
afiaden que durante el 2010, fallecian 8.5 personas cada hora, haciendo 204 personas por dia
(Aldaco-Sarvide et. al., 2012:373).

Durante el 2013, las enfermedades del sistema circulatorio ocuparon el primer lugar en
defunciones con el 24.45 por ciento; en segundo lugar las enfermedades endocrinas,
nutricionales y metabolicas con el 17.21 por ciento; y en tercer lugar, los tumores o
neoplasias con 12.91 por ciento (INEGI, 2015). En hombres el cancer de prostata, el cancer
de traguea, bronquios y pulmdn, ocupan las principales causas de mortalidad; mientras que
en mujeres el cancer de mama, el cancer de Utero y el cancer de higado y vias biliares

interhepaticas son los principales (INEGI, 2015b).

De hecho, se prevé que la cifra de fallecimientos mundiales aumente en los préximos 20 afios
hasta un 70 por ciento (Garcia, et al., 2015:212). Garcia et al. (2015:212) plantean que el 30
por ciento de las muertes estan relacionadas con cinco factores: conductuales; dietéticos;
indice de masa corporal elevado; una pobre ingesta de frutas y verduras; falta de actividad
fisica; y consumo de alcohol y tabaco. Allende-Lopez (2016) y Fajardo-Gutiérrez (2011, en
Reynoso-Noverdn y Mohar, 2014, s.p.) agregan que es posible prevenir cuatro de cada diez
casos; y que al detectar a tiempo y recibir un tratamiento éptimo, el 30 por ciento de los

pacientes logran la cura, o bien, el control de su enfermedad.
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Si se habla sélo de cancer de mama y el cancer cervicouterino, eéstos destacan por ser una
carga economica que impacta en el sistema de salud, asi como en el gasto de bolsillo
(Gonzélez-Robledo M., Gonzélez-Robledo L. y Nigenda, 2013). La Secretaria de Salud
(2015) reporta que a nivel mundial, el CaMa es la neoplasia méas frecuente en mujeres;
ademas es la primer causa de muerte por tumor maligno en mujeres en paises en vias de
desarrollo y la segunda causa de muerte en paises desarrollados (justo después del cancer de
pulmén) (Secretaria de Salud, 2015). En el pais, la Secretaria de Salud (2015) reporta que
desde el 2006, el CaMa desplaz6 al CaCU como la primer causa de muerte en la mujer; para
el 2013 se registraron 16.3 defunciones por cada 100,000 mujeres, destacando a Coahuila,
Sonora y Nuevo Ledn como las principales entidades donde se presentaron estos casos.
Mientras que cuenta con una incidencia nacional de 35.4 casos por cada 100,000 mujeres
mexicanas (Secretaria de Salud, 2015).

Por su parte, el CaCU, a nivel mundial es la cuarta neoplasia mas frecuente en mujeres; la
incidencia es mayor en paises en vias de desarrollo (Secretaria de Salud, 2015). Es
importante resaltar que desde hace algunos afios este cancer presenta una mortalidad
descendente gracias a la mejora en las condiciones de sociales y la respuesta de los sistemas
de salud (Secretaria de Salud, 2015). Datos de la Secretaria de Salud (2015) indican que, en
México el CaCU es la segunda causa de muerte por cancer en la mujer; tan sélo en el 2013 se
presentaron 11.3 defunciones por 100,000 mujeres entere 25 afios y mas; ubicando a
Morelos, Chiapas y Veracruz, como las principales entidades. Segun la Secretaria de Salud
(2015) el CaCU presenta una incidencia de 23.3 casos por cada 100,000 mujeres (Secretaria
de Salud, 2015).

La Secretaria de Salud, (2015), resalta que algunos factores que impactan en para ubicar a
estos tipos de cancer entre las primeras posiciones de mortalidad son: una mayor incidencia
de la enfermedad, el envejecimiento de la poblacién y la limitada capacidad de respuesta de

los sistemas de salud.

Segun la OMS (2014, en Reynoso-Noveron, et al., 2016:326), se requiere que al menos el 55
por ciento de los paises cuenten con un plan o estrategia para combatir el cancer en general.
Lamentablemente, en el pais ademas que el cancer presenta una alta proporcion de

diagnosticos en etapas avanzada, se le atiende con una limitada cobertura (Reynoso-Noveraén,
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et al., 2016:325), ya que hasta el momento el pais no cuenta con una politica publica, ni un
organo de control enfocado a la prevencion y control de esta enfermedad (Reynoso-Noveron,
etal., 2016:325,326).

Aun cuando el cancer representa un problema de salud publica para el pais, en la actualidad
la informacion con la que se cuenta es “parcial y poco representativa” (Reynoso-Noveron y
Mohar, 2014, s.p.); los autores inclusive agregan que aunque se desconoce “la incidencia®® y

prevalencia®® real de la enfermedad y s6lo conocemos parcialmente su mortalidad*®”

Reynoso-Noveron y Mohar, 2014, s.p.), el cancer ha sido reportado como la principal causa

de morbilidad®® hospitalaria en el pais (Reynoso-Noveron, et al., 2016:326).

Actualmente, México no cuenta con una infraestructura en salud, ni servicios de salud para
todos los pacientes con cancer (Reynoso-Noveron, et al.,2016:326); los servicios que existen
cubren sélo aquellos tipos de cancer marcados en el Fondo de Proteccion contra Gastos
Catastréficos (FPGC), los cuales son: el cancer en nifios y adolescentes, el CaCU, el CaMa,
el cancer testicular, el cancer de préstata y el Linfoma No Hodgkins en adultos (Secretaria de
Salud, 2012, en Reynoso-Noverdn, et al., 2016:326).

Para recibir atencién oncolégica, las personas, pueden acudir a instituciones publicas o

privadas, dependiendo de su afiliacion a los servicios de salud, tipo de cancer y solvencia

3 Moreno-Altamirano, Lépez-Moreno y Corcho-Berdugo (2000:343) comentan que la incidencia expresa la
medicion del flujo entre salud y enfermedad; en otras palabras, la aparicion de nuevos casos. Los estudios de
incidencia indican las poblaciones susceptibles en donde se presentan nuevos casos en un periodo de tiempo
determinado; de esta manera se indica el volumen final de casos nuevos, a la vez que permite establecer las
relaciones de causa-efecto que se encuentran en las caracteristicas de la poblacion y las enfermedades (Moreno-
Altamirano, Lépez-Moreno y Corcho-Berdugo 2000:343).

4 Moreno-Altamirano, Lopez-Moreno y Corcho-Berdugo (2000:342) definen prevalencia como “la proporcion
de la poblacion que padece la enfermedad en un momento dado”. La prevalencia aumenta cuando existe una
mayor duracion de la enfermedad, la inmigracion de casos, la emigracion de sanos, la prolongacion de la vida
del paciente sin presentar una cura, los casos nuevos y la mejoria de las posibilidades para ser diagnosticado
(Moreno-Altamirano, Lopez-Moreno y Corcho-Berdugo, 2000:342). En cambio, disminuye cuando existe una
alta tasa de letalidad, disminuye la aparicion de nuevos casos, hay inmigracion de personas sanas, emigracion
de caso, y aumenta la tasa de curacion (Moreno-Altamirano, Lopez-Moreno y Corcho-Berdugo, 2000:342).

% Como mortalidad, se define al volumen de muertes que ocurren debido a “todas las causas de la enfermedad,
en todos los grupos de edad, y en ambos sexos” (Moreno-Altamirano, Lopez-Moreno y Corcho-Berdugo,
2000:341).

16 Moreno-Altamirano, Lépez-Moreno y Corcho-Berdugo, (2000:341) comentan que la medicién de morbilidad
es de suma importancia “cuando la letalidad es baja y, en consecuencia, la frecuencia con la que se presenta una
enfermedad no puede analizarse adecuadamente con los datos de mortalidad”. Ademas agregan que las
principales fuentes de informacion para esta medicion, son los datos hospitalarios y registros de la enfermedad.
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economica. Si alguien es diagnosticado con un tipo de cancer cubierto por el FPGC, puede
acudir a la institucion publica donde esta afiliado. En el caso de ser diagnosticado con un tipo
de céncer que no esté cubierto por el Fondo, el paciente debera recurrir al sector privado a
través de su gasto de bolsillo; o bien, a una asociacion civil. En el caso de las personas sin
afiliacion que cuenten con un diagndéstico de un cancer cubierto por el FPGC, estas pueden
darse de alta en el IMSS por aportacion voluntaria, en el SPS, recurrir al sector privado o a

una asociacion civil.

Segun la Asociacion Mexicana de Lucha contra el Cancer (s.f.), el pais cuenta con 76 centros
oncolégicos, considerando los publicos —pertenecientes al IMSS, la SSa y el ISSSTE-y los
privados. Estos centros estan ubicados en los diferentes estados de la Republica; sélo
Hidalgo, Morelos, Quintana Roo y Tlaxcala no cuentan con informacion al respecto. El
estado de Chihuahua cuenta con tres centros oncoldgicos: en la ciudad de Chihuahua se
encuentran el Centro Estatal de Cancerologia (SSa) y el Hospital Christus Muguerza del
Parque (privado); mientras que en Ciudad Juadrez se ubica el Instituto Regional de

Tratamiento del Cancer (privado) (Asociacion Mexicana de Lucha contra el Cancer, s.f.).

Esto muestra que a nivel local, Ciudad Juarez, como muchas ciudades, no cuenta con un
centro oncologico donde los pacientes reciban su atencién médica. En su lugar, el tratamiento
y las citas de especialidad oncoldgica se ofrecen en su mayoria, dentro de las unidades
médicas del IMSS y el ISSSTE, que cuentan con un area de oncologia donde por lo general
hay un cuarto donde se administra el tratamiento de quimioterapia; en cuanto a la radiacion,
los pacientes, tanto del ISSSTE como del IMSS, deben viajar a Chihuahua para recibir el
tratamiento. En los hospitales privados, asi como en las asociaciones, las instalaciones
varian: en los hospitales privados los pacientes suelen recibir su quimioterapia dentro de su
habitacion, s6lo algunos tienen una pequefia sala donde retnen a los pacientes para que
reciban el tratamiento. Si el paciente se atiende de manera privada y requiere sesiones de
radioterapia, debera contratar un servicio aparte, llevandolos a elegir opciones como el
Instituto Regional de Tratamiento del Cancer. En el caso de las asociaciones civiles de la
ciudad, estas cuentan con instalaciones parecidas entre si, en donde los pacientes son

reunidos en una sala comudn en donde reciben el tratamiento.
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Tabla 2.5. Listado de especialistas en Ciudad Juarez, segun la DGIS

. - . 2011 2012 2013 2014

Unidad Médica Entidad c v C v C v C v
Centro Estatal de Cancerologia 3 7 3 7 3 5 5 5
Hospital Infantil del Estado 1 2 1 2 1 2 0
Hospital General Central del Estado 1 0 0 0
Hospital Infantil de Especialidades de | Chihuahua
Chihuahua 1 2
Hospital General Dr. Salvador
Zubirdn Anchondo 1 1
Hospital General de Parral Parral 1
Hospital de la Mujer 1 1 1
Hospital Infantil de Especialidades de Judrez
Ciudad Juérez 1 1 1
Hospital General de Ciudad Juérez 2 2

Total | 5 10 5 10 5 11 7 11

C: Total consultorios M: Total médicos en contacto con paciente
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de las Bases de datos de recursos en salud, publicadas por la Direccion
General de Informacién en Salud, 2015.

En cuanto a la informacion estatal y local, segun datos de la Direccion General de
Informacion en Salud (La DGIS) (2015), en el 2014 el estado de Chihuahua contaba s6lo
con 11 médicos especialistas en oncologia; de los cuales s6lo dos oncologos atendian en el
Hospital General de Ciudad Juarez. Sin embargo, la informacion sobre el personal
oncologico que labora en las unidades médicas del IMSS, el ISSSTE, asi como los servicios

privados y demas instituciones de salud, no aparecen contemplados en el documento.

Para ampliar la informacion anterior, se recurre a Reynoso-Noverdn, et al. (2016:326)
quienes comentan que a nivel nacional el IMSS cuenta con 25 Unidades Médicas de Alta
Especialidad, (UMAEsS), de las cuales 18 ofrecen atencion oncoldgica: ocho hospitales de
especialidad; cuatro hospitales gineco-obstétricos; dos hospitales pediatricos; un hospital de
ginecologia pediatrica; un hospital general; un hospital para trauma y un hospital oncoldgico.
Estas UMAEs cuentan con 128 consultorios ambulatorios, 68 relacionados con tratamiento
quirurgico y 60 con medicina oncoldgica (Reynoso-Noverdn, et al., 2016:326). La cobertura
del IMSS en cuanto al cancer incluye las consultas, cirugias, tratamiento de radiacion y
quimioterapia. En cuanto al personal que ofrece estos servicios, se estima que a nivel

nacional el IMSS cuenta con 735 oncélogos cirujanos, 50 oncologos ginecélogos, 269
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oncélogos médicos, 151 oncologos pediatras y 180 oncologos radidlogos, quienes se hacen
cargo de atender a la mayoria de los pacientes oncologicos del pais (Reynoso-Noverén, et al.,
2016:327).

El ISSSTE por su parte, tiene hospitales de segundo y tercer nivel para la atencion del cancer,
los cuales se dividen en 13 hospitales regionales, 24 hospitales generales y un centro médico
nacional; ademés de 1180 unidades para el cuidado de los pacientes oncologicos, entre los
que se encuentran las unidades de hematologia, oncologia pediatrica y apoyo psicolégico
(Reynoso-Noveron, et al., 2016:327). En estas unidades médicas laboran 201 médicos
especialistas y 66 aprendices los cuales manejan un modelo de atencion basado en la
complejidad de la enfermedad (Reynoso-Noveron, et al., 2016:327).

La SSa atiende a nifios y adolescentes en 51 unidades médicas acreditadas (UMAS), las
cuales se ubican en todos los estados, menos Baja California Sur y donde operan 106
oncélogos pediatras, y 47 hematdlogos pediatras (Reynoso-Noveron, et al., 2016:327).
Ademas, cuenta con hospitales federales e institutos nacionales que ofrecen servicios de
oncologia, como el Instituto Nacional de Cancerologia; asimismo, cuenta con una red de

centros oncoldgicos (Reynoso-Noveron, et al., 2016:327).

En cuanto a personal especializado para la atencion oncoldgica, el IMSS, por ejemplo, cuenta
con entre 5.9 y 8 oncologos por millén de afiliados y 1.5 equipos médicos por millon de
habitantes’’, evidenciando la falta de personal médico y equipo médico especializado que
presenta el pais (Reynoso-Noveron, et al., 2016:327). Sumando a la problemadtica, la mayor
parte de estos especialistas se concentra en las principales ciudades, como la Ciudad de
México, en donde se ubican 119 onco6logos; Nuevo Leodn, donde laboran 22 oncdélogos;
Jalisco cuenta con 21; el Estado de México, donde se ubican 14; Baja California Norte cuenta
con 9 y Puebla con 8 oncdlogos; cuando en otros estados hay menos de cuatro oncologos
(Beltran-Ortega et al., 2012, en Reynoso-Noveron, et al., 2016:331).

' Es importante recordar lo abordado en la pagina 29: En México, la informacion sobre el cancer es limitada, se
desconoce “la incidencia y prevalencia real de la enfermedad y s6lo conocemos parcialmente su mortalidad”
(Reynoso-Noveron y Mohar, 2014, s.p.). Esta situacién dificulta el encontrar informacion confiable y
actualizada sobre la cantidad total de pacientes diagnosticados con cancer que habitan en México, en Chihuahua
y en Ciudad Juarez.
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Esta falta de personal repercute en la salud de las personas, al prolongar los tiempos de
espera para la atencion del paciente: sus estudios, consultas, chequeos y tratamientos se ven
atrasados por la gran cantidad de pacientes por médico especialista; la misma situacion se da
con el equipo médico, al contar con una cantidad limitada de mobiliario, los tiempos de
espera para realizar un estudio o tratamiento se alargan, situacion que tiene repercusiones en

el estado de salud del paciente y el avance de la enfermedad.

Ante estas situaciones, las asociaciones no gubernamentales se presentan como una opcion,
sobre todo para aquellas personas que requieren atenderse fuera de las instituciones pablicas.
Estas asociaciones atienden a pacientes con cancer y sus cuidadores a través de distintos
programas, como lo son el ofrecer tratamientos oncologicos, rehabilitacion, orientacion y

acompafiamiento.

El sitio de la Comision de Fomento de las actividades de las Organizaciones de la Sociedad
Civil (s.f.) muestra que existen al menos 109 Organizaciones de la sociedad Civil que se
dedican a atender necesidades relacionadas con el c&ncer. Estas asociaciones se encuentran
dispersas por toda la Republica Mexicana, ubicando a siete en todo el estado de Chihuahua, y

de las cuales tres estan en Ciudad Juarez.

Una de ellas es la Asociacion Protectora de Nifios con Céancer de Ciudad Juérez
(APROCANCER A.C.), que sefiala en su objeto social actividades que buscan promover la
integracion de los pacientes a la vida productiva y promover la rehabilitacion de éstos
(Comision de Fomentos de las Actividades de las Organizaciones de la Sociedad Civil, s.f.).
La segunda es la Asociacion de Padres de Nifios con Céancer y Leucemia de Ciudad Juarez
(APANICAL A.C.), que tiene como objeto social el estudiar y manejar el cancer en nifios
menores de 16 afios (sin importar si estan afiliados a alguna institucion de salud), a través del
coste de los gastos de medicamento, diagndstico, internamiento, entre otros (Comision de
Fomentos de las Actividades de las Organizaciones de la Sociedad Civil, s.f.). Por ultimo, la
tercera organizacion en la ciudad es Cancer Survivor, que cuenta con un objeto social que
incluye realizar actividades que fomenten la orientacion social e informativa de los pacientes
con cancer y sus familiares acerca de su enfermedad, fortaleciendo sus conocimientos,
aptitudes y actitudes, para lograr que participen corresponsablemente en conservar un estado

de salud adecuado, tanto individual, familiar y colectivo, a través de actividades de educacion
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para la salud (Comision de Fomentos de las Actividades de las Organizaciones de la
Sociedad Civil, s.f.).

Esta informacion plantea como en Ciudad Juarez las asociaciones civiles se proponen
contribuir a la satisfaccion de las necesidades sentidas y planteadas por los pacientes en
cuanto a temas productivos (APROCANCER), necesidades de contar con un diagndstico y
tratamiento oportuno, eficiente y efectivo (APANICAL y APROCANCER) y en cuanto a la
satisfaccion de necesidades informativas y de orientacion tanto de pacientes como cuidadores

(Cancer Survivor).

Al contar con una limitada oferta de hospitales publicos con atencién oncoldgica y de centros
oncolégicos, una restringida cantidad de mobiliario y equipo, y poco personal especializado;
los tiempos de espera, la disponibilidad del medicamento y calidad de la atencién se ven
afectados. En el mejor de los casos, el paciente es enviado a tratamiento o intervencion
quirurgica a los pocos dias o0 semanas de su diagndstico, pero de manera frecuente, el referir
al paciente a los siguientes pasos de sus estudios o tratamiento toma meses, e inclusive se ve

impactado por cancelaciones y reprogramacion de fechas.

Ademas de estas situaciones, gracias a la informacion, se detecta que aunque existen muchos
tipos de cancer, el FPGC sélo protege a los derechohabientes diagnosticados con CaCU,
CaMa, cancer testicular, cancer de préstata, Linfoma No Hodgkins en adultos y cancer en
nifios y adolescentes (Secretaria de Salud, 2012, en Reynoso-Noveron, et al., 2016:326),
dejando de lado otros tipos de cancer que desde hace algunos afios ocupan los principales
lugares en mortalidad, como lo son el cancer de traquea, bronquios y pulmon, y el cancer de
higado (INEGI, 2015b). Esto obliga a los pacientes a buscar apoyo o tratamiento a través de
asociaciones civiles, o bien, recurrir directamente al gasto de bolsillo, situacion que se
complica dependiendo de la cantidad y tipo de especialistas que hay en la ciudad donde
habita el paciente, si se tiene en cuenta que la cantidad nacional de especialistas oncol6gicos

es limitada.

Esta es la realidad a la que se enfrenta una persona diagnosticada con cancer. Sus opciones
de tratamiento dependen de su tipo de cancer y de su situacion laboral, ya que es ésta la que

condiciona su afiliacién a las instituciones de salud. Gracias a la labor de actores sociales
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como las asociaciones, en ocasiones los pacientes tienen una opcién donde pueden recibir
atencion médica. Entonces son estas asociaciones las que ofrecen una solucion a la falta de
acceso a tratamiento oncoldgico. Sin embargo no hay que olvidar que estas mismas
asociaciones se enfrentan a retos enormes, como el solventar los fuertes gastos de la
enfermedad, el conseguir personal médico que pueda colaborar en la causa y el mantener las
instalaciones donde se ofrecen sus servicios. Este trabajo de las asociaciones que ofrecen los
servicios que el Estado no puede ofrecer, son la razén por la que muchas personas hoy

cuentan con su tratamiento oncoldgico.

2.3. Calidad en el servicio de salud

Cuando una persona acude a recibir atencion médica es porque busca soluciones a sus
dolencias o sintomas. Dubon-Peniche, et al., resaltan que la atencién médica tiene como
finalidad el “prevenir, diagnosticar y tratar las enfermedades” (2013:206), ademas de
promover comportamientos que mantengan la salud de la poblacion. Mientras que los
sistemas de salud tienen entre sus funciones el proveer de “servicios equitativos, oportunos,
efectivos y seguros, en los que la calidad éptima de la atencion es un elemento fundamental

para garantizarlos” (Thomson, Osborn, Squires, y Jun, en Reyes-Morales, et al., 2013:100).

Entre los objetivos de evaluar la calidad, esta el mejorar los servicios brindados, al igual que
las formas y medios utilizados en su produccién (Dubdn-Peniche, et al., 2013:206); si no se
conocen los niveles de calidad, dificilmente se sabra que requiere mejorar y cudl es la forma

mas eficaz y eficiente para hacerlo.

Hasta el momento no hay un acuerdo sobre la definicion del concepto de calidad de la
atencion, ya que algunos autores la relacionan con aspectos tan variados como la experiencia,
la efectividad, la eficiencia, la equidad o el desarrollo cientifico (Jiménez et al., 1996:s.p.).
Para Jiménez et al., (1996:s.p.) la calidad de la atencion médica se refiere a “actividades
encaminadas a garantizar unos servicios accesibles y equitativos; con unas presentaciones
profesionales Optimas, teniendo en cuenta los recursos disponibles y logrando la adhesién y
satisfaccion del usuario con la atencion recibida”. Segun la Direccion General de Calidad y
Educacion en Salud (DGCES s.f.b.:s.p.), la calidad de la atencion médica, es definida por
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Aguirre-Gas (2002) como el “otorgar atencion médica al usuario, con oportunidad,
competencia profesional, seguridad y respeto a los principios éticos, con el propdsito de
satisfacer sus necesidades de salud y sus expectativas, las de los prestadores de servicios y las

de la institucién.

Jiménez et al. (1996:s.p.), agregan que existen también dos criterios de calidad, los cuales
permiten contextualizar lo que es una buena practica. Estos pueden ser implicitos, aquellos
que reflejan lo que un buen profesional debe hacer ante una cierta situacion; o explicitos, son
resultado de consenso entre los actores profesionales implicados, en ellos se especifican las
condiciones a seguir en una situacion determinada. En este sentido, se pueden tomar los
criterios implicitos como lo esperado por el paciente y lo asumido por el personal médico
acerca de como debe de ser la atencion; mientras que como criterios explicitos pueden ser las

NOM y las GPC que sirven como base para el actuar del personal médico.

La calidad de la atencion médica se suele analizar a través de dimensiones técnicas dejando
de lado las perspectivas de los pacientes y prestadores de servicio, ya que se les considera
subjetivas (Dubon-Peniche, et al.,, 2013:206 y Thierlscher en Reyes-Morales, et al.,
2013:100). Sin embargo, desde hace algunos afios, la aplicacion de encuestas —nacionales, de
regiones especificas— y evaluaciones de programas han permitido el andlisis de la opinion de

los usuarios de servicios de salud (Reyes-Morales, et al., 2013:100).

Se conoce relativamente poco sobre la calidad del sistema de salud en México, tal como lo
reporta la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (La OCDE)
(2016:38) ya que los servicios de salud descansan sobre bases ineficientes y fragmentadas, lo
que causa gue los recursos destinados sean divididos entre varios subsistemas. Por mencionar
un ejemplo, la LGS plantea y regula el derecho a la cobertura de salud, mas ésta no incluye
una lista de los servicios cubiertos; en su lugar el derecho y acceso a los servicios depende de
la institucion de afiliacion OCDE (2016:55).

Si bien, el pais ha realizado esfuerzos para obtener informacion para el monitoreo de la
calidad, éstos no han sido aplicados a largo plazo, como: la Cruzada Nacional por la Calidad,
realizada del 2001 al 2006, tenia como objetivo servir como instrumento para elevar la

calidad y eficiencia de los servicios de salud de instituciones, al mejorar la calidad técnica y
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la calidad percibida, considerando al paciente como alguien capaz de participar activamente
en el proceso de su atencidon (Secretaria de Salud, s.f.a:s.p.); el Sistema Nacional de
Indicadores de Calidad en Salud (El INDICAS) que tiene como objetivo el “contar con un
sistema integral de medicion para el Sistema Nacional de Salud que integre evidencias de
mejora de la calidad técnica, calidad percibida y calidad en la gestion” (Direccion General de
Calidad y Educacion en Salud, s.f.a.:s.p.), en él se han publicado indicadores sobre atencidn
primaria, secundaria y de emergencia del Seguro Popular y la SSa; y los 44 indicadores con
los que cuenta el ISSSTE para sus hospitales (OCDE, 2016:64).

Pero estos esfuerzos ain no son suficientes, ya que la informacion que se recolecta rara vez
es reportada a los proveedores y los practicantes, por lo que no parece ser sistematicamente
usada para mejorar la calidad de la actividad (OCDE, 2016:65 y 78), ademas al contar con
varios subsistemas, la comparabilidad se convierte en otro problema, debido a que cada
institucion cuenta con sus propios indicadores (OCDE, 2016:65). Y es que al no darle
seguimiento a los resultados, ni al compararlos con otros indicadores parecidos, es imposible
evaluar los cambios y asi procurar una atencion médica de calidad (Reyes-Morales, et al.,
2013:100). Esta falta de informacion y/o de manejo de la informacion recabada impacta a
nivel nacional e internacional; por ejemplo, en el 2015 México logré reportar s6lo ocho de
los 52 indicadores de calidad para la atencién de la salud de la OCDE (2016:65).

Sorpresivamente en el 2013, se cuenta con informacion demuestra que el pais invierte menos
en salud que otros paises integrantes de la OCDE, ubicandose s6lo delante de Lituania,
Estonia, China, Latvia, Turquia e India (2016:58). En el mismo afio, se destino sélo el 6.2 por
ciento del PIB, comparado con el 8.9 por ciento de promedio de la OCDE (2016:57); de este
porcentaje, sélo el 3.2 por ciento esta etiquetado a gasto publico en salud (OCDE, 2016:119).
México durante el 2013, ocupd el primer lugar en gasto de bolsillo, el cual representé el 44.7
por ciento del gasto en salud (OCDE, 2016:13); asi como el primer lugar en gastos
administrativos, al dedicar el 8.9 por ciento del presupuesto en salud a gastos
administrativos; es de resaltar que este gasto duplica el gasto de Alemania, quien se ubica
justo antes que nuestro pais (OCDE, 2016:140).

Estas cantidades impactan directamente en el servicio y la atencion que reciben los

mexicanos. México sélo cuenta con 2.2 médicos y 2.6 enfermeros por 1,000 habitantes, en
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contraste con el promedio de la OCDE de 3.2 médicos y 9.7 enfermeros; en cuanto a nimero
de camas, en el 2012 el pais contaba con 1.6 camas por 1,000 habitantes, en comparacion con
las 5.0 camas en promedio, ubicandolo en ultimo lugar de toda la OCDE (2016:57). Esto
generd que durante el 2013, el pais se ubicara como el segundo mas bajo en cuanto a
consultas médicas per cépita con 2.8, comparado con el promedio de la OCDE de 6.6
(OCDE, 2016:57).

A nivel general y considerando todos los servicios de salud, la ENSANUT 2012 —la cual
recaba informacion que permite conocer un diagnostico actualizado de las condiciones de
salud y la manera en la que los sistemas de salud acttian o responden ante dichas condiciones,
sobre todo en cuanto a cobertura y calidad de los servicios— (Instituto Nacional de Salud
Pablica, s.f.), muestra un aumento en la percepcion del servicio de salud ofrecida en su
mayoria (78.2 %) por médicos generales. Del 2006 al 2012, la percepcion se elevo del 82 por
ciento al 85 por ciento. Las unidades médicas de la SSa aumentaron 5 por ciento, mientras
que el IMSS aumentd un 8 por ciento. Los servicios privados fueron los mejores calificados,
mientras que el ISSSTE, IMSS-O y otras instituciones se mantuvieron sin cambio alguno
(Instituto Nacional de Salud Pablica, 2012a:1).

Es esencial conocer la percepcion que tienen los usuarios en cuanto a la calidad de la
atencion y su satisfaccion, para entender como se aceptan y usan los servicios; la adherencia
a los tratamientos y una mejora en la salud (Instituto Nacional de Salud Publica, 2012a:2).
Para conocer esta informacion, la ENSANUT recab6 datos a través de entrevistas directas a
usuarios de servicios. Cabe mencionar que la mayoria de la atencion recibida por los
entrevistados fue por consulta general (78.2 %), mientras que sélo el 16.8 % acudié con un
especialista o con otro tipo de personal (5.0 %). Los principales motivos para calificar la
buena percepcion de los servicios médicos fueron la buena atencion, el buen trato, la
explicacion acerca de la enfermedad o tratamiento, y la prontitud en la atencion. En la parte
contraria, los motivos para decidir no regresar a esa unidad de servicio médico fueron el
tiempo de espera prolongado, el mal trato, falta de mejoria en la salud, desacuerdo con el
diagnostico, tratamiento y falta de medicamentos (Instituto Nacional de Salud Publica,
2012a:2).
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Gréfica 2.3 Percepcion de la calidad de la atencion por tipo de servicio. ENSANUT
2006-2012

imss ssa 1 privados 2 otros 3 total
H 2006 69 78 91 81 82
w2012 77 83 91 81 85

ICentro de Salud y hospital de la SSa. “Médicos privados; consultorios dependientes. *Otros: Pemex, Marina,
IMSS-O, ISSSTE, ISSSTE Estatal, otro lugar. Fuente: Cuestionario de Utilizadores

Elaboracion propia a partir de datos del Instituto Nacional de Salud Publica, 2012a. “Encuesta Nacional de
Salud y Nutricién 2012. Calidad de los procesos de atencién ambulatoria en los servicios de salud: estandares
y mejora organizacional”

Tabla 2.6. Motivos para calificar la calidad

Motivos de una buena percepcion
Buena atencién (44.3 %)

Buen Trato (39.9 %)

Explicacion acerca de la enfermedad y su
tratamiento (15 %)

Prontitud en la atencion (10.7 %)

Motivos para no regresar
Tiempo de espera prolongado (28.5 %)
Mal trato (23.6 %)

Falta de mejoria (21 %)

Desacuerdo con el diagnéstico o tratamiento (20.8 %)

Falta de medicamentos (15.9 %)

Elaboracion propia a partir de datos del Instituto Nacional de Salud Pblica, 2012a. “Encuesta Nacional de Salud y
Nutricién 2012. Calidad de los procesos de atencién ambulatoria en los servicios de salud: estdndares y mejora
organizacional”

Es posible contrastar los resultados de la ENSANUT con los de las estadisticas del Sistema
de Atencion de Quejas Médicas y Dictamenes (SAQMED) de CONAMED (2015), en donde
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el diagnostico (37 % del total de quejas), la relacion médico-paciente (19 % del total de

quejas), son los dos principales motivos de queja.

Continuando con la ENSANUT 2012, los resultados de la encuesta generan algunas
recomendaciones para mejorar la calidad de la atencién, como lo son: “instrumentar acciones
para mejorar la percepcion del servicio y del estado de salud entre los usuarios de las
instituciones publicas del sector para avanzar en la convergencia y la integracion funcional”
(Instituto Nacional de Salud Publica, 2012a:2); “disehar estrategias organizacionales que
respondan a la preferencia de los usuarios, como la atencion sin cita previa con tiempos
cortos de espera y la opcion de seleccion de los servicios, haciéndolos mas flexibles y con

horarios de atencion extendidos” (Instituto Nacional de Salud Publica, 2012a:2), entre otros.

Ademas, propone acciones como el reforzar la educacion continua, enfocAndose a mejorar
los procesos de atencion de los proveedores en el &rea médica; a través del uso de las GPC
Sectoriales para aplicar en todas las unidades de atencion ambulatoria los mismos criterios de
prevencion, diagnostico y tratamiento; asi como el “disefiar estrategias de comunicacion con
los usuarios para mejorar la comunicacion médico-paciente sobre su condicion de salud y

tratamiento requerido” (Instituto Nacional de Salud Publica, 2012a:2-3).

El Mtro. Salomon Chertorivski, Secretario de Salud de México del 2011 al 2012, menciona
que es claro que aun hay areas de oportunidad, sobre todo en aquellas donde el personal
médico, como puente entre la institucion y el usuario, puede crear modificaciones que logren
elevar la percepcion de la calidad (Instituto Nacional de Salud Publica 2012b:14). Ademas
agrega, “si en la Gltima década garantizamos el financiamiento para acceder a los servicios de
salud, en la proxima deberemos garantizar niveles de calidad homogéneos en todas las
instituciones. Una ciudadania conocedora de sus derechos debera ser vista como un punto de
apoyo por la autoridad sectorial para lograr esta meta” (Instituto Nacional de Salud Publica
2012b:14-15).

Y es esta ciudadania conocedora la que se menciona también en el Gltimo reporte de la
OCDE (2016:72), al recalcar que el pais requiere un sistema centrado en las necesidades de
las personas, que sea capaz de ofrecer una atencidn preventiva y personalizada, mientras es

sustentable. Este reporte ubica entre los retos y arreglos que requiere el sistema de salud del
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pais, el lograr una gobernanza construida alrededor de una atencion centrada en las personas

y las comunidades, en sus necesidades en salud, en lugar de estarlo en los sistemas (2016:73).

Una atencion centrada en las personas, segun la OMS y la Organizacion Panamericana de la
Salud (La OPS) (2015 y 2011, citadas en OCDE, 2016:77), considera a nivel individual y
comunitario: la necesidad de mejorar el manejo de condiciones a largo plazo al incrementar
la capacidad de autogestion de las personas; y nivel de organizaciones de salud: la necesidad
de ofrecer servicios de alta calidad, apuntalados por estandares, monitoreo e incentivos, para
mejorar continuamente e innovar modelos de cuidado de la salud, a la vez que se mejoran las

habilidades y capacidad de los gestores de servicios.

Desde hace veinte afios, el concepto de calidad de la atencion considera el ofrecer servicios
de salud basados en mejor evidencia cientifica, asi como asegurar que los pacientes estén lo
suficientemente informados para que sean participes en la toma de decisiones para su
atencion médica (Reyes-Morales, et al., 2013:100). D’Empaire, (2010:127) agrega que
aunque “ya no es posible hablar solamente de un derecho a la salud o a la atencion médica, es

necesario que esa atencion cumpla con estrictos criterios de calidad” y agrega que:

“Aunque las leyes, tratados y reglamentos estipulan las caracteristicas que debieran tener los
servicios de salud para ser considerados de calidad, aln hay trabajo por hacer. Actualmente el
servicio que se ofrece no siempre satisface los derechos del paciente y no ofrecen espacio o
apertura para que el paciente ponga en practica sus obligaciones, como el solicitar
informacion acerca de su tratamiento para la toma de decisiones” (d’Empaire, 2010:127)

Estas pautas recomendadas por la OMS y la OPS, y que menciona d’Empaire, se relacionan
con la definicion de las necesidades sentidas y objetivas de Frenk (1994) y los criterios de

calidad de Jiménez et al. (1996) mencionados anteriormente.

Se pretende que las necesidades sentidas se conviertan en objetivas y sean estas las que guien
el camino de la atencion médica. Una vez que las necesidades sentidas —que serian los
criterios implicitos— se transformen en objetivas a través de normas y reglas —los criterios
explicitos— se podran presentar estas actividades y dindmicas de accion social, dirigidas a
satisfacer a la persona usuaria de los servicios, mientras se logra su adhesion al tratamiento o

atencion; en otras palabras, se presente una mejoria en la calidad de la atencion.
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El interés por conocer la opinion de la persona usuaria de los servicios es cada vez mayor, a
la vez que la recopilacion de datos esta en marcha; los siguientes pasos apuntan a crear

gestiones basadas en la informacion que se genere.

2.3.1. Generacion de informacién para evaluar la calidad de la atencion en

cancer

La falta de informacion actualizada y accesible es uno de los factores que limitan a los
profesionales de oncologia (Aldaco-Sarvide et. al., 2012). Es dificil acceder a la poca
informacion existente, por lo que se complica el identificar el impacto que la enfermedad
tiene en el pais, estado o ciudad; los registros internacionales son los que ayudan a visualizar

el problema y su evolucion (Aldaco-Sarvide et. al., 2012).

La informacion disponible respecto al cancer aborda el tema de mortalidad, dejando de lado
la morbilidad. Al carecer de informacion acerca el cancer, la cantidad de pacientes y
sobrevivientes y la calidad de la atencion que reciben, dificilmente se pueden identificar las
areas de oportunidad y proponer soluciones para elevar los indices de calidad con base en las

necesidades de las personas usuarias de los servicios.

Desde hace algunos afios, numerosos autores han urgido la creacion de un programa nacional
contra el cancer (PNCC) que incluya un registro poblacional de cancer, herramienta definida
por Reynoso-Noveron y Mohar como “un instrumento que resulta indispensable para
determinar el crecimiento real de la epidemia, su tendencia en el tiempo, el perfil
epidemioldgico de los pacientes, la supervivencia de éstos y la calidad del diagnostico y del

tratamiento” (2014, s.p.)

En el 2012 se publicaron las primeras notas periodisticas que mencionan la creacion y pronta
implementacién del PNCC. El Director General del INCan®® en ese momento, Alejandro
Mohar Betancourt (citado en Gomez, 2012, s.p.), sefialo que en el proceso de su creacion se
cuenta con la participacion IMSS, ISSSTE, la SSa, mediante el SPS y asociaciones civiles,

'8 El Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), “es un organismo descentralizado de tercer nivel, dependiente
de la Secretaria de Salud; que brinda atencion médica especializada a enfermos oncoldgicos, siendo ademas un
centro de referencia y organo rector del cancer en México” (Instituto Nacional de Cancerologia, 2016).
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asi como la asesoria de Harold Vermus, Premio Nobel de Medicina y Fisiologia (Gémez,
2012, s.p.). El Dr. Alfonso Duefias, quien fue Director del Instituto de Investigaciones
Biomédicas de la Universidad Autonoma de Meéxico y el INCan, en su articulo EI programa
Nacional del Cancer en México. Una necesidad impostergable, define al PNCC como aquel
programa que tendria como objetivo reducir la incidencia y mortalidad, mientras que mejora

la calidad de vida de los pacientes oncolégicos (Duefias, 2013a, s.p.).

Sin embargo la aplicacion de este PNCC ha sido un tanto lento. A finales del 2014, Mayra
Galindo, directora de la Asociacion Mexicana de Lucha contra el Cancer, resalta que a afios
de la nueva administracion, el pais no cuenta ni siquiera con programas sectoriales para la
atencion del cancer, ni con la actualizacion de normas que mejoren la situacion médica
(Cruz, 2014, s.p.).

Al no contar con programas nacionales que ofrezcan una guia en la atencién, se descuidan las
acciones para una prevencién primaria, deteccion oportuna y cuidados paliativos,
enfocandose solo a los tratamientos de la enfermedad, sin considerar la capacidad de mejorar
la calidad de vida de los pacientes (Duefias, 2013b, s.p.). Otra situacién derivada, es que al no
tener una base actualizada, no se cuenta con un acuerdo general acerca de la informacién que
se debe ofrecer al paciente y sus acompariantes, por lo que el paciente frecuentemente

desconoce su diagnostico y pronostico (Nacar-Hernandez, et al., 2012, s.p.).

Los usuarios, al igual que los trabajadores del sistema de salud, son aquellos actores internos
que cuentan con conocimiento de primera mano que permitira aportar a la comprension de
las problematicas y generar soluciones que deben de abordarse en el PNCC.
Lamentablemente, hasta mediados del 2016, no existe alguna publicacion oficial de parte de
la SSa donde se den a conocer los detalles o desglose de dicho programa. La Unica
informacion accesible, hasta el momento, proviene de los medios de comunicacion, donde la
mayoria de las notas hablan de la creacion del Registro Poblacional del Cancer en México

como parte del Programa Nacional Contra el Cancer.

Sin lineas guia para la accion, también se presentan situaciones como un “alto porcentaje de
casos no clasificables, lo cual pone en evidencia la fragmentacién de los servicios de salud y

la falta de coordinacion adecuada entre los diferentes niveles de atencion”, (Martinez-
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Montafiez, Uribe-Zafiga, y Hernandez-Avila, 2009, s.p.); asi como la multiplicidad de

programas, los cuéles segin Gonzalez-Robledo, et al. (2010, s.p.) tiene implicaciones como:

“a) duplicacion de esfuerzos y recursos; b) incremento en los costos; ¢) desequilibrio y
asignacion insuficiente de recursos; d) concentracién de actividades en grupos de poblacion
y areas geogréaficas determinadas, e) heterogeneidad y potencial inequidad en el acceso a
servicios de deteccion temprana, diagndstico y tratamiento; f) normatividad diferente para
cada institucion; g) discrepancia en los sistemas de informacion”.

El cancer requiere un acercamiento multidisciplinario, en donde se eduque para la salud; se
mejoren los programas para la prevencion y deteccion oportuna; se optimice el diagndstico e
instituya un tratamiento especifico; ademas de otorgar cuidados paliativos que incidan en la
calidad de vida del paciente (Mohar, et al., 2009:264). Al enfocar el anélisis de calidad so6lo
en procesos administrativos, también se reducen a protocolos las acciones que el médico
debe seguir, mientras que encasilla al paciente en categorias seglin sus caracteristicas e
ignorando sus realidades particulares, este proceso es denominado por Castro como la
“circularidad de testimonios” (Castro 2011:263, citado en Agudelo, 2011:312). Olmo y de
los Cobos (1999:14) comentan que en la mayoria de las ocasiones los esfuerzos del personal
médico estan limitados por las normas de los sistemas de salud; y a esto se le afiade la

dificultad que se genera al ser parte de un servicio masificado y con poco personal.

Como se puede observar, actualmente el pais carece de las bases para lograr una atencion
oncolégica de calidad, en la que se conozcan los datos de su magnitud e impacto, se cuente
con un programa nacional contra la enfermedad, se tengan normas y guias actualizadas que
sirvan como base para el personal médico; a la vez que se considere al paciente como parte

fundamental de la planeacion de la atencion en salud.

Esto, si bien dificulta el camino para el cambio, también expone las areas de oportunidad
donde hay espacio para la mejora. Un espacio donde se debe de apelar a una accién publica
que incluya la participacion de actores que ofrezcan alternativas para el abordaje de esta

consejeria de los pacientes y cuidadores

51



2.4. Necesidades informativas de las personas con cancer

El cancer es una enfermedad que histdrica y culturalmente estd asociada con sufrimiento,
dolor y muerte; por lo general la percepcion social es la de una enfermedad fatal, vergonzosa

considerada sindbnimo de muerte (Machado, Alves y Roseira, 2007:s.p.).

Para la mayoria de los pacientes, el diagnostico es uno de los acontecimientos mas dificiles e
inolvidables que han experimentado. Suérez et al. (2009:5) plantean que existen varios
factores que influyen en la respuesta psicoldgica del paciente y sus cuidadores, e incluso, en
la actitud de los médicos; estos factores son el tipo de cancer, el lugar donde se encuentra o la

dificultad para localizarlo.

Desde el diagnostico, la vida de la persona se ve modificada, ya que se enfrentara a
situaciones nuevas e incomodas, como son los cambios en su imagen corporal, derivados de
la cirugia o los tratamientos; asi como la discriminacion que es resultado de la falta de
informacidn acerca de las causas del cancer, sus sintomas y los efectos secundarios de los

tratamientos (Machado, Alves y Roseira, 2007:s.p.).

Una vez que la persona es diagnosticada con cancer y pasa a tratamiento, tanto la persona
como sus cuidadores se enfrentan a nuevas y distintas necesidades. Segun Pérez (2015:s.p.),
¢stas se ubican en lo “individual, familiar y social, que en muchas ocasiones los servicios de
salud no son capaces de identificar o satisfacer”, dejando al paciente enfrentarse s6lo a los
cambios que conlleva la enfermedad: en cuanto a su estado funcional, sintiéndose poco capaz
para realizar actividades diarias; en cuanto a que debe dejar de trabajar, por lo tanto no recibe
ingresos; al enfrentarse a los cambios de roles, al pasar de proveedor a dependiente (en el
caso de los adultos); preocupacion respecto a que el cancer se propague; y por Ultimo, estrés
en cuanto a la falta de informacion (Pérez, 2015: s.p.).Y es esta falta de informacion la que
ademas de estrés, puede tener mayores impactos en la calidad de vida de los pacientes y sus

cuidadores y en la que se concentrara la presente investigacion.

Estas necesidades informativas —como se les llamara en el presente trabajo—, son necesidades
sentidas y al estar contempladas en las GPC y las NOM, se convierten en necesidades

objetivas. De manera interesante, las dos NOM disponibles para cancer — el CaMa y el CaCU
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— incluyen segmentos dedicados a la consejeria y acompafiamiento que debe ofrecerse a las

personas en tratamiento oncologico.

Aun cuando la consejeria esta estipulada en ambas NOM y algunos de sus incisos coinciden
con los hallazgos de algunos autores; otros estudios ponen en evidencia que la practica
parece distar de lo planteado. El estudio realizado por Castro Vazquez (citada en ZUfiga,
2010), donde analiza la calidad de la atencién, derechos y ciudadania de pacientes con

cancer, se sefiala que:

La lista de violaciones es larga, no se le aclara a la paciente quién la esta atendiendo;
[...], tampoco se ofrece una informacion accesible, oportuna, clara y basica en consulta
sobre cuidados posoperatorios o los efectos colaterales y riesgos para la salud de los
medicamentos recetados. No se pregunta si tiene dudas, ni se comprueba que haya
comprendido el diagnéstico o tratamiento tampoco hay asesoria psicoldgica antes de la
cirugia, ni acompafiamiento durante el proceso (diagnostico, cirugia, recuperacion) (p.
288).

En México se ha demostrado que los pacientes consideran necesario contar con informacién,
inclusive externaron gque querian conocer mas acerca de su enfermedad, cuidados y saber
cdmo actuar para sentirse mejor; para esto, algunos solicitaron contar con personal que
resuelva dudas acerca de su enfermedad, tratamiento y seguimiento (Pérez, 2015:s.p.). Cémo
se puede observar la demanda por parte de los pacientes y sus cuidadores ya no solo se basa
en los tratamientos, sino cada vez se considera mas el valor e importancia que tiene la

informacidn y asesoramiento de los actores involucrados.

En el caso de los cuidadores, ellos también cuentan con necesidades informativas que se
relacionan con el cuidado 6ptimo del paciente. Estos cuidadores, son en un 90 por ciento la
esposa/o hija/o del paciente (Pérez, 2015:s.p.), quienes requieren informacion acerca de
temas especificos para procurar un cuidado adecuado de la persona con céancer. La
satisfaccion de los cuidadores —familiares o no familiares— con la informacion recibida
depende de algunos factores como conocer: la informacién acerca de la enfermedad y su
evolucion, las recomendaciones, el manejo de sintomas y complicaciones, asi como las
maneras para mejorar la calidad de vida (Astudillo, s.f. y Artnian, 1991, citados en Herrera,

et al. 2012:293). Herrera et al. (2012:293) comentan que, “la falta de informacion puede
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contribuir a la ansiedad y el desconcierto del familiar cuidador al no saber como actuar en las
diferentes situaciones que se le presentan en el transcurso de la enfermedad” y agregan que,
sobre todo en los casos de una enfermedad cronica como lo es el cancer, los cuidadores estan
interesados en obtener informacion honesta acerca del estado de salud de su paciente, esto

incluye su diagnoéstico, cambios en su estado de salud, y pronostico.

Moreno, Arango y Rogers (2010, citados en Herrera, et al. 2012:294) sefialan que el recibir
informacién completa sobre el estado del paciente y el recibir informacion especializada
sobre el mismo se encuentran entre las principales necesidades de los cuidadores del paciente
con enfermedades crénicas, contando con un 92 por ciento y 97 por ciento respectivamente;
ubicandose por delante de la necesidad de compartir sentimientos con amigos y familiares
(90 %), la necesidad de compartir sentimientos con personas que hayan vivido una

experiencia similar (93 %) y la necesidad de recibir ayuda de parte de organizaciones (93 %).

Segun GoOmez-Morata (2001, citado en Suarez, 2009:3), el estilo y estrategia de
afrontamiento que elige el paciente estdn condicionados por las expectativas que tenga hacia
la enfermedad. Estas expectativas pueden ser modificadas por la informacion que reciben la
persona con cancer y sus cuidadores. Cuando las personas reciben la asesoria y orientacion
requerida para enfrentarse a su enfermedad y tratamiento oncoldgico se reduce su
incertidumbre, fomenta una mejor comunicacién entre pacientes-personal médico, y aumenta
el apego al tratamiento; estas situaciones al final empoderan al paciente (Pérez, 2015:s.p.).
Ortiz (2007) agrega que la informacion que reciben los cuidadores y los pacientes acerca de
su salud determina el grado de aceptacion de la enfermedad y la adherencia al tratamiento.
Cuando los pacientes no participan en el proceso de decisién, ni estan informados, corren
mayor riesgo de no aceptar el tratamiento indicado por el médico, ni hacer lo necesario para

aumentar las probabilidades de que el tratamiento funcione (Ortiz, 2007).

Olmo y de los Cobos (1999:13) destacan que la busqueda de informacion es una estrategia
atil de adaptacion al enfrentarse a acontecimientos amenazadores, como lo podria ser una
enfermedad; y consideran que “la informacidn es el principal instrumento terapéutico, para
poder afrontar las sucesivas crisis” del cancer (Olmo y de los Cobos, 1999:13). Mientras que
para Reeve, las necesidades de informacidn se pueden considerar parte del afrontamiento, el

cual define como “un método que incluye cualquier esfuerzo, sea sano o no, consciente o
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inconsciente que prevenga, elimine o debilite un acontecimiento estresante” (1994:406,
citado en Suéarez, 2009:4), en este caso los acontecimientos estresantes son el cancer y sus

tratamientos.

Desde hace algunos afios, se han realizado multiples estudios acerca de las necesidades
informativas de los pacientes, sobre todo en Estados Unidos y Europa. Houts et al.
(1991:s.p.), consideran que el miedo e incertidumbre provocado por el diagndstico puede ser
aliviado con informacién. Estudios como los de Meredith et al. (1996:78) agregan que la falta
de informacion aumenta la incertidumbre, ansiedad, ansiedad e insatisfaccion; y agrega que
multiples estudios —como los de Fallowfield 1990 y 1986 (citados en Meredith et al. 1996)—
han evidenciado que los pacientes con enfermedades graves muestran menores niveles de
ansiedad cuando han recibido la informacion adecuada. De manera mas especifica, el estudio
realizado por Meredith et al. (1996:78), demostré que la mayoria de los pacientes
oncolégicos estudiados (60 %) quieren que el personal de salud les informe acerca de su
enfermedad, sobre todo en cuanto a su diagnostico, su progreso, la efectividad que esta
teniendo el tratamiento, los efectos secundarios, opciones de tratamiento y posibilidades de
una cura. Es de resaltar que se ha encontrado que los pacientes varian acerca de cuanta
informacion quieren, y esto suele modificarse en varias ocasiones durante su enfermedad. Por
ejemplo, el estudio “Cancer patients’ information needs and information seeking behavior:
in depth interview study” realizado por Leydon, G. et al. (2000:913), arroja que las
preferencias por la informacién deriva de la estrategia de afrontamientos que el paciente
adoptan, decidiendo asi cuando y como ejercer su derecho a estar informado.

El paciente prefiere un canal de comunicacion abierta con el personal de salud (Olmo y de
los Cobos, 1999:16), en cambio, cuando hay poca informacion y ésta no es la adecuada, se
genera desconfianza en la persona, sintiéndose engafiada, lo cual produce respuestas de
afrontamiento no adaptativas; en otras palabras, el individuo se vuelve pasivo, aislado y
deprimido (Olmo y de los Cobos, 1999:13).

Debido a la carga cultural y emocional que tiene el cancer, es necesario que no solo se ponga
atencion en informar a la persona con cancer, sino también en como informarla; de esta
manera se puede reducir el impacto y facilitar futuros acercamientos con ella (Olmo y de los

Cobos, 1999:13). Los autores plantean que para que la informacion sea procesada de tal
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manera que ayude a crear estrategias adaptativas, se deben de considerar los siguientes
factores (Olmo y de los Cobos, 1999:14):

El primero, trata de comprender que la informacidn es un proceso que comienza cuando
se ve al paciente por primera vez.

El segundo factor contempla que es imposible no informar ya que el paciente percibe
mensajes a través de nuestro lenguaje corporal y conductas de evitacion, por lo que es
imposible ocultar el diagnostico real (Olmo y de los Cobos, 1999:14).

El tercer factor recuerda que todo es un intercambio; el paciente comparte con el
personal médico informacion sobre sus conductas de salud, su estado biologico y
psicoldgico, su entorno familiar y social, y con ésta, el equipo médico debera planificar
la estrategia de apoyo (Olmo y de los Cobos, 1999:14).

El cuarto factor plantea que el proceso debe integrar caracteristicas como la
congruencia informativa, que sea la demanda del paciente, de forma gradual y
dinamica, positiva, realista y esperanzadora; todo esto en un clima y espacio adecuado,
a través de lenguaje familiar para la persona que se atiende y de ser necesario, de usar
también la forma escrita, para favorecer la comprension (Olmo y de los Cobos,
1999:14).

El quinto factor recalca la importancia de que la informacion se ofrezca, cuando sea
posible, al paciente en compafia de un familiar o un cuidador; asi se favorece la
comunicacion intrafamiliar y se le da al paciente un apoyo de confianza para resolver
sus dudas (Olmo y de los Cobos, 1999:14).

Por ultimo, el sexto factor considera que la informacion debe proporcionarse
considerando las tres etapas del procesamiento: la representacion de la enfermedad, las
posibles estrategias de afrontamiento que adopta cada paciente y sus cuidadores y los
criterios para evaluar la eficacia de estas estrategias (Nerenz y Leventhal, 1983, en
Olmo y de los Cobos, 1999:14).

Para conocer cuéles son algunos de los temas de mayor interés para los pacientes, se pude
recurrir a estudios como el de Jones et al. (2006:3-4), donde pacientes con CaMa y cancer de
préostata eligieron libros con informacion que consideraban Util; de esta manera se
identificaron los temas de interés. Las pacientes de CaMa eligieron, en orden de importancia:
la alimentacion saludable, posibles causas, efectos secundarios, consejos generales, por qué
recetan esos medicamentos, viviendo con cirugia y sentimientos y emociones; mientras que
para los pacientes de cancer de prostata: los efectos secundarios, la radioterapia, por qué
recetan esos medicamentos, alimentacion saludable, cancer de préstata, posibles causas, y

consejos generales.
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Como se puede observar, las personas que estan pasando por un tratamiento oncolédgico
obtienen multiples beneficios al contar con orientacion y asesoria que satisfaga sus
necesidades informativas. Diversos autores —como Pérez (2015) — inclusive dejan en claro la
importancia de que estas necesidades sean atendidas por parte del personal médico a cargo.
Cuando las personas en tratamiento reciben esa asesoria por parte del personal de oncologia o
enfermeria, se adquieren beneficios como una mejora en la comunicacion paciente-personal
médico, apego al tratamiento, manejo de ansiedad y control de sintomas ocasionados por el
tratamiento. Esto eleva la percepcion de la calidad de la atencion, ya que “la capacidad para
educar a los pacientes en la produccion de los cuidados a la salud es un atributo sobresaliente

caracteristicos de la calidad de la atencion a la salud” (Donabedian, 1993:239).

En Meéxico, como en otros paises de América Latina, las actividades de atencion a los
pacientes con cancer esta enfocada a la “atencion preventiva y curativa” (Pérez, 2015:s.p.),

dejando de lado las necesidades informativas de los pacientes y cuidadores.

Una atencion centrada en el usuario y la “satisfaccion de sus necesidades de apoyo” (Pérez,
2015:s.p.) podria ser la clave para elevar los resultados en el tratamiento, mejorar la calidad
de vida de los pacientes y sus cuidadores. Es necesario considerar las necesidades
informativas de los pacientes oncologicos como necesidades a las que se les debe resolver
con el mismo interés que las necesidades médicas y hacer estas necesidades sentidas,
verdaderamente unas necesidades objetivas. Este planteamiento estara presente en el analisis
y reflexion de los resultados del trabajo de campo y revision bibliografia, en donde se podra
comprobar si concuerda con los hallazgos que arroja la investigacion, esperando encontrar

nuevos aprendizajes y aportaciones.

La LGS, en sus Articulos 54, 57 y 58 (Secretaria de Salud, 2005:14-15), resalta la
importancia de la participacion de los usuarios y la comunidad en la prestacion de servicios
médicos, a través de la transmisién de quejas, sugerencias y reclamaciones sobre los
servicios recibidos; fortaleciendo asi, la estructura y funcionamiento de los sistemas de salud.
Y esta investigacion pretende conocer las experiencias de las pacientes para detectar como el
contenido y la puesta en practica de esta normatividad coincide o dista de las necesidades

informativas de las pacientes.
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Al conocer estas experiencias, los actores de la sociedad civil, asi como el personal médico
podran analizar las alternativas que den solucion a estas necesidades informativas. Es ademas
indispensable que se siga contando con la participacion de los pacientes y el personal
médico, quien después de todo es el que trabaja bajo los lineamientos y condiciones propias

del sistema de salud mexicano.

2.4.1. Necesidades informativas de las personas con cancer y su reflejo en la

normatividad de la Secretaria de Salud para los Centros de Salud

En México, las instituciones de salud, publicas y privadas, son reguladas por la Secretaria de
Salud. Segun la LGS, en México “la planeacién, regulacién, organizacion y funcionamiento
del Sistema Nacional de Salud” se rige por lo estipulado en la LGS y en las normas oficiales
(Secretaria de Salud, 2005:5). El Ejecutivo Federal, por medio de la Secretaria de Salud, es
quien entre sus acciones “dicta las Normas Oficiales Mexicanas a que quedara sujeta la
prestacion, en todo el territorio nacional, de servicios de salud en las materias de salubridad
general y verificar su cumplimiento” (Secretaria de Salud, 2005:5); ademas de “promover y
programar el alcance y las modalidades del Sistema Nacional de Salud y desarrollar las
acciones necesarias para su consolidacion y funcionamiento” (Secretaria de Salud, 2005:5);
“coordinar el Sistema Nacional de Salud” (Secretaria de Salud, 2005:5); y “realizar la
evaluacion general de la prestacion de servicios de salud en materia de salubridad general en

todo el territorio nacional” (Secretaria de Salud, 2005:5).

La Secretaria de Salud, por medio de la LGS y a través de las NOM, publica las bases y
caracteristicas que se deben cumplir para la prestacion de servicios de salud publicos y
privados. Las NOM *“‘son regulaciones técnicas de observancia obligatoria” (Subsecretaria de
Prevencion y Promocion de la Salud, 2015:s.p.) cuya finalidad es “establecer las
caracteristicas que deben reunir los procesos o servicios cuando estos puedan constituir un
riesgo para la seguridad de las personas o dafiar la salud humana” (Subsecretaria de

Prevencion y Promocion de la Salud, 2015:s.p.).
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Las Normas relacionadas con la prevencion y promocion de la salud, deben ser aprobadas
por el Comité Consultivo Nacional de Normalizacion de Prevencién y Control de
Enfermedades (EI CCNNPCE), para posteriormente, ser publicadas en el Diario Oficial de la
Federacion y asi entrar en vigor un dia después (Subsecretaria de Prevencion y Promocion de
la Salud, 2015:s.p.). Cada cinco afios se deberdn revisar; el comité analizard, y de ser
necesario, se realizard un estudio de cada NOM, y de esta manera, decidir si modificar,
cancelar o ratificar las NOM (Subsecretaria de Prevencién y Promociéon de la Salud,
2015:s.p.).

Ademas de contar con las regulaciones técnicas expuestas en las NOM, el personal médico
de los servicios de salud cuenta con las GPC. Estas son elaboradas basandose en una
“metodologia consensuada por las instituciones publicas que integran el Sistema Nacional de
Salud de México (Secretaria de Salud, IMSS, ISSSTE, SEDENA, SEMAR, DIF, PEMEX)”
(Secretaria de Salud, s.f.a). Las GPC tienen como objetivo fungir como referente nacional
“para favorecer la toma de decisiones clinicas y gerenciales, basadas en recomendaciones
sustentadas en la mejor evidencia disponible, a fin de contribuir a la calidad y la efectividad
de la atencion médica” (Secretaria de Salud, s.f.). Segun datos de la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS, 2015), el Catalogo Maestro de Guias de Préactica Clinica en
México, esta posicionado como uno de los mas completos a nivel internacional, destacandose
en su calidad y cobertura de los problemas de salud que generan las primeras causas de
mortalidad y morbilidad del pais. Cabe mencionar que estas GPC estan disponibles para todo
el personal médico de los servicios de salud publicos y privados, quienes las interpretan y

siguen con el objetivo de ofrecer una atencion oportuna y de calidad.

Si bien, tanto el IMSS como el ISSSTE generan sus propias GPC, para esta investigacién se
centrard en aquellas GPC que son distribuidas por la Secretaria de Salud ya que son las que
toda institucién de salud debe manejar como referente al momento de ofrecer sus servicios.
La Secretaria de Salud ha publicado varias guias para distintas neoplasias y tumores, como lo
son las GPC para el cancer mama, cevicouterino, de prostata, de colon y recto, melanoma,
tumor cerebral, linfoma Hodgkins y no Hodgkins, tumor de Wilms, testicular, de vejiga, de
vagina, renal, osteosarcoma, meduloblastoma, retinoblastoma, leucemia, y de pulmon, entre

otros (Secretaria de Salud, s.f.). Por su parte, tanto el IMSS como el ISSSTE cuentan con sus
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propias GPC las cuales abarcan mas neoplasias y enfermedades y estan disponibles en sus

paginas institucionales.

Tal como se menciond anteriormente, aun cuando son varios los tipos de cancer que
presentan cantidades elevadas de diagndsticos al afio, el CaMa y el CaCU son los Unicos
tipos de cancer que ademas de presentar un alto indice de casos en el pais, estan incluidos en
el FPGC y cuentan con sus respectivas NOM y GPC. En cuanto al contenido, estas GPC se
dividen en dos: Guias de referencia rapida y evidencias y recomendaciones. Las Guias de
referencia rapida varian en su contenido, por ejemplo, la Guia de referencia rapida para el
diagndstico y tratamiento del cancer de mama en segundo Y tercer nivel de atencion, tiene en
su contenido la definicion del CaMa y diagnostico, una lista de pruebas diagndsticas,
informacidn del tratamiento quirargico, tratamiento farmacoldgico, cuadros de esquemas de
la quimioterapia, referencia y contra referencia, vigilancia y seguimiento, incapacidad,
escalas, cancer de mama en el hombre, cancer de mama y embarazo, y los algoritmos a
seguir segun el tipo de cancer diagnosticado (Consejo de Salubridad General, s.f.a). Mientras
que la guia de referencia rapida para el diagnostico y tratamiento del CaCU aborda temas
como el diagnostico, las pruebas diagndsticas, tratamiento quirtrgico, tratamiento
farmacologico, tratamiento no farmacoldgico, referencia y contra referencia, incapacidad,

escalas y algoritmos (Consejo de Salubridad General, s.f.b).

En lo que respecta a las GPC de evidencias y recomendaciones, estas también varian en su
contenido segun el padecimiento y el nivel de atencion. En el caso la Guia para el
diagnostico y tratamiento del cancer de mama en segundo Y tercer nivel de atencién, incluye
aspectos generales como los antecedentes, justificacion y propdsito; evidencias y
recomendaciones en el diagndstico, incluyendo el diagnéstico clinico y las pruebas
diagnosticas; el tratamiento farmacoldgico y no farmacologico; criterios de referencia,
vigilancia y seguimiento, incapacidad, y anexos como son los protocolos de busqueda,
sistemas de clasificacion de la evidencia y fuerza de la recomendacion, clasificacion o
escalas de la enfermedad, medicamentos y algoritmos (Consejo de Salubridad General,
2009). Y en la Guia de evidencias y recomendaciones para diagnostico y tratamiento del
CaCuU incluye aspectos generales como la justificacion, proposito y objetivo; evidencias y

recomendaciones, como el diagnostico clinico, pruebas diagndsticas, tratamiento, criterios de
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referencia para el tercer nivel, incapacidad y anexos, como protocolos de busqueda, sistema
de clasificacion de la evidencia y fuerza de la recomendacion, clasificacion o escalas de la

enfermedad, medicamentos, y algoritmos (Consejo de Salubridad General, 2010).

Respecto a las NOM, en cuanto a cancer se trata, se puede detectar que la mayoria de los
tipos de cancer que estan ocupando los primeros lugares en mortalidad, no cuentan con su
NOM. Aun cuando el cancer es la tercera causa de muerte en el pais (INEGI, 2015) y se tiene
como los principales tipos, el cancer de prostata, el cancer de traquea, bronquios y pulmon;
asi como el cancer de mama, el cancer de utero y el cancer de higado y vias biliares
interhepaticas (INEGI, 2015b); hasta mayo del 2016, México s6lo contaba con la NOM-041-
SSA2-2002 para la prevencion, diagndstico, tratamiento, control y vigilancia epidemioldgica
del cancer de mama; y la Modificacion a la NOM-014-SSA2-1994 para la prevencion,
deteccion, diagndstico, tratamiento, control y vigilancia epidemioldgica del cancer cérvico

uterino.

Como se puede observar, se desglosan las caracteristicas que deben de tener los procesos o
servicios, solo dos tipos de cancer en mujeres, dejando sin estipular las particularidades para
la atencion de otros tipos de cancer, tanto en hombres como en nifios. Esta situacién hace
publico el rezago que hay en nuestro pais en cuanto a la inclusién de los demas tipos de

cancer gue ocupan desde hace afios los primeros lugares en mortalidad.

Dentro de estas NOM para la atencién al cancer, la NOM enfocada al cancer de mama
incluye las caracteristicas con las que debe contar el servicio de: disposiciones generales;
consejeria y acompafiamiento; prevencion; diagnostico; imagenologia; tratamiento; cancer de
mama en el hombre; educacion continua para el personal de salud y control; gestion de
calidad; monitoreo y evaluacion, vigilancia epidemiol6gica y concordancia con normas
internacionales y mexicanas (Diario Oficial de la Federacion, 2011). Mientras que la NOM
para CaCU, incluye: generalidades; consejeria; prevencion; deteccion oportuna; diagnoéstico,
tratamiento y control de lesiones intraepiteliales; diagndstico, tratamiento y control del
cancer invasor; sistema de vigilancia epidemiologica; de la capacitacion y actualizacion del
personal de salud y técnico del nivel operativo; y control de calidad; y evaluacion (Diario
Oficial de la Federacion, 2007).

61



En la NOM-041-SSA2-2011 para el CaMa, se define la consejeria como el “proceso de
analisis y comunicacién personal entre el o la prestadora de servicios y la poblacién usuaria,
mediante el cual se le proporciona informacion, orientacion y apoyo educativo, tomando en
cuenta su situacion y sus roles de género, con el fin de posibilitarle tomar decisiones
voluntarias, conscientes e informadas acerca de las actividades de deteccion, diagnéstico y
tratamiento seglin sea el caso” (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.); ademas se incluye
la definicion de empoderamiento como “proceso mediante el cual las personas o
comunidades adquieren un mayor control sobre las decisiones o acciones que afectan su
salud” (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.). Por su parte, la NOM para el CaCU
define el consentimiento informado como “la aceptacion libre, voluntaria, con pleno
conocimiento y comprension de la informacion por la usuaria para que le realicen un
procedimiento diagnostico o terapéutico” (Diario Oficial de la Federacion, 2007:55), y la
consejeria como el “proceso de informacion y comunicacion entre el prestador de servicios y

la usuaria” (Diario Oficial de la Federacion, 2007:55).

Como se puede observar en la primera NOM, la consejeria se considera un proceso de
comunicacion entre el personal y la paciente, donde para ofrecer la orientacion se contemplan
varios aspectos que llevarian a cumplir el objetivo de que la paciente tome las decisiones de
manera informada y voluntaria; mientras que en la segunda NOM la definicion limita la
consejeria a un proceso de comunicacion entre la paciente y el personal; aqui no se distingue
cual serd el papel de la paciente, el objetivo de la consejeria y las actividades sobre las que se
le debe de orientar. Ademas, la definicion deja de lado la toma de decisiones de la paciente.
Si bien, estas NOM fueron publicadas con afios de diferencia, es notorio el avance en la

definicion de lo que es la consejeria y las caracteristicas que debe tener.

Tanto las NOM vy las GPC, son las guias basicas con las que cuenta el personal de salud para
la atencidn del paciente. Por lo descrito anteriormente, se observa necesario crear nuevas
NOM y GPC que se ajusten a los principales tipos de neoplasia presentadas en el pais;
también se considera necesario identificar su contenido, y cOmo este es interpretado, para
después ser ejecutado al atender a una paciente. Al identificar esta puesta en préactica, sera
posible ubicar las areas de oportunidad, barreras y temas que deben de considerarse para la

atencion de calidad del paciente oncologico
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Esta informacion, servira de base para que gobierno y sociedad puedan generar alternativas
que ofrezcan soluciones para la adecuada satisfaccion de necesidades informativas de los
pacientes oncoldgicos. Un importante ejemplo de la interconexion entre actores para abordar
un tema publico es el trabajo colaborativo para aportar o acelerar procesos que actden ante la
limitada cantidad de regulaciones para la deteccion oportuna y tratamiento del cancer. Al
momento de hacer esta investigacion, la Asociacion Mexicana de Lucha contra el Cancer
comenzd una camparfia donde, entre otras acciones, exige al gobierno aprobar y publicar en el
DOF el anteproyecto de la NOM para cancer de préstata; documento creado en el 2014 por la
Secretaria de Salud, académicos y la sociedad civil (Asociacion Mexicana de Lucha contra el
Cancer, s.f.b). Esta campafia es apoyada por multiples asociaciones de la sociedad civil en el

pais, asi como instituciones médicas —publicas y privadas-, pacientes y personal médico.

Asi bien, se espera que en un futuro el tema de la satisfaccion de necesidades informativas
logre esta unién entre actores, para buscar una mejora en la orientacion del paciente

oncoldgico.
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CAPITULO IIl. METODOLOGIA

Para refutar o comprobar el planteamiento de que las expectativas y necesidades informativas
de las pacientes con cancer de mama y cancer cervicouterino de Ciudad Juarez, superan o
exceden el contenido de la normatividad y su puesta en practica, se abordd la perspectiva

cualitativa.

Este capitulo aborda la estrategia metodoldgica empleada para realizar la investigacion,
desarrollando desde la pregunta de investigacion, hasta los aspectos éticos, en donde se
estipulan los retos y aprendizajes que se encontraron durante el trabajo de campo. Ademas de
la epistemologia de la perspectiva cualitativa, se detallan las decisiones, asi como los actores

y experiencias que dieron forma a la manera de abordar el tema de estudio.

3.1. Planteamiento del problema y antecedentes

La American Cancer Society, (s.f.), define la palabra “cancer” como el nombre general para
un grupo de mas de cien enfermedades en las cuales las células en una parte especifica del
cuerpo comienzan a crecer sin control. Cualquier cancer que no se somete a tratamiento

puede tener resultados graves o causar la muerte.

En la actualidad, hay millones de personas en el mundo que padecen o han padecido esta
enfermedad. Es una de las principales causas de mortalidad a nivel mundial, GLOBOCAN
2012 (citado por la Organizaciéon Mundial de la Salud, s.f.) reportd 8.2 millones de
defunciones a causa del cancer, de los cuales aproximadamente el 30 por ciento de esa cifra
pudo haber sido prevenido o evitado de haberse tomado otras medidas en cuanto al acceso
informacion para la deteccion temprana, evitar factores de riesgo y tratamiento adecuado. En
las proximas dos décadas, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) calcula que la cifra se

elevara a los 22 millones de personas diagnosticadas anualmente (Naciones Unidas, s.f.).

Desde hace algunos afios el cancer se ubica como una de las principales causas de muerte en

México; presentandose principalmente el cancer de traquea, bronquios y pulmon; asi como,
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el cancer de mama, el cancer de utero y el cancer de higado y vias biliares interhepaticas
(INEGI, 2015b).

Cuando un paciente es diagnosticado con cancer se suele someter a quimioterapia'® como
tratamiento Unico, o combinada con cirugia o radioterapia. Este tratamiento afecta tejidos
cancerigenos como tejidos normales, lo cual genera efectos colaterales que pueden ser en
ocasiones fatales (Rodriguez y Alvarado, 2009). La quimioterapia puede ser ambulatoria o
intrahospitalaria. La radioterapia es un tratamiento que consiste en el “uso de un tipo de
energia (Ilamada radiacién ionizante) para destruir las células cancerosas y reducir el tamafio
de los tumores” (Instituto Nacional del Céancer, 2008). Al igual que la quimioterapia, existen
diversos tipos de radioterapia, entre ellos la radioterapia externa que en su mayoria suele
administrarse a pacientes ambulatorios. Segin Garcia, Cuevas y Tinoco (s.f.), en el pais, la
mayoria de los pacientes que acuden a recibir su tratamiento oncoldgico, son pacientes
ambulatorios, por lo que al finalizar su sesién de quimioterapia o radiacion deben de ir a
casa. Entre los beneficios de un tratamiento ambulatorio se encuentran el convivir con la
familia, el continuar las actividades cotidianas y el ahorro en gastos de hospitalizacion

(Garcia, Cuevas y Tinoco, s.f.).

La quimioterapia, asi como la radiacion, causan efectos secundarios en el paciente y
requieren determinados cuidados. Si bien, no todos los pacientes oncoldgicos en tratamiento
experimentan los mismos efectos secundarios, es necesario que se le dé a conocer cdmo
detectarlos, como medir su gravedad y cuando deben buscar atencién médica de urgencia
(Rodriguez y Alvarado, 2009). Cada persona presentard un tiempo de recuperacion distinto,
que varia segun su estado de salud y los medicamentos que esta recibiendo. Existen algunos
efectos secundarios que desaparecen rapidamente, sin embargo, algunos pueden tomar meses
0 afios para desaparecer completamente, o inclusive, pueden durar toda la vida (Rodriguez y
Alvarado, 2009).

El estudio “México Reporte Rosa 2009-20107, arrojé que la mayoria de las mujeres

entrevistadas resaltaron las deficiencias en la cantidad y calidad de informacion que

19 Segtin Haskell (1990, citado en Rodriguez y Alvarado, 2009: 32) “la quimioterapia es un tratamiento médico
basado en la administracion de sustancias quimicas, para trabajar directamente con la aniquilacién o supresion
de las células normales y malignas”.
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recibieron durante su consulta, acerca de la enfermedad, procedimientos para diagnosticarla y
las acciones terapéuticas a los que las mujeres con cancer debe someterse, ademas sefialaron
“la poca disposicion de los médicos generales y especialistas para brindar informacion

amplia, completa y clara sobre la enfermedad” (Knaul y Lopez-Carrillo, et al. 2009:30).

Varios estudios, como el de Leydon, indican que la mayoria de los pacientes con cancer
quieren estar informados acerca de su enfermedad (Leydon et al.; 2000:909). Cuando el
paciente no recibe, ni exige informacién oportuna, clara y completa por parte del personal
médico a cargo de su diagndstico, el paciente y el cuidador, desconocen cémo manejar los
efectos secundarios si aparecen y como evitar que el paciente se debilite ain mas; lo cual
crea angustia, miedo, estrés y problemas con la adherencia al tratamiento que puede llevar a

tomar decisiones en contra de su bienestar.

En México, todas las instituciones de salud se basan en la Ley General de Salud, la cual a
través de las NOM de salud, dictan las bases a las que gquedara sujeta la prestacion de los
servicios de salud (Secretaria de Salud, 2005). Las NOM, ofrecen algunas pautas acerca de
las caracteristicas que debe contar el servicio de consejeria, asesoria, orientacién y
acompafiamiento; algunas, como la NOM para el cancer de mama, incluyen una descripcion
del perfil del personal a cargo y el lugar y momento propicio para realizar estos servicios.
Aunque, en su mayoria, el contenido se enfoca en temas de prevencion, deteccién oportuna,

diagndstico, tratamiento, control del cancer y vigilancia. (Secretaria de Salud, 2005b).

Ademas de las NOM, el personal médico cuenta con Guias de Practica Clinica (GPC) que
sirven como apoyo en la atencion a los pacientes. Estas comprenden una descripcion
sumamente detallada de los pasos a seguir segun el caso clinico que presenta el paciente,
cabe resaltar que en ningun apartado se contempla la asesoria u orientacién a los pacientes

(Secretaria de Salud, s.f.).

Hasta mediados del 2016, solo existian Normas Oficiales que contemplan el cancer de mama
(CaMa) vy el cancer cevicouterino (CaCU) (Secretaria de Salud, 2005b), mientras que por
parte de la Secretaria de Salud hay GPC para cancer de mama, cevicouterino, de préstata, de

colon y recto, y de pulmén (Secretaria de Salud, s.f.).

66



No es coincidencia que estos tipos de cancer cuenten con NOM. Como se menciono
anteriormente, tanto el CaMa como el CaCU se ubican en las primeras posiciones de
neoplasias que mas afectan a las mujeres (Secretaria de Salud, 2015). Segln la Secretaria de
Salud (2015), a nivel mundial, el CaMa es la segunda neoplasia mas frecuente en la
poblacidn en general, mientras que es la mas frecuente en mujeres. EI CaCU por su parte, es
la séptima neoplasia en la poblacion mundial y la cuarta mas frecuente entre las mujeres. En
América Latina, el CaMa es la neoplasia mas frecuente; asi como también es la principal
causa de muerte por neoplasias en mujeres. En cuanto al CaCU, éste es la segunda neoplasia
mas frecuente en mujeres. Por Ultimo, en México, el CaMa es la primer causa de muerte en

mujeres; mientras que el CaCU es la segunda causa (Secretaria de Salud, 2015).

La carga social y econdmica que estas enfermedades tienen en el sistema de salud y en la
vida de mas pacientes, aunada a la carga emocional, las hacen dignas de ser contempladas en

este estudio.

3.2. Metodologia

Es necesario recordar que, segun Frenk (1994) las investigaciones sobre temas de la nueva
salud publica se basan divide en dos objetos de analisis, uno epidemiolégico, y uno desde
donde se estudia las respuestas del sistema de atencién a la salud. Entonces, esta
investigacion tiene como puntos de analisis las necesidades de informacion del paciente con
cancer y las respuestas a estas necesidades en el contexto de la normatividad del sistema de
salud; haciendo un énfasis en identificar los fendbmenos que conforman la investigacion y
accion en salud puablica: las necesidades de salud, los servicios que satisfacen estas

necesidades y los recursos requeridos para producir estos servicios (Frenk, 1994).

Gracias a las entrevistas, la observacion y notas de campo, se identificaron estas necesidades
sentidas, para dar pie a localizar cuales son los servicios que las pacientes consideran
necesarios o los que satisfacen estas necesidades, y por ultimo identificar la situacion actual

en el pais y a nivel local, para producir los servicios.
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El trabajo de campo ademas permitid identificar los tres factores que median las relaciones
entre las necesidades y los servicios de salud: la revision bibliografica y la investigacion
hicieron posible conocer la “equidad” dentro del sistema de salud, la distribucion de los
servicios, las unidades médicas, la cantidad de personal médico y la carga que tienen cada
personal. Ademas permitio identificar las caracteristicas del sistema de salud mexicano. En
cuanto a “tecnologia”, refiriéndose al medicamento, equipo, organizacion y conocimiento
aplicado, las entrevistas permitieron ubicar la situacion sobre el acceso a los medicamentos, a
los servicios médicos y a las caracteristicas de la consejeria —espacio donde se comparte el
conocimiento-. Por ultimo, la “calidad” —que incluye la relacion entre prestadores de
servicios y usuarios— se identifica en las entrevistas donde en las experiencias compartidas
destacan caracteristicas que le atribuyen a su atencion. Ademas a partir de la revision
bibliografia de las NOM y las GPC, permitira conocer los lineamientos marcados para lograr

la “calidad” y la “tecnologia” y se podran compara con los resultados de las entrevistas.

Siendo el objeto de estudio el conocer cdmo el personal médico traduce y pone en practica la
normatividad que les permite satisfacer las necesidades informativas al paciente oncoldgico,
se optd por un abordaje cualitativo para conocer la relacion que existe entre la normatividad
de los sistemas de salud y la satisfaccion de las necesidades informativas de pacientes con
cancer. Asi se podra “entender los hechos desde el punto de vista del actor para producir
datos descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta
observable (Taylor y Bogdan, 2000:5-6). De esta manera se estardn abordando las
necesidades sentidas desde la perspectiva de la persona, para comprender los hechos y

situaciones en las que esta involucrada.

La metodologia cualitativa, segin Taylor y Bogdan (2000:7), es aquella en la que se
producen datos descriptivos, los cuales son las palabras de las personas, ya sea de manera
hablada, escrita 0 como conducta observable. Desde esta perspectiva fenomenologica, “es
esencial experimentar la realidad como otros la experimentan” (Taylor y Bogdan, 2000:8);
identificandose con las personas que son el objeto de estudio, para comprender lo que las

personas dicen, hacen y como definen su mundo (2000:9).

Ante esto, Guber (2004:119) agrega que “resulta imposible estudiar a un grupo social sin ser

parte de sus miembros”, por lo que resulta beneficioso el contar con la experiencia propia
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como paciente oncoldgica, cuidadora de una paciente y voluntaria en una asociacion de
apoyo a pacientes con cancer; permitiendo conocer las rutinas, maneras de hablar y
comunicarse que suelen tener los pacientes y personal médico. Por esta razdn, se tuvo
presente que bajo esta metodologia se debe ser sensible a los efectos que se causan sobre las
personas que son objeto de estudio; asi como los efectos que estas personas causan en el

investigador (Taylor y Bogdan, 2000:7-8).

Es de resaltar que las experiencias como sobreviviente de cancer y cuidadora de una ahora
sobreviviente hacen posible el comprender de primera mano el peso y la importancia que
tiene la problematica abordada en la investigacion, en la vida de las pacientes. La ventaja de
conocer la dinamica de lo que significa ser paciente y ser cuidador aporta un conocimiento
que facilita la comunicacion con otros pacientes: saber como se comunican entre los
pacientes, como se debe hacer el acercamiento, conocer los miedos o las incomodidades que
les genera el ser cuestionados, entender sus malestares y sus reacciones adversas generadas
por el tratamiento y las emociones que causa el recibir atencion médica en las instituciones
publicas y privadas. Mientras que con el personal médico, la experiencia permite: saber como
se debe hacer el acercamiento, y en algunos casos, identificar las estrategias que adoptan al

comunicarse con los pacientes y las incomodidades que genera el ser cuestionado.

Se considera también una ventaja el tener mas de 26 afios siendo parte y conviviendo en esta
“comunidad®®” conformada por pacientes, cuidadores, sobrevivientes y personal médico
oncolégico. El haber vivido las situaciones por algunas de las experiencias por las que
atraviesan las personas participantes de la investigacion, garantiza que él trabajo se rige por
el respeto hacia la dignidad de las personas involucradas. Al combinar esta experiencia con
lo aprendido en la maestria en Accion Publica y Desarrollo Social, se enriquece la mirada y
se forma la postura en la cual se aborda el tema de investigacion.

Por tratarse de un tema con alta sensibilidad, se optd por manejar una investigacion en dos
fases: revision bibliografica y entrevistas semiestructuradas a pacientes y personal médico.
Partiendo en primer lugar del corpus producto de la NOM para CaCU y CaMa; asi como de
las Guias de referencia rapida para el diagnostico y tratamiento del CaMa en segundo y tercer

0 |_a autora usa la palabra comunidad para referirse a la manera en que los pacientes o sobrevivientes definen al
grupo al que dicen pertenecer desde que fueron diagnosticados.
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nivel de atencion, Guia de referencia rapida para el diagnostico y tratamiento del CaCU, Guia
para el diagndéstico y tratamiento del CaMa en segundo Yy tercer nivel de atencion, y Guia de
evidencias y recomendaciones para diagnostico y tratamiento del CaCU. Estas NOM y guias
son la base para el quehacer del personal médico y se desglosan a detalle en el capitulo II.

En segundo lugar, el corpus estara compuesto por las transcripciones generadas a partir de las
entrevistas semiestructuradas. Es de resaltar que las preguntas fueron redactadas a partir del
conocimiento adquirido al ser paciente, cuidadora, y participante activa en una asociacion de
apoyo para personas con céncer; procurando que la redaccion y los temas abordados no
ofendan, incomoden o dafien a la persona participante. Ademas, se cuidd que la redaccién de
las preguntas fuera de tal forma que invitara a los participantes a recordar su experiencia y

platicarla, sin sentirse abrumados por las preguntas.

A continuacion se plantea una tabla descriptiva resumiendo la estrategia metodoldgica, que

se desglosara en los siguientes apartados:

Tabla 3.1. Metodologia

Objetivo

Establecer la relacion entre la normatividad de los
) ) ) ) Método
sistemas de salud y la satisfaccion de las necesidades
) ) ) ) Cualitativo a través de la categorizacion de
informativas de salud del paciente oncologico.

significados de Kvale
Técnicas y Herramientas L . .
Fase 1: se realizé de manera inductiva
Fase 1. Revision bibliografica . ]
Fase 2: se realiz6 de manera deductiva
Fase 2. Entrevistas semiestructuradas o .
Codificacion fue mixta.
Notas de campo sobre lo observado en las entrevistas

semiestructuradas

Fuente: Elaboracion propia.
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Con estas acciones se identificaron, describieron y comprendieron las situaciones por la que
atraviesan los sujetos de estudio —personal médico y pacientes— en relacion con la
satisfaccion de necesidades informativas, para llegar a confirmar o refutar el supuesto que las
expectativas y necesidades informativas de las pacientes con CaMa y CaCU de Ciudad

Juéarez, superan o exceden el contenido de la normatividad y su puesta en practica

En los estudios que siguen ésta metodologia es posible utilizar un disefio flexible, el cual
parte de interrogantes o preguntas de la investigacion (Taylor y Bogdan, 2000:7). Esta
flexibilidad es la que permite realizar adecuaciones o tomar decisiones al momento de
enfrentarse a desafios. Esta misma flexibilidad es la que fue de utilidad al estar en campo y

encontrarse con desafios que seran descritos a detalle en los apartados siguientes.

Este trabajo partié del interés personal por querer conocer mas sobre las situaciones que
impactan en la vida de las personas diagnosticadas con cancer y en los servicios ofrecidos
por el personal de salud. Si bien, la experiencia como paciente, cuidadora y co-fundadora de
una asociacion civil permitieron detectar las necesidades de los pacientes, fue gracias a los
conocimientos y experiencias adquiridas al cursar la maestria que fue posible estructurar la
estrategia metodoldgica para abordar de manera empatica y comprensiva las experiencias de

las participantes.

3.2.1. Recopilacion bibliografica

En la primera fase, se propuso conocer la normatividad nacional (NOM) para el cancer y las
Guias de Préctica Clinica (GPC), y la Ley General de Salud (LGS) a través de una revision
bibliografica para localizar los puntos que indican al personal de salud cual es su papel y los
pasos a seqguir para lograr una satisfaccion de necesidades informativas del paciente
oncoldgico, segun las recomendaciones de instancias como la Secretaria de Salud. Esta
revision se aborda en el capitulo II.

Como se menciono anteriormente, el CaMa y el CaCU se ubican entre los primero tipos de
cancer en cuanto a morbilidad y mortalidad en México. Inclusive, ambos tipos de cancer

ocupan los principales lugares en neoplasias causantes de muerte en mujeres (Secretaria de
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Salud, 2015). Debido a que esta situacion lleva presentandose varios afos, estos dos tipos de
cancer cuentan con sus propias NOM y GPC, las cuales se toman como documentos a
investigar. Aunque existen otros tipos con alza en diagndsticos y mortalidad, este estudio se
centra en cdmo se lleva a la practica lo normado para resolver las necesidades informativas,
por lo que es necesario basarse en los tipos de cancer que cuenten con pautas para el personal
médico. Se propuso realizar las tablas de sintesis de contenidos a partir del analisis de la
Modificacion a la NOM-014-SSA2-1994 para cancer cervicouterino, la NOM-041-SSA2-
2011 para cancer de mama; asi como también tablas de sintesis de contenidos donde se
ubiquen los articulos o incisos de la LGS y GPC que estén dedicados a orientar al personal

médico acerca de su quehacer en relacién con ofrecer informacién (Anexo 4).

3.2.2. Entrevistas semiestructuradas

En la segunda fase de la recoleccion de datos, se realizaron entrevistas semiestructuradas
recordando que el objetivo de las entrevistas es aprender lo que es importante para los
informantes, sus perspectivas y definiciones (Taylor y Bogdan, 1992: 11). Estas, suelen ser
utilizadas en investigaciones de salud, ya que posibilitan “el conocimiento a fondo de
experiencias y opiniones de agentes sociales o contextos institucionales” (March, et al., 1999,
en Suess et al., 2006:15).

Este tipo de entrevista ofrece la oportunidad de contar con una guia de preguntas, y a la vez
permite una libre expresion de tematicas y espontaneidad por parte del entrevistado (Guber,
2001: 32), aungue se contd con guias de algunas preguntas basadas en los intereses de la
investigacion y en los datos que se han recabado, las personas entrevistadas demostraban
cuales eran sus temas o intereses prioritarios al responder las preguntas (Guber, 2001: 33).
Esto permitio ubicar conocer y confirmar informacion. Esta Gltima fase, se dirigio a pacientes
y personal médico, para realizar una comprension de cOmo se interpreta y pone en practica la

normatividad.

Para contrastar las experiencias, las percepciones y los comentarios de las personas

participantes, dentro de esta fase se planearon dos entrevistas distintas: una dirigida a
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pacientes de cancer de mama y cervicouterino y otra dirigida a personal de enfermeria y
médicos oncologos. Esto con el interés de ubicar aquellos temas en los que coincidieran las
experiencias de las pacientes y del personal medico, permitiendo ubicar los factores que

crean la discrepancia al llevar la normatividad a la préctica.

Se cre6 una guia de preguntas para las pacientes y otra para el personal médico (Anexos 1y
2). Estas guias estan conformadas por cuatro apartados: el primero, conformado por
preguntas socio-demograficas para conocer a la persona entrevistada; el segundo, preguntas
acerca de su experiencia con el cancer; el tercero se relaciona con la atencién a la enfermedad
y el servicio médico; y cuarto, preguntas de percepcion u opinién las cuales permitiran

conocer como valoran las situaciones vividas, como recogen la informacion y la interpretan.

En ambas entrevistas, se plane6 una reunidn relajada y empética, dejando en claro la
diferencia de esta investigacion a los reportajes de medios de comunicacién que suelen
incomodar a los pacientes. Se le entregd la carta de consentimiento informado, garantizando
el caracter confidencial de la entrevista. Cada entrevista se grabd con la previa autorizacion
de las pacientes y tuvo una duracion entre 90 y 120 minutos en donde se busco que las
personas compartieran sus experiencias y sugerencias, de tal forma que fuera posible

comprender el significado que le dan a las situaciones.

3.2.2.1 Involucramiento de la asociacion

Gracias a la experiencia con la enfermedad, desde hace 26 afios se ha convivido con
pacientes y personal de APROCANCER A.C. y APANICAL A.C., asociaciones locales
dedicadas a dar tratamiento oncoldgico y atencion médica a pacientes cuya situacion
economica o laboral no les permita atenderse en otras instituciones. Por su parte, los
programas de Cancer Survivor A.C. atienden a pacientes que reciben tratamiento en las
asociaciones anteriores, 0 bien, en instituciones de salud publicas —como el ISSSTE o IMSS—
0 privadas. Estos programas son complemento del tratamiento oncologico, al estar enfocados

a orientar e informar al paciente y cuidador.
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Antes de detallar el involucramiento de la asociacion, es necesario presentar a la asociacion,
quien es una pieza importante del trabajo de campo de esta investigacion. Como se menciono
anteriormente, la asociacion fue fundada en el 2009 por dos hermanas sobrevivientes de
cancer quienes se percataron de la falta de recursos informativos que hay disponibles para los
pacientes en México, se pone como objetivo brindar apoyo emocional e informativo tanto a
los pacientes actuales como a las personas que los rodean (Cancer Survivor A.C., s.f.).
Actualmente, la asociacion esta formada en su totalidad por personas relacionadas
directamente con el céncer, ya sea como paciente, sobreviviente o cuidadores. Este es un
requisito importante para la asociacion, ya que se parte de que al conocer de primera mano la
enfermedad, se tiene la sensibilidad necesaria para comprender la situacion por la que esta

atravesando el paciente (Cancer Survivor A.C., s.f.).

En cuanto a sus programas y actividades, éstos son creados a partir de las necesidades,
recomendaciones, solicitudes e intereses de los pacientes. Posteriormente, se realizan las
investigaciones y pasos necesarios para darle sustento metddico y tedrico a estas solicitudes y
llevar el programa o proyecto a cabo (Cancer Survivor A.C., s.f.). En este punto, cabe
mencionar que cuando un paciente sugiere alguna actividad o programa, se le reconoce
publicamente como quien aportd la idea; buscando que la persona sepa que es escuchada y
tomada en cuenta, a la vez que se reconoce la participacién e interés de los pacientes en

mejorar las condiciones de los pacientes oncologicos.

Sus programas Yy actividades se dividen en cinco: en la categoria de apoyo emocional se
ubican los eventos masivos de donacién de cabello y para la celebracion de vida y memoria
de los pacientes; asi como las actividades de entrega de pelucas; tutoriales de turbantes y
reuniones uno a uno con los pacientes (Cancer Survivor A.C., s.f.). En la categoria de apoyo
informativo, se ubican las guias y manuales de apoyo, la pagina de internet, la cual cuenta
con manuales y un directorio nacional de instituciones, y los talleres de comida saludable
(Cancer Survivor A.C., s.f.). En la categoria de bienestar, se encuentra el disefio de
materiales que hacen comodo el acudir a recibir quimioterapia (Cancer Survivor A.C., s.f.).
La categoria de sensibilizacion incluye talleres, conferencias y actividades que fomentan una
cultura de apoyo en contra de la discriminacion, miedos y mitos sobre el cancer y sus

pacientes (Cancer Survivor A.C., s.f.). Por ultimo, la categoria de deteccion oportuna,
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contiene talleres de deteccién oportuna de cancer de mama, testicular y prostata (Cancer
Survivor A.C., s.f.).

Por estos programas, actividades y personas participantes, se decidio que la experiencia de
esta asociacion tenia relacion con la investigacion, por lo que se les solicit6 el apoyo hacia la
tesis.

AUn cuando la investigadora es parte activa de la asociacion, la toma de decisiones dentro de
ésta se da de manera grupal, por lo que se llevé a cabo un proceso formal de solicitud de
apoyo. El proceso consistio en solicitar el apoyo de la asociacion de manera personal y de
manera escrita, explicando el objetivo de la investigacién, compartiendo el contenido de las
guias de entrevistas y aclarando las dudas respecto al uso de la informaciéon. Una vez
otorgado el permiso, se pidi6 que la persona que realizara la invitacion a las pacientes sea la
persona quien realiza las visitas periddicas a los hospitales publicos y quien convive mas con
las pacientes. Por lo que se puso un especial énfasis a responder las dudas o inquietudes que

tenia esta persona respecto a la investigacion.

Una de las bondades de contar con el apoyo, y que sea esta persona quien realice el primer
acercamiento, es que las pacientes la conocen y ubican perfectamente, por lo que confian que
si ella les esta planteando la invitacion es porque la asociacion le ha dado el visto bueno a la
investigacion, la forma en que se abordaran a las pacientes y como se utilizara la
informacion. Posteriormente, las pacientes que aceptaron ser abordadas directamente por la
investigadora, fueron contactadas y se les explicé a detalle la investigacion, se resolvieron
sus dudas, y, en caso de que accedieran a participar, se programo la reunion en persona, en

donde se les ofreci6 la carta de consentimiento antes de realizar la entrevista.

3.2.2.2. Seleccion y convocatoria de sujetos
Las entrevistas cualitativas no tienen un namero especifico de informantes (Taylor y Bogdan,

1992:6), por lo que, el tamafio del grupo de entrevistados depende de la saturacion de

categorias de la informacion de interés. Tal como lo sefialan los autores se “comienza con
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una idea general sobre las personas a las que entrevistara y el modo de encontrarlas, pero esta

dispuesto a cambiar de curso después de las entrevistas iniciales” (Taylor y Bogdan, 1992:6).

Al iniciar la investigacion, se estimo la cantidad de personas que seria necesario ubicar para
obtener la informacion suficiente: en el caso de las entrevistas a pacientes, se considero
comenzar con cuatro pacientes de céncer de mama y cuatro pacientes de cancer
cervicouterino por institucion (IMSS e ISSSTE); mientras que para el personal de salud, al
principio se planted contactar a cuatro personas que cumplan con los criterios de seleccion —
dos oncologos y dos miembros del personal de enfermeria del area oncoldgica— Aun cuando
en las investigaciones cualitativas la cantidad de personas participantes depende de la
saturacion de las categorias, el realizar estas estimaciones permite localizar a los prospectos
que cuentan con el perfil esperado, y asi, paulatinamente, irlos abordando hasta llegar a la

saturacion de categorias.

Las cantidades fueron sélo referentes que permitieron ubicar previamente a las personas que
cumplieran con el perfil deseado, y en caso de necesitar su participacion, tener sus datos a la
mano. Gracias a la experiencia previa como integrante de una asociacion civil, se tiene
conocimiento de lo retador que puede ser el convocar a pacientes para recibir un bien o
servicio. Aspectos como: el clima, el dia en que recibié su tratamiento, el tipo de tratamiento
que recibio y los efectos secundarios que este le generan; aunado con la falta de transporte,
falta de apoyo de la familia y las actividades laborales o familiares, suelen impactar en poder
concretar las reuniones. Al contar con los datos de pacientes se pretendia llevar la ventaja
frente a estas situaciones, teniendo una lista de pacientes a las cuales contactar en caso de que

fuera necesario realizar mas entrevistas o complementar mas las categorias.

En el caso del personal medico, al saber de antemano que las instituciones suelen tener
personal oncoldgico limitado, se contemplé comenzar con s6lo un oncélogo y una persona
del personal de enfermeria; para paulatinamente ir ubicando a mas profesionales en caso de

que fuera necesario ampliar la informacion para la saturacion de categorias.

La seleccidn de los perfiles de los participantes se realizdé de manera intencionada, con base
en ciertos criterios y segun sus posibilidades para ofrecer informacion detallada acerca del

tema de estudio (Martinez-Salgado, 2012: 614). Los criterios de seleccion para las pacientes
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participantes fueron: ser mujeres mayores de edad, diagnosticadas con cancer de mama o
cancer cervico uterino desde hace mas de cuatro meses y ser atendidas en algun hospital de
tanto del IMSS, como el ISSSTE en Ciudad Juarez, Chihuahua. Se considera que cuatro
meses es un periodo de tiempo en el que la paciente ya atravesod por la experiencia del
diagnostico y suficientes ciclos de quimioterapia que le permiten reconocer algunos de los
efectos secundarios que le ocasionan; conocer la dindmica dentro del area oncologica del
hospital donde se atiende; e identificar la informacion y orientacion que ha recibido por parte
del personal médico.

Al considerar pacientes de las dos instituciones, se podran reconocer si hay diferencia en la
manera de aplicar la normatividad al momento de atender a las pacientes oncoldgicas en la

institucion pablica y en institucion privada.

Para la seleccion del personal médico (enfermeras y médicos especialistas), los criterios de
seleccidn fueron que la persona laborara en el departamento de oncologia del IMSS o del
ISSSTE; su ocupacion —medico en algun hospital del IMSS o ISSSTE en Ciudad Juéarez,
Chihuahua—; y que esté en contacto frecuente con las pacientes (Anexo 2).

Para la seleccion de los tipos de cancer, se considerd que el cancer de mama y el cancer
cervicouterino ocupan los primeros lugares en neoplasias causantes de muerte en mujeres a
nivel mundial y nacional (Secretaria de salud, 2015). Este hecho genera que estos dos tipos
de cancer cuenten con una carga social y econémica que impacta tanto en el sistema de salud
como en la vida de las pacientes y sus familias. A comparacién de otros tipos de cancer,
desde hace algunos afios se han creado gran cantidad de estudios, programas y campafias que
buscan aportar y generar conocimiento suficiente para una deteccion oportuna de estos tipos
de céancer, o bien, una mejora en el trato y la atencion médica de las pacientes. Ademas, estos
tipos de cancer cuentan con un gran apoyo de parte de activistas y asociaciones civiles

quienes luchas por subir el tema a la agenda.

Desde la planeacion de la investigacion se detectd que el pais s6lo contaba con NOM para el
CaMa y CaCU -situacion que sigue siendo vigente hasta el final de la investigacion—. Este
hecho hace que estos tipos de cancer sean de gran interés para la investigacion: si estos dos

tipos de cancer cuentan con un amplio abordaje de las cuestiones sociales, epidemioldgicas y
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psicoldgicas, cuentan con la activa participacion de actores sociales y gubernamentales y
cuentan con sus NOM y GPC; entonces se espera que el contenido de la normatividad
presente caracteristicas que pueden tomarse como un referente en la consejeria y orientacion

al paciente.

De esta manera, se decide entrevistar sélo a pacientes con estos tipos de cancer. En el caso de
la convocatoria de las pacientes, con ayuda de una asociacion civil local, la cual acude
frecuentemente a las areas oncoldgicas de varios hospitales publicos de Ciudad Juarez desde
principios de enero 2016, se identificaron y se invitaron a las pacientes a participar en el

estudio.

Junto con la asociacion, se ubicaron entre sus beneficiarias a mujeres que cumplian con los
criterios de inclusién esperados —ser mujeres mayores de edad, que han sido diagnosticadas
con cancer de mama o céancer cérvico uterino desde hace més de cuatro meses y que se
atienden en algun hospital de dos instituciones de salud publicas: IMSS e ISSSTE en Ciudad
Juérez, Chihuahua— y que consideraban, tenian un perfil apto para sentirse comodas
expresando sus experiencias (Anexo 1). Fue la asociacién quien les invitd a participar
voluntariamente, para posteriormente solicitarles su autorizacion para llevar a cabo la

entrevista con la investigadora.

Algunas de las situaciones que se presentaron en la convocatoria de las pacientes y donde es
atil la flexibilidad de los métodos cualitativos, fue que la mayoria de las pacientes
beneficiarias de la asociacion eran pacientes de CaMa; y algunas de las beneficiarias que
tenian un diagnostico de CaCU lamentablemente fallecieron. Esta situacion dificulto el
acceso a las pacientes con CaCU, por lo que se recurrié a realizar una invitacion publica a
pacientes de CaMa y CaCU a través de las redes sociales de la asociacion, y la publicacién de
la invitacion en varios grupos de pacientes y sobrevivientes oncoldgicos que se ubican en las
redes sociales. Algo interesante es que todas las pacientes que respondieron la invitacion de
la asociacion fueron pacientes o sobrevivientes de CaMa; no hubo ningin contacto de
pacientes o sobrevivientes de CaCU; de igual forma, todas las que se contactaron eran
pacientes del IMSS. Se hizo el contacté de manera personal a las pacientes interesadas para

explicar detalladamente la investigacién, identificar si cumplian con los criterios de
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inclusién, y asi, posteriormente agendar las reuniones personales. Es de resaltar que algunas
pacientes no acudieron a la reunion; al comunicarse para preguntar lo ocurrido, mencionaron
su trabajo o tratamiento como la razon de su falta, por lo que se opt6é por contactar a otras
pacientes con mas disponibilidad.

Como en toda investigacion cualitativa, el salir a campo ofrece la oportunidad de convivir en
la realidad en la que viven los participantes, esta realidad va modificando y adecuando la
investigacion y la manera de recabar informacion. Después de semanas con multiples
desplantes y cancelaciones de reuniones, se logré entrevistar a cuatro pacientes —dos de
cancer de mama del ISSSTE y dos de CaMa del IMSS— se encontrd que las respuestas
coincidian y llegaban a conclusiones parecidas, saturando asi las categorias. Ante esta
situacion y con el tiempo justo, se opt6 por incluir a una paciente mas para ver si compartia
nuevos hallazgos, y al coincidir con las pacientes anteriores, se decidid terminar las

entrevistas con un total de cinco informantes.

Es de resaltar que la mayoria de las entrevistas se realizaron en lugares publicos o cafés
ubicados en una de las avenidas principales de la ciudad, lo cual favorecia el acceso a través
del transporte publico, de esta manera se procuraba que accedieran a la entrevista al
facilitarles el traslado. Sélo en un caso la paciente solicitd realizar la entrevista en su casa.
Esta paciente decidié ubicarnos en el comedor ya que ofrecia mayor comodidad para la
espalda. Ella pidi6 que su hermana estuviera junto con ella durante la entrevista. La casa
estaba en silencio y no se tuvo ninguna interrupcién. La participante platico sin ningdn limite

o barrera.

Otra participante pidio que la entrevista se realizara en un café dentro de un centro comercial;
de igual manera el café no contaba con mas clientes, por lo que conté con una situacion
adecuada para poder platicar libremente. Aqui, no se contaba con silencio total, pero la

musica o ruido de fondo no obstruian en la platica o grabacion.

En el caso de las demas entrevistas, se realizaron en un café, el cual fue seleccionado ya que,
de manera frecuente, los pacientes acuden ahi a platicar o reunirse con los miembros de la
asociacion; por lo que muy amable y respetuosamente el personal del café sélo se acercan a

saludar, tomar la orden y entregar los alimentos y bebidas; y regresan a la mesa s6lo cuando

79



se les solicita. Esto garantizé que no hubiera interrupciones, y que no se pusiera en juego la
confidencialidad de la platica. El café suele tener clientes por la noche, por lo que las citas se
agendaron en horarios en los que el café esta vacio, asi que éramos las Unicas clientes;

garantizando un ambiente de silencio y cuidando la identidad de la participante.

Al no contar con equipo de grabacidn, todas las entrevistas se grabaron en el celular como
micréfono principal, y la laptop como microfono secundario a cargo de la version de
respaldo. La paciente estaba enterada de que estaba siendo grabada por medio de los dos
aparatos electronicos y la razon por la que se contaba con dos grabaciones.

Durante las entrevistas, se tratd de mantener la conversacion lo mas amena y continua
posible, por lo que se tratd de limitar la toma de notas, recurriendo sélo a escribir palabras
claves de tal forma que sirvieran como marcador dentro de la grabacion e identificaran

cuando la paciente abordo cierto tema.

Ademas, en estas entrevistas se realizd un ejercicio de observacion en donde se contemplaba
la actitud y personalidad de la paciente, su posicion corporal, y su confianza y soltura al
momento de participar. Lo observado se anotd en la computadora en forma de notas de
campo las cuales estan ligadas a la grabacién, permitiendo relacionar el momento de la
grabacion en el que la paciente presenté un cambio de humor, actitud o posicion. En el caso
de las entrevistas se consider6 que estas notas de campo eran resultado de una observacion y
convivencia cuya duracién fue de entre 90 y 120 minutos por paciente. EI contenido de las
notas se abordara en el apartado 4.1.

En cuanto a la convocatoria del personal médico, se recurrié a dos opciones. La primera fue
con apoyo de la asociacion, desde finales del afio pasado se identificé a personal médico y de
enfermeria que cumplia con los criterios de inclusion deseados. Junto con la asociacion, se
realizaron visitas a los hospitales para presentar personalmente la investigacion al personal e
invitarlos a participar de manera voluntaria. Al plantear la idea de su participacion, la
respuesta que se obtuvo fue positiva, sin embargo al momento de programar el dia y hora
para la reunion, presentaban complicaciones como falta de tiempo, otros compromisos o la

ausencia de respuesta.
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La segunda opcidn fue identificar al personal médico clave en las entrevistas de las pacientes,
para después contactarlo e invitarlo a participar en la investigacion. Aqui el contacto se

realiz6 via telefonica y via correo electronico, sin tener ninguna respuesta.

Gracias a la investigacion previa, se sabe que debido a la limitada cantidad de especialistas
oncologicos, los que hay disponibles atienden a una gran cantidad de pacientes; algunos
trabajan en varias instituciones publicas a la vez, ademas de atender sus consultorios
privados. Esto claramente tiene como resultado una saturacion de su tiempo que limita su
tiempo libre o disponible. Ante esta situacion y con respeto a su tiempo, se tomd la decision
de proponer agendar una cita, tal como lo haria un paciente, pagando por el tiempo que se
dedicaria para la entrevista. Ademas de contactar al consultorio particular de los especialistas
de manera telefonica, se contactd al personal meédico a su correo electronico personal,
planteando la propuesta y solicitando su autorizacion para llevarla cabo. De nuevo, no se
obtuvo una respuesta. Esta situacion de repetitivo rechazo a la invitacion por parte del

personal de salud se reflexionara en el apartado 3.4.

En el caso de las visitas al personal médico para invitarlo a participar, no se considera que el
tiempo fue el suficiente para poder generar observacion pertinente que permitiera llegar a una

conclusion definitiva, por lo que se decide no incluir dentro de este estudio.

3.3. Procesamiento de la informacion

En cuanto a la recoleccion y el procesamiento de la informacion, este proceso se realiz6 de
manera simultanea, dando por terminado el trabajo de campo cuando se presentd la
saturacion teorica, en otras palabras, “cuando no emerge ya nada nuevo” (Flick, 2007:79 en

San Martin, 2014:113).

La informacion recabada de las entrevistas validara la informacién obtenida de la revision
bibliogréfica, haciendo una triangulacion de la informacion (Guber, 2001: 30). Para el
analisis, se realizé una categorizacion de significados de Kvale (1996 en Saavedra, 2014:28)
en la cual permite codificar la informacion recabada en categorias excluyentes, permitiendo

estructurar grandes narraciones en unidades mas pequefias que facilitan la comprension de
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los fendmenos (Saavedra, et al., 2014:28) La categorizacion permite clasificar unidades que
son cubiertas por un mismo tema; mientras que se le asigna un codigo a cada unidad para
indicar su pertenencia a la categoria (Rodriguez et al., 1996, en Osses, Sanchez e Ibafiez.
2006:s.p.).

Existen tres formas de elaborar categorias: de manera inductiva, en donde no se parte de
categorias, sino que, a partir de la lectura del material se identifican y agrupan rasgos
semejantes segun sus caracteristicas (Osses, Sanchez e Ibafez. 2006:s.p.); la forma
deductiva, parte del marco teorico y de las categorias establecidas anteriormente; y la forma
mixta o deductiva-inductiva, en la que se parte del marco tedrico y las categorias existentes,
pero se tiene la libertad de formular nuevas segun sus rasgos (Osses, Sanchez e lIbafez.
2006:s.p.).

En primer lugar, en la recopilacion bibliografica, para facilitar el desglose y organizacion de
la informacion, se decidi6 usar el programa ATLAS.ti. como herramienta en el analisis del
contenido. Posteriormente, a través de la lectura repetida de las NOM y GPC, se localizé y
codifico inductivamente la informacion relacionada con nuestro objeto de estudio por medio
de criterios tematicos. Las tablas de sintesis de contenidos sirvieron como una herramienta
para facilitar la ubicacién y comparacion del contenido dentro de los textos (Anexo 4)
comparando lo que la NOM, las GPC, y la LGS, contemplan sobre el tema de las necesidades
informativas del paciente y si es que le dan las pautas que debe seguir el personal médico. Se
realizaron multiples lecturas para asegurarse que los codigos estuvieran correctamente
ubicados. En varias ocasiones se reformularon, borraron o unieron categorias, hasta quedar

con las definitivas.

En cuanto a las entrevistas, se transcribieron y pasaron al Atlas.Ti, herramienta que se opto
para recuperar los textos y codificarlos. Una vez en el programa, se dio pie a ubicar y
codificar la informacion de manera deductiva, con base en las categorias obtenidas de las
NOM y GPC. Ademas, se cre0 una tabla de sintesis de contenidos que permitié identificar las
experiencias Yy situaciones de cada paciente entrevistada (Anexo 5). Una vez terminada esta
fase, se realizaron lecturas repetidas de las NOM y GPC, asi como de las transcripciones, de
esta manera se pudieron reconocer nuevos hallazgos que surgieron de las informantes,

mismos que formaron nuevas categorias, codificando de manera mixta.
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Tabla 3.2. Matriz para el analisis de las NOM y GPC

Dimensiones a analizar

Tipo de analisis

Objetivo del anélisis

Resultados esperados

Apartados que se
incluyen en las NOM y
GPC

Descriptivo y
comparativo

Identificar, comparar y
analizar el contenido de
las NOM y GPCen lo
referente a consejeria y
orientacion de la
paciente.

Con este analisis se
espera contar con los
elementos necesarios

para comparar lo
normado con lo puesto

en préctica por el

personal de salud.

Fuente: Elaboracion propia.

De esta manera se identificaron las siguientes categorias:

Tabla 3.3. Categorias

Caracteristicas de la
consejeriay
acompafiamiento
emocional segln la
normatividad

Proceso a seguir
después de la
deteccion del cancer

Experiencias y percepcion
sobre las necesidades
informativas

Dinamica entre los
involucrados en la
satisfaccién de
necesidades
informativas

-Caracteristicas de la
consejeria
-Contenido de la
consejeria
-Frecuencia
-Tiempo dedicado
-Objetivos
-Involucramiento
-Empoderamiento

-Derecho a la atencion
-Diagnéstico
-Segunda opinion
-Consentimiento
Informado

-Proceso médico a
sequir

-Experiencia de las
informantes con respecto a
la falta de informacion
-Experiencia de las
informantes con respecto a
la satisfaccién con la
informacion

-Sugerencias

-Personal responsable
-Perfil profesional
-Relacion entre el
personal médico, de
enfermeria y paciente
-Sujetos involucrados
-Apoyo entre
pacientes

Ademas de la revision bibliogréfica y las entrevistas semiestructuradas, se recurrio a las notas

de campo, las cuales resultan un atil complemento de las entrevistas, ya que permiten

identificar los sentimientos y actitudes que las pacientes mostraban al abordar los temas;

ademas que permiten recordar la dinamica que se vivio durante esos 90 a 120 minutos Estas
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notas de campo, permiten también triangular la informacién que se recab0 durante las

entrevistas semiestructuradas .

Cabe mencionar que en la investigacion cualitativa, la credibilidad se logra a través de la
descripcion densa de la realidad (Seale, 1999:108 en Uribe, 2004:153), logrando que el lector
comprenda lo que el investigador sintid, vivio y concluyé durante su trabajo de campo
(Uribe, 2004:153), por esta razon se tuvo interés de resaltar las experiencias que expresaban

el impacto o importancia de las necesidades informativas para las pacientes.

3.4. Aspectos éticos y situaciones presentes en el trabajo de campo

Teniendo en cuenta que la investigacion cualitativa se basa en las experiencias, comentarios,
sentimientos y reflexiones de los participantes, la recoleccion de datos fue un proceso lleno
de aprendizaje y descubrimiento, que permitié identificar los comportamientos y

sentimientos que tienen los actores hacia a las investigaciones sociales.

Entre las dificultades o situaciones que se presentaron al momento de realizar las entrevistas,
se identificd el nerviosismo que les generaba a las pacientes el saber que su experiencia sera
parte de una investigacion o tesis de maestria. Aun con el apoyo de la asociacién, no fue facil
convocar a las pacientes a que participaran; los cambios climaticos, malestares y horarios
laborales, dificultaban las reuniones y generd varias citas canceladas o que al final no se
concretaron por ausencia de la paciente. Esta situacion también llevo a considerar que las
pacientes ademas de sentirse incomodas hablando de su tratamiento, pudieran sentir miedo
de compartir las situaciones y que alguien pudiera identificarlas, poniendo en riesgo su
tratamiento. Esta situacion de miedo es comun en las pacientes, sobre todo en aquellas que se
atienden en asociaciones civiles o instituciones publicas. Gracias a la experiencia como
paciente y cuidadora; y como voluntaria en una asociacion, se ha podido ubicar que este
miedo es un elemento que suele condicionar la toma de decisiones de los pacientes, al no

querer hacer algo que ponga en riesgo su tratamiento.

Aunque fueron pocos los casos, también se presentaron pacientes motivadas a compartir su

experiencia y sugerencias para una mejora en el servicio; algunas pacientes inclusive tenian
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sugerencias e ideas puntuales para que se llevaran a cabo en los hospitales o con mas
pacientes. Esto sucede al considerar mas viable que una asociacion u otro actor social, en
comparacion con el hospital o la institucion donde se atienden, escuche su opinion y ejerza

estas acciones.

En los casos en los que la paciente si asistio a la reunion programada, se dedicé unos minutos
a platicar de manera personal acerca de quién es la investigadora, del objetivo de la
investigacion, el por qué se realizaba, la utilidad que se espera tener y los aspectos que
motivaron esta investigacion; ademas de la lectura y firma de la carta de consentimiento
informado. Es de resaltar que al percatarse del nerviosismo de algunas pacientes, una de las
decisiones que se tomaron en campo fue la de compartir con las pacientes, la experiencia de
primera mano que se tiene con la enfermedad, como sobreviviente como cuidadora. Esto con
el objetivo de que la paciente supiera realmente con quien estaba hablando, invitdndola a

1”21.

sentir que platicaria con un “igual”®; cuidando que esta presentacion fuera corta y no

aportara o sembrara ideas en la paciente.

Conforme avanzaba la entrevista, su confianza y comodidad con la situacion aumentaban,
creando un ambiente muy ameno y de platica continta. Se confirmé que uno de los factores
que permitio lograr esta comodidad, empatia y platica fue el hecho de que la paciente sentia y
sabia que hablaba con alguien que ya habia pasado por lo mismo. Esta empatia puesta en
palabras de una de las pacientes participantes, es como cuando se hace “un clic” por que “te

entiendo y te comprendo (Macarena, 163)”.

Este “clic” que sefiala Macarena fue evidente —verbal y de manera gestual — en todas las
entrevistas, donde el hecho de ser sobreviviente de cancer permitié que la paciente sintiera la
confianza de expresar tal cual su sentir; sin tener que limitarse o detenerse a descifrarle a la
investigadora que queria decir con los términos o explicar la causa de sus sintomas, o sentirse
apenada; inclusive en varias ocasiones se repetian frases como “tii sabes como es esto”,
acompafiado de una descripcion a detalle de su experiencia u opinion. Al final la confianza y
empatia era tal que inclusive varias pacientes quisieron compartir sus cicatrices, miedos y

experiencias personales.

2! Haciendo referencia a alguien que ya ha pasado por los tratamientos y malestares.
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Para este trabajo, y para la investigadora, era prioridad hacer que los participantes —pacientes
y el personal médico— se sintieran comodos, tratados con respeto y recibiendo un trato digno.
El hecho que las pacientes se sintieron en tal confianza que compartieron aspectos muy
personales de su experiencia es un indicador de que las cinco pacientes narraron realmente
sus opiniones y sentir sobre la atencidn que reciben; sin tener que buscar alguna justificacion
a sus sentimientos u opiniones. Las pacientes compartieron tal cual su sentir, sus razones, sus
experiencias y sus motivaciones. Esto permitié conocer la perspectiva real que tienen sobre la

atencion y orientacion que reciben.

Otra dificultad que generd un aprendizaje dentro del proceso de las entrevistas, fue la
relacion que se encontrd entre las cifras de afiliados por institucion y la cantidad de pacientes
segun el tipo de cancer, con dificultad para ubicar a pacientes con CaCU y pacientes del
ISSSTE. Fue notoria la diferencia que se presentd al convocar a pacientes para las
entrevistas: fue méas sencillo ubicar a pacientes del IMSS que del ISSSTE. Esta interesante
situacién, coincide con las cifras en las que se muestra que la cantidad de pacientes
oncologicos que tiene el IMSS es mayor a la que atiende el ISSSTE. Recordemos que
anteriormente se mostro que, a nivel nacional, el IMSS cuenta con el 48.79 por ciento de los
derechohabientes y el ISSSTE solo con el 9.9 por ciento de los derechohabientes (INEGI,
2010). Después, las entrevistas corroboraron una vez mas la informacion, al confirmar que en
el IMSS pueden atender entre doce y treinta pacientes a la vez, mientras que en el ISSSTE se

atienden tres pacientes a la vez en el cuarto de quimio®.,

La misma situacién sucede con el tipo de cancer: el CaMa tiene mas pacientes diagnosticadas
al afio en comparacion con el CaCU, esto fue evidente al tratar de localizar pacientes con ese
cancer que cumplieran con los criterios. Un reto mayor fue el localizar a pacientes de CaCU
que recibieran tratamiento en el ISSSTE. Estas cantidades solo ponen en evidencia como las
cifras mundiales —en las que el CaMa esta posicionado como la neoplasia mas frecuente, y en
CaCU como la cuarta neoplasia—, y las cifras nacionales —en donde el CaMa ocupa el primer
lugar en defunciones por neoplasias, mientras que el CaCU se ubica como la segunda causa—

son un reflejo de lo que se vive a nivel local.

2 Jtalicas de la autora. Nombre que las pacientes utilizan para referirse al cuarto donde reciben su
quimioterapia.
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Otro aprendizaje que se obtuvo del trabajo de campo, fue el peso que tiene culturalmente el
cancer de mama, siendo el tipo de cancer al que mas se le hace promocion o difusion.
Inclusive, cada mes de octubre, el pais se une a la campafia internacional para la
concientizacion del cancer de mama: haciendo carreras, sesiones de fotografias, reportajes,
documentales y estudios gratuitos, entre otros eventos. Si bien, en el pais, el CaMa tiene una
alta tasa de diagnosticos y mortalidad, pareciera que es un cancer que resulta conocido y una
causa apoyada por la sociedad. En comparacién, el CaCU no cuenta con el mismo peso
cultural o una difusion comparable a la del CaMa. Al contrario, Castro y Arrellano-Galvez
(2010:211, 212) comentan que las pacientes (de CaCU y VPH) suelen sentirse estigmatizadas
y con temor a ser sefialadas ya que se le adjudica una connotacion orientada a la
promiscuidad o infidelidad. Situacion que demuestra como la sexualidad de la mujer tiene
una gran carga social, incluso cuando el portador asintomatico es el compafiero sexual de la
mujer. Esto invita a preguntarse, ¢si esta carga cultural y desinformacion que acompana al
CaCU y que impacta a las pacientes, pudo ser un factor para la nula participacion de las
pacientes en la presente investigacion? Esto podria ser material para futuras investigaciones
que permitan conocer como estos estigmas, mitos y desinformacién relacionada con el VPH

y CaCU impactan en la vida y toma de decisiones de las pacientes.

En cuanto a los criterios de seleccion, antes de entrar a campo se tomd la decision de incluir a
pacientes de distintos rangos de edad. Esto para contar con distintas maneras de percibir sus
experiencias. Culturalmente se suele relacionar el CaMa como una enfermedad de mujeres
mayores, sin embargo, para esta investigacion se conto con la participacion de dos pacientes
por debajo del rango promedio, al contar con 36 y 26 afios respectivamente; el resto de las
participantes eran mayores de 40 afios. Esta diferencia de edades permite escuchar distintas
perspectivas y experiencias, aunque de manera interesante se presentaron muchas
coincidencias entre las respuestas de las cinco participantes. Coincidencias que van mas alla
de los rangos de edad o la institucion, para ser consideradas coincidencias entre pacientes con
cancer de mama. Entre estas coincidencias destacan: el interés por recibir mas informacion
sobre su tratamiento, el crear estrategias para darle respuesta a sus dudas, los temas de

interés, entre otras que seran abordadas a detalle en el capitulo cuatro.

87



Un dilema que se presento en cuanto a los criterios de seleccidn y que no estaba contemplado
al principio, fue que varias pacientes coincidieron en sus medicos tratantes, ya sea en la
institucion publica o en la institucion privada. Las cinco pacientes entrevistadas coincidieron
en la necesidad de consultar un médico privado: cuatro lo consultaron al momento del
diagnostico y para los estudios médicos —una de ellas inclusive consulté varios médicos
como segundas opiniones— para después pasar a recibir el tratamiento en las instituciones
publicas. Cuatro lo consultaron durante el tratamiento: dos de ellas lo consideraban
complemento permanente de la atencion que recibian en el IMSS o ISSSTE; mientras que
una de ellas consideraba la atencion en el IMSS o ISSSTE como complemento de la atencién
privada. De las cinco pacientes entrevistadas, dos acudieron con A para el diagnostico;
mientras que para el tratamiento y cirugias: dos recibieron atencion por parte de B; tres por
parte de D, y dos con E. Por su parte, C, F y G atendieron sélo a una paciente
respectivamente. De estos médicos, uno atendio a las pacientes en las dos instituciones (ver

anexo 5).

Ante esta situacion, se opto por seguir adelante con las entrevistas, estando alerta en detectar
si existian cambios en la atencion y orientacion que ofrecian los médicos desde el sector
publico y desde el sector privado. De esta manera se identificaria si la satisfaccion de
necesidades informativas varia segun la institucion en donde la paciente recibe atencion.
Ademas que esta situacion confirmd lo expuesto en el capitulo anterior, donde se hace visible
la limitada cantidad de médicos especialistas que hay en la ciudad, mismos que en ocasiones
deben atender desde lo pablico y lo privado.

Sobre el rechazo del personal de salud a participar en la investigacion, es necesario recordar
que el personal médico se incomoda al involucrarse en investigaciones que pudieran
considerar que califican su desempefio; mientras que el paciente teme que al hacer publica su
participacion en la investigacion pueda poner en riesgo su tratamiento. Cabe mencionar que
en estos 26 afios siendo parte de la “comunidad”®® se ha tenido testimonio, se han
presenciado, también se han vivido de primera mano, estas situaciones en las que la toma de
decisiones de los pacientes y cuidadores es condicionada por el miedo o nervios de hacer

algo que pueda molestar al personal de la institucion o asociacion donde se recibe

% De pacientes, cuidadores, sobrevivientes y personal médico
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tratamiento; y esto en consecuencia lleve a que se pierda el derecho de recibir una atencion

médica o tratamiento.

Por esta razon, se evito realizar entrevistas dentro de los hospitales o areas de quimioterapia,
y se opto por entrevistas semiestructuradas que se realizarian en un area fuera del hospital.
Esto facilitaria que tanto el personal médico como la paciente, se sientan en confianza, en un
lugar neutro que no intimide o genere incomodidad, 0 ponga en riesgo su tratamiento o

trabajo.

Como se menciono anteriormente, se contd con un interés inicial en participar, sin embargo,
al final por razones como la falta de tiempo, otros compromisos o la ausencia de una
respuesta, no fue posible realizar las entrevistas. Al tener como respuesta esta falta de
respuesta, se optaron otras estrategias, como el proponerles acudir a sus consultorios,
pagando por la cita, sin embargo, esta opcién tampoco tuvo respuesta. La investigacion
previa permitio detectar que los especialistas en oncologia laboran en varias instituciones
publicas a la vez que atienden a sus pacientes privados. Esto, ademas de mostrar la carga de
trabajo y tiempo limitado que tienen, también pone en evidencia que un mismo médico se
rige por varios lineamientos institucionales, mismos que pueden estar estipulados en los
reglamentos y protocolos, o bien, son conductas aceptadas por el personal de cada
institucién. Al realizar las entrevistas, algunas pacientes nos compartieron que sus medicos
Ilegaron a expresar la situacion que viven al ser empleados de una institucion publica. Al
respecto, Denise comenta:

“(Decia que) los tenian amarrados de manos, si ellos querian mandar hacer un estudio u otro
tipo de medicamento mas fuerte por decir, yo se lo pedia [...] y el doctor decia,
lamentablemente no me lo autorizan [...] él decia no me lo autorizan, me dice, me tienen
amarrado de manos; no es tanto nosotros sino que el seguro no autoriza (Denise, 235).

¢ Qué opinas de la informacion que te dio en oncélogo del IMSS?
“Mala, pero porque no por decision de él sino por decision del Seguro, porque el seguro no lo
deja hablar” (Denise, 273).

Estas situaciones que comparte Denise, invitan a pensar, ;qué tanto puede compartir el

personal médico? Y, ¢como se siente al participar en una investigacion?

Si bien, en diciembre, al momento de plantearles la investigacion e invitarlos a participar, su

reaccion inicial era de incomodidad, fue necesario explicar todo el protocolo y dejar en claro
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que la participacion seria anénima, se usaria un seudoénimo, no se compartirian los nombres
exactos de las unidades médicas y que mas que nada era un estudio sobre el contenido de la
Normatividad. Ante esto, la respuesta era positiva y alentadora hacia lo positivo de que se
realicen este tipo de investigaciones. ¢ Qué fue lo que cambid? Aqui entra la pregunta de ¢qué
tanto las instituciones le limitan a sus empleados el hablar? Y, ;de qué manera ejercen este
control? Lo que si fue claro, es que el personal médico se sintié incomodado por esta tesis.
Esta situacion recordo a la tesis de Fernandez (2008:106) donde se comenta como el personal
de salud suele tener prejuicios sobre las investigaciones que abordan la practica médica.

¢ Sera entonces que estos prejuicios fueron los que generaron este cambio de opinion?

En resumen, es posible detectar que las limitaciones de esta investigacion son: en primer
lugar el no contar con las opiniones y experiencias del personal médico; sin embargo el
hecho de que no participen también generdé un aprendizaje ya que hizo visible esta
incomodidad que existe en nuestra ciudad hacia la investigacion académica que aborda sus
practicas profesionales. En segundo lugar, la poca cantidad de pacientes interesadas en
participar no permitié comparar los intereses y necesidades informativas de las pacientes de
CaMa con las de CaCU. Aunque esta situacion es una limitante, también aport6 aprendizajes
al hacer posible observar en la practica, un reflejo de las estadisticas nacionales en donde se
muestra que el CaMa presenta mas pacientes que el CaCu y que el IMSS cuenta con mas

pacientes que el ISSSTE.

Por ultimo, vale la pena mencionar que la investigacion se realiz6 siguiendo el Titulo Quinto,
Capitulo Unico de la LGS, donde nombra a la Secretaria de Educacion, junto con la
Secretaria de Salud y la participacién del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia, como
responsables de orientar el desarrollo de la investigacién cientifica u tecnoldgica para la
salud (Secretaria de Salud, 2005:33). Entre sus puntos, considera que la investigacion para la
salud comprende el desarrollo de “acciones que contribuyan al conocimiento de los vinculos
entre las causas de enfermedad, la practica médica y la estructura social” (Secretaria de
Salud, 2005:32), y “al estudio de las técnicas y métodos que se recomienden o empleen para
la prestacion de servicios de salud” (Secretaria de Salud, 2005:33). Con esto se busco

asegurar que la investigacion sea de acuerdo al Articulo 13 del Capitulo I del reglamento de
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la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud (Secretaria de Salud,

2014) respetando la dignidad y protegiendo los derechos y el bienestar de los participantes.

Siguiendo el Articulo 14 de dicho reglamento, la participacion de las pacientes, asi como del
personal médico fue de manera voluntaria y se explicaron los motivos de la investigacion, los
métodos de recoleccidn de datos, los posibles beneficios del estudio; asi como también se le
explicé la garantia de su confidencialidad, asi como la grabacion de la entrevista.
Cumpliendo con los Articulos 20, 21, 22 del reglamento, se pidio su autorizacion a traves de
la carta de consentimiento informado (Anexo 3), misma que, antes de iniciar con las
entrevistas, firmd cada persona. Es de resaltar que en las transcripciones se emplearon
seudonimos y se cambiaron los datos del personal médico involucrado, protegiendo asi la

identidad de las participantes, siguiendo el articulo 16 del reglamento.

Es importante agregar que segun el Articulo 17, Fraccion | del reglamento, este trabajo entra
en la categoria de Investigacion sin riesgo, ya que emplea técnicas de investigacion, como lo
son las entrevistas, que no intervienen o modifican variables sociales, psicoldgicas o

fisioldgicas de las personas participantes (Secretaria de Salud, 2014).

Posteriormente, al terminar la investigacion, se compartirdn los resultados con los
participantes, cumpliendo con el compromiso moral y personal, ademas de acatar lo sugerido
por la LGS.
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CAPITULO IV. DISCUSION Y RESULTADOS

Después de este ejercicio por conocer si las expectativas y necesidades informativas de las
pacientes con cancer de mama y cancer cervicouterino de Ciudad Juarez, superan o exceden
el contenido de la normatividad y su puesta en préctica, se presentan los resultados y aportes
que tiene esta investigacion para la Accion Publica y la Salud Publica.

Si bien, en ocasiones los resultados generaron mas interrogantes, mismas que permitieron
comprender la complejidad del sistema de salud y las relaciones que se dan dentro del campo

médico. Y es en esa misma complejidad en la que se involucra la paciente oncoldgica.

Esta investigacion permitio identificar y comprender las situaciones y relaciones que se dan
al momento de que una persona es diagnosticada con cancer y recibe tratamiento.
La reflexion e interrogantes que deja seran las pautas que guien futuras acciones, proyectos y
trabajos sobre las necesidades informativas del paciente oncoldgico.

4.1. Perfil de las Participantes

Para poder abordar las situaciones y experiencias de las pacientes acerca de su tratamiento y
orientacion, es necesario conocer un poco de su persona, el contexto en el que viven y las
situaciones que se generaron al ser diagnosticadas. Esto nos permite comprender realmente
de donde parten para expresarse como lo hacen en el apartado 4.2. En este apartado entonces
se parte de lo observado y abordado durante el momento de la entrevista, recuperando lo

descrito en las notas de campo.

Rosa es una mujer alegre, amable y apegada a su familia. Al principio de la entrevista estaba
nerviosa y un tanto temerosa sobre si el personal médico podria identificarla y como es que
se protegeria su identidad. Solicito que no se compartieran muchos detalles de su persona o
experiencia, para realmente permanecer en anonimato. Con voz baja daba respuestas cortas y
resumidas, pero conforme se avanzaba, su posicion corporal, voz y contendido de las
respuestas indicaba que estaba sintiendose comoda con la dindmica. Se mostraba triste,

estresada y preocupada al compartir sobre los miedos y su segundo diagnéstico; pero tambien
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se debe de resaltar, que se mostraba feliz y orgullosa al platicar sobre las actividades que
realizaba para mantener su salud en buen estado. Al terminar la entrevista se compartieron
consejos, recomendaciones para mantener el cuerpo activo y saludable. Ella incluso ofrecio

diversos consejos a la investigadora para cuidar su salud.

Estudioé una licenciatura. Cuenta con 59 afios de edad, es sobreviviente de cancer, paciente y
desde hace varios afos estd jubilada. Comparte que antes del diagnostico actual, ella
mantenia una vida activa por medio del ejercicio, la natacion y las actividades recreativas.
Debido a estas actividades deportivas ella se percatd de un dolor constante. Al consultar
multiples médicos y especialistas, los cuales le daban distintos posibles diagnosticos, ella no
presenta mejoria, por lo que decide acudir con un médico en el cual confia y con quien le
habia dado seguimiento. Este médico ademas de atenderla en lo privado, la recibi6 en el
ISSSTE. Después de realizar varios analisis y estudios se confirma que el cancer regreso. Su
experiencia previa fue algo dificil para ella. El tratamiento fue fuerte y le ocasionaba
malestares que le impedian seguir con sus actividades diarias. Aqui es importante agregar
que esto sucedidd hace mas de 20 afios, por lo que no se contaba con los medicamentos, y se
desconocia los pasos que los pacientes podrian seguir para disminuir sus malestares. Esta
experiencia previa con el céncer, sus tratamientos y sus efectos secundarios impacta en la
toma de decisiones para el diagndstico actual, y que se refleja en las respuestas citadas en el

préximo apartado.

Melisa tiene 36 afios de edad y cuenta con una licenciatura. Es amable, atenta y muy
carifiosa. Antes de iniciar con la entrevista ella se tomd unos minutos para preguntar y hablar
con la autora sobre su experiencia personal, esto para conocer realmente a quien la
interrogaria. Desde el principio de la entrevista, se mostré segura de que queria participar y
expresaba que era necesario compartir su experiencia para evitar que le pase a alguien mas.
Por su experiencia, si existieron momentos en la entrevista donde las tristeza y preocupacion
se hicieron notar, pero tambiéen fue totalmente visible la motivacion y determinacion que
tiene Melisa en afrontar su diagnostico y las situaciones que se generaron debido a la falta de
informacidn. Al terminar la entrevista, de igual manera se destin6 un tiempo en platicar sobre
experiencias personales, en preguntarle a la autora acerca de dudas sobre su diagnostico y

sobre como obtener algunos productos y beneficios que ofrece la sociedad civil.
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Tambien es sobreviviente de cancer, con un diagnostico actual de CaMa. Un familiar cercano
también esta atravesando la enfermedad actualmente, por lo que juntas se van
intercambiando el papel de cuidadoras y pacientes. Gracias a su experiencia previa con el
cancer y el diagnostico de su familiar, ella comparte que comenzo a prestar atencién a los
dolores o incomodidades que presentaba su cuerpo. Un dia mientras estaba en su trabajo
presenta un fuerte dolor que le aparece en su brazo, el cual después ella confirma que es
ocasionado por una bolita. Ella entonces decide consultar una opinion médica lo méas pronto
posible. Para recibir atencion en cuanto antes, decide acudir a un médico particular, quien le
realiza la biopsia y le confirma el diagnostico de CaMa. Posteriormente, al conocer la
gravedad de su tipo de cancer y al enfrentarse a los largos tiempos de espera en el IMSS, ella
se ve en la necesidad de realizar distintas actividades para poder solventar el gasto de la
mastectomia en una institucion privada. Entonces, después de platicar con su médico privado
y ver sus opciones de tratamiento, decide que su mejor opcion es recibir el tratamiento en el

IMSS; ya que de lo contrario, el gasto seria muy elevado para ella y su familia.

Fatima es licenciada y cuenta con 26 afios. ES una mujer con iniciativa, alegre y amistosa. Al
principio de la entrevista, Fatima se esmeraba en no dejar ni un solo detalle fuera, ya que
queria que sus aportaciones fueran Utiles para otros pacientes. Su actitud era un poco de
vergiienza, no por la experiencia o por compartirla, sino por el hecho de estar participando en
una investigacion académica. Conforme avanzaba la entrevista, esta actitud desaparecio y la
dinamica se convirtio en relajada y amena. Su actitud siempre fue positiva y platicaba entre
risas y con cierto hartazgo, los tratos o respuestas que le daba su médico del ISSSTE. Sélo
mostraba desesperacion o inquietud al recordar que el personal médico no le explicaba o

aclaraba sus dudas sobre el tratamiento o diagndstico.

En su familia ya ha habido algunos casos previos de cancer, lo cual le da un conocimiento
previo de la enfermedad, sin embargo ella menciona que no lo considera suficiente para saber
coémo cuidarse o identificar los pasos que siguen en su tratamiento. Fatima comparte que al
estar amamantando se percata de una bolita. Acude a sacar cita en el ISSSTE, pero al
percatarse de que debia esperar varias semanas, decide ir con un médico particular, quien le
receta tratamiento. Al no ver mejoria, decide ir con su ginecologo particular (privado) quien

al revisarla, la envia con otro ginecélogo particular en el sector privado. Este tltimo le indica
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que le debe realiza una biopsia y cirugia, y comienza a plantearle las opciones que ella tiene:
le indica sobre los implantes, que puede aumentar de copa, que puede ser mastectomia doble,
etcétera. Al no tener un diagnostico confirmado y sentirse abrumada con esta informacion,
Fatima decide ir otra opinion médica. Acude con un médico que ya la habia atendido hace
algunos afos y quien también labora en el ISSSTE. Este medico le realiza la biopsia en el
ISSSTE, donde posteriormente se confirma que es CaMa Yy la envia a oncologia. Ella destaca
que su atencion fue répida en comparacion con los tiempos de espera que pasaron Sus
familiares al atenderse; ella en tres meses ya tenia su biopsia, su resultado, y su pase con el
oncélogo. La experiencia previa con sus familiares pacientes de cancer, le permiten saber que
es necesario que el paciente cuente con informacion, por esta razén una de las caracteristicas
que mas destacaron en Fatima es la iniciativa de buscar respuestas. Aun cuando realizo un
fuerte gasto de bolsillo, ella afirma que es necesario contar con un médico que resuelve las

dudas que tiene.

Denise es una mujer fuerte, con iniciativa y alegre, tiene 40 afios y trabaja en un negocio
propio. Desde el principio, realizé algunas preguntas a la entrevistadora para asegurarse de
tener toda la informacion clara antes de comenzar a participar. Su actitud desde el principio
era relajada; sin embargo, su actitud cambiaba a enojo y mucha decepcién conforme
recordaba sobre el trato que recibié en el IMSS vy las diferencias con su atencion en el
servicio privado. Denisse también compartia la sorpresa y coraje que le generaba el ver que
otras pacientes no preguntaban sobre su enfermedad y el saber que el médico no las
informaba. Gran parte de la atencién que logré recibir se derivé de su personalidad e
iniciativa, ya que exigio recibir los servicios que por derecho le correspondian, esta situacion

la compartia con decepcion y molestia.

Varios de sus familiares han padecido cancer. Ella detect6 una bolita y decidi6 acudir con su
médico general del IMSS. Después de algunas dificultades, logra que le den su cita con el
médico general lo mas pronto posible. EI médico general le realiza un sonograma y una
mamografia, los cuales indican que tiene CaMa. Ella decide consultar como segunda opinién
a un médico particular, quien le confirma el diagnéstico. En el IMSS le realizan una biopsia
donde sdlo se le informa que su cancer esta en segunda etapa. Ella pregunta y cuestiona al

médico sobre las dudas e inquietudes que tenia sobre su diagndstico y su tratamiento, pero no
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recibe respuestas con las que se sienta satisfecha. Al percatarse de los largos tiempos de
espera y esta falta de respuesta, junto con su familia decide que lo mejor para garantizar su
salud es acudir a un médico particular y asistir a sus citas mensuales en el IMSS para
seguimiento y control de efectos secundarios. Esta decision después seria apoyada por el
oncélogo del IMSS quien destaco que era lo mas conveniente para que recibiera una atencion
oportuna. En el caso de Denise, es importante destacar que ella también fue cuidadora de
una familiar con CaMa, siendo quien la acompafiaba a sus citas con el onc6logo y a sus

ciclos de quimio.

Macarena es una mujer alegre, creyente y muy carismatica. Actualmente tiene 63 afios y esta
jubilada. Desde el comienzo de la reunion se mostrd positiva, llena de entusiasmo y feliz de
compartir su filosofia de vida, misma que aprendi6 gracias a la enfermedad. Su actitud era
contagiosa, sélo cuando recordd el momento en que se localizé la bolita se mostro triste; sin
embargo, el resto de la entrevista estaba feliz y orgullosa del avance que iba presentando.
Ella hacia mucho énfasis en la importancia de educar al paciente e inclusive compartia de

manera frecuente consejos e ideas que le gustaria que se aplicaran en la ciudad.

Al terminar un evento familiar muy importante, mientras se preparaba para dormir, ella se
palpa una bolita en su seno e inmediatamente decide acudir con su médico particular de
cabecera. Al ser fin de semana, se ve en la situacion de tener que esperar hasta el lunes para
su consulta. Entonces decide organizar su tiempo en cémo y a quienes consultara. El lunes a
primera hora acudio con su médico quien le ordeno varios estudios, los cuales se le realizaron
ese mismo dia; para el martes ella acude con un oncélogo y confirma que es un tumor. El
oncologo le comenta que requiere una biopsia y ella decide que €l la realice lo méas pronto
posible. Para el lunes ella entra a cirugia donde se confirma que es cancerigeno y le realizan
una mastectomia. Ella comparte que se siente orgullosa de haber tomado la iniciativa de ir a
revision médica; y agradecida de la oportunidad que tiene de haberse detectado la bolita el
dia ocho y para el dia 17 ya salir de su operacion. Posteriormente, junto con el oncologo
particular, decide que su mejor opcion es recibir el tratamiento en el IMSS.
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4.2. Resultados y discusion

La consejeria es definida en el apartado seis de la NOM para CaMa como un elemento de
apoyo para la deteccién y atencion integral del CaMa, con la cual la paciente y sus familiares
deben recibir informacion y orientacion, para aclarar dudas acerca de su diagnostico,
anatomia, factores de riesgo, conductas favorables, ventajas, riesgos, complicaciones,
rehabilitacién y reconstruccion, opciones de tratamiento y acompafiamiento emocional;
haciendo énfasis en las limitaciones y efectividad del tratamiento, asi como en el prondstico
de la enfermedad, basandose en las caracteristicas personales de la paciente (Diario Oficial
de la Federacion, 2011:s.p.). Por su parte, el Inciso VI de la Modificacién a la NOM-014-
SSA2-1994 para CaCU, menciona que se le proporcionard a la paciente “informacion,
orientacion, asesoria y aclarar dudas a la mujer y sus familiares” (Diario Oficial de la
Federacion, 2007:58), haciendo énfasis en las limitaciones y efectividad de la “deteccion
oportuna, el diagnostico y el tratamiento, considerando la particularidad de cada caso”
(Diario Oficial de la Federacion, 2007:58). Aqui cabe aclarar que las NOM plantean la
importancia de incluir y ofrecer la consejeria tanto a la paciente como a los familiares —otros
autores como Pérez (2015) prefieren llamarles, los cuidadores—. Como se puede observar,
existe una concordancia entre los temas que los cuidadores solicitan o0 estan interesados en
saber y los que estan considerados en esta primera parte de la NOM, sobre todo en la NOM
para el CaMa al contemplar con mas detalle los aspectos que se deben abordar en la

consejeria.

Estas definiciones de consejeria permiten reconocer el contenido y temas que debe abordar
este inciso de la NOM. Al comparar estos renglones de la NOM con las experiencias de las
pacientes, se detectan situaciones en las que se cumplié con lo marcado por la NOM; otras en
donde no se cumplio; y otras mas en donde se destaca que sus necesidades o intereses no

estan contempladas en esta normatividad.

Si comparamos el contenido que plantea la definicién con los hallazgos de las entrevistas, se
encontrd que las pacientes, si bien, recibieron informacion sobre su diagnostico, ésta no
siempre fue expresada de manera clara o facil de comprender, y en ocasiones la cantidad y

contenido no satisfacia las necesidades de la paciente. Por ejemplo, en los casos de Denisse y
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Fatima la necesidad por recibir informacién completa sobre su diagnostico fue expresada en
varias ocasiones:
“Yo soy bien preguntona y yo pregunté. A mi dime qué tipo de cancer tengo. Dijo, bueno, es
que el tuyo esta en segunda etapa. Y dije, ¢segunda etapa de qué? ¢De qué tipo de cancer?

No, no sé, es lo Unico que nos estd mandando aqui, que estas en segunda etapa y ya es todo
(Denisse, 22).

“Volvi a ir con otro porque me quedé en la misma, me dijo exactamente lo mismo que me
dijo el del ISSSTE y yo preguntaba: ;y en qué grado? Y nada mas me decian: “estds muy a
tiempo, ahorita todavia se te puede atender, si te puede hacer esto” (Fatima, 21).

Pero no es suficiente s6lo hablar de los temas, sino el saber como hablar de los temas con las
pacientes. Sus necesidades informativas deben ser satisfechas de manera oportuna por parte
del personal médico tratante y a través del manejo de un lenguaje sencillo y facil de
comprender, ya que dentro del hospital, clinicas o asociaciones de apoyo a pacientes con

cancer, suele predominar un lenguaje médico, complicado para alguien ajeno a ese ambiente.

De hecho, la NOM para CaMa contempla en el Inciso X, relacionado con el tratamiento, que
es necesario que el personal médico tome decisiones terapéuticas considerando, entre otros
aspectos, el informar a la paciente “de manera clara y adecuada a sus condiciones
socioculturales y su estado emocional” (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.), y

respetando sus derechos y su libre decision (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.).

Al ofrecer este servicio, la NOM para CaMa agrega, que el personal debe asegurar que la
paciente recibié y comprendié la informacién proporcionada, para después proporcionar una
alternativa para consultar esa informacién en caso de que posteriormente lo necesite; de esta
manera, la paciente podra participar activa y comprometidamente, siendo capaz de decidir y
dar su consentimiento con base en una consejeria imparcial, basada en los principios de ética

y responsabilidad (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.).

En la NOM para CaCU, es en el inciso de consejeria donde se deja claro que la paciente tiene
responsabilidad compartida con el personal médico; su participacion activa es parte
fundamental para el éxito de su tratamiento, por lo que desde la toma de decision acerca de
su tratamiento, la paciente se debe apoyar en el consentimiento informado (Diario Oficial de
la Federacion, 2007:58). Cuando la paciente recibe informacion que comprendio, suele

enfrentarse a miedos y dudas que le dificultaran el tomar una decision. Y es que ¢Cémo
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poder decidir sobre algo que no se comprende o sobre lo que no se cuenta con toda la
informacion? Es aqui cuando las pacientes, después de solicitar informacion de manera
continua, y al notar el rechazo de parte del personal médico para compartirla o aclararla,
deciden buscar otras opiniones, ya sea con medicos privados o con conocidos que tengan

conocimiento acerca de medicina. Al respecto, Fatima comenta:

“Y también era lo que te decia, también me quedé como con la espinita de que preguntaba y
no se me decia. Y hasta que fue... Tengo una conocida que era, es todavia doctora, pero nada
que ver con lo de oncologia; nada méas que ella, su hermana estaba en el proceso de quimio.
[...]y vya fue ella la que me dijo; me explico todo mi diagndstico que me habian dado. Me
dijo: Mira, tu cancer esta en esta etapa; tu cancer, es un cancer hormonal. Tienes un... mi
duda era que... estaba rodeado de muchos vasos sanguineos que se puede ir a otro lugar; ella
fue la que me dijo todo, todo, todo lo que significaba mi diagnoéstico y asi fue como supe”
(Fétima, 24).

Esta situacién que llevaba a las pacientes a consultar a mas médicos se presento en cuatro de
las cinco pacientes, las cuales tuvieron que recurrir a su gasto de bolsillo en la basqueda de la
asesoria e informacién que requieren para comprender su diagnéstico y poder tomar

decisiones futuras.

Pero hay muchos casos en los que las pacientes no cuentan con el recurso econémico para
consultar segunda y terceras opiniones, quedandose solo con lo que el médico de la

institucién les comunica:

Yo pregunté, ¢Qué tipo de cancer tengo? ;Qué es esto? ;Qué es lo otro? Pero hay gente...yo
con la gente que platicaba saliendo ahi de oncologia; le digo oiga, pero, ;Qué tipo de cancer
tiene seflora? y me dice no sé, yo nada més s€... a mi nada mas me dijeron que tengo cancer
(Denise, 16).
Esto muestra que el personal de oncologia no siempre cumple con el comunicarle al paciente
su diagnostico, esto lleva a plantear, ;Cémo ofrecerle esquemas y opciones de tratamiento, si
la paciente desconoce la enfermedad que se esta tratando? ¢(Como la paciente puede tomar
una decision o dar su consentimiento cuando desconoce qué tipo de cancer tiene? ¢Como
podra entonces reportar anomalias o malestares graves, si al desconocer su diagnéstico, no
sabe ni siquiera qué debe de cuidar o vigilar? Esta situacion incumple con uno de los
derechos de los pacientes, el “recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz”

(CONAMED, s.f.:1), en donde se postula que todo paciente debe recibir informacién
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completa sobre su diagnostico. Ademas, que al no contar con la informacion basica sobre su
diagnostico y tratamiento, se limita el rol de la paciente, a uno en el que no puede adoptar
una actitud proactiva frente al autocuidado de su cuerpo y por ende, de su salud. Esto
también limita a los cuidadores, ya que también carecen de estas guias para ofrecer los

cuidados necesarios a la paciente.

Posteriormente para llegar a conocer las opciones de tratamiento, las experiencias de las
pacientes se dividen en dos. Ellas son atendidas primero por un oncélogo cirujano, quien
aborda los temas de la cirugia y la reconstruccién; para después pasar con el oncoélogo
médico, el cual se enfoca en los esquemas de tratamiento de quimioterapia y radiacion. Estas

diferencias se desarrollaran a continuacion.

Las experiencias con los médicos cirujanos son variadas, ya que tres de las cinco pacientes
recurrieron a operarse por lo privado debido a que los tiempos de espera en las instituciones
pUblicas eran muy largos y podia peligrar su vida®*. Sin embargo, dos de ellas recibieron
informacion por parte de sus oncologos cirujanos de la institucion publica:
“Me explicd en qué consistia; que iba retirar todo mi pecho y que de ahi me pasaria con otro
doctor que era el oncélogo cirujano (médico, se confundid), que es el que me iba a dar mi

tratamiento. Si son muy amables. Me explic6. Me dijo, td, es decision tuya si te quieres
operar o no y demas” (Fatima, 33).

“Si, hay esto; nos ensefio las tomografias, nos explico lo mejor que pudo. Hay estas tres
opciones” (Rosa, 29).

En el caso de las experiencias con la informacidn recibida por el oncdlogo cirujano de su
institucién publica respecto a la cirugia, las pacientes comentan que fue buena. Inclusive, las
pacientes que recurrieron a los médicos particulares para la cirugia, comentan que el médico
de igual manera les explicé la cirugia y les recalc6 que ellas debian elegir, sintiéndose

satisfechas también con la informacion recibida en el servicio privado.

En cuanto a la informacion ofrecida por los médicos oncélogos acerca del tratamiento de

quimioterapia: dos de las pacientes comentan que el médico de la institucion publica les

2 Esta situacion deja en evidencia como, aunque el cancer sea detectado a tiempo, el tiempo de espera es uno de
los factores que merma la atencién oportuna de las pacientes. En el caso de las pacientes participantes de este
estudio, ellas debieron recurrir a realizar cuanta actividad les fuera posible para poder solventar lo mas pronto
posible, la cirugia en las clinicas privadas. Mostrando que una deteccidn oportuna no tiene tanta utilidad si no
esta acompafiada de una atencion oportuna.
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planted los esquemas de tratamiento para después permitir que ellas decidieran o aceptaran
cual tomar o si tomarlo o no. En cambio, Denisse y Melisa comentan que no se les
compartieron detalles sobre su tratamiento:
“Entonces fue cuando él me propuso otro esquema y me dijo que era de dos semanas porque,
pues por lo general iban pacientes que tenian diabetes, presion alta o alguna otra enfermedad
y que pues era algo pesado para ellos el seguir el esquema de dos semanas. Entonces me
explicé que, que si yo estaba de acuerdo podiamos seguir ese esquema y en caso de salir mal
0 gque yo empezara a sentir mal podriamos volver al esquema anterior de cada tres semanas o

cada mes; y ya fue cuando le dije que si, que él, si ese lo recomendaba pues, pues si. De todas
maneras, pues si, si no me siento bien regresamos” (Fatima, 41).

“Nomas dijeron quimioterapia y dije no yo ya no vuelvo pasar esto, ya no quiero. El me dijo
que los tiempos han cambiado, es diferente, es mas llevadera, es mejor; y me convencio”
(Rosa, 31).

“Tienes cancer, tienes que ir con el oncologo, después es ten tu hoja porque mafiana
empiezan las quimioterapias, y se acabo. Eso es lo que hacen aqui” (Denise, 25).

“Y me dijo, mire mija, usted viene muy mal, necesita quimioterapia, todavia no se decirte
cuantos ciclos van a ser, 12, de 12 a 16... Dijo su cancer eS agresivo, dijo, la tengo que
mandar a quimioterapia. Me dio la hoja y me dijo y nos vemos aqui en tres semanas. Agarré,
saqué mi hoja y me fui y como soldadito o borreguito al matadero, porque pues asi es”
(Melisa, 113).

Como se puede observar, aun cuando esta normado y es una obligacion del médico explicarle
a la pacientes acerca del tratamiento al que se sometera por los proximos meses, todavia se
dan casos en los que la paciente no recibe ni siquiera la informacion bésica para saber si ese
tratamiento sera el adecuado para su enfermedad. Denise y Melisa claramente expresan su
desconocimiento, inconformidad, nerviosismo y hasta enojo ante la situacion. Como
“borreguito al matadero” sin saber a donde va, ni qué pasara, es la frase que utiliza Melisa
para explicar cdmo se siente este desconocimiento e incertidumbre, emociones que llevé al

cuarto de quimio para recibir su primer ciclo del tratamiento.

Esta falta de informacion respecto a su tratamiento puede tener graves repercusiones en la
salud de la paciente, tal como se comenté en capitulos anteriores. La NOM soélo sefiala que la
consejeria debe abordar las opciones del tratamiento, el diagndstico, la anatomia y fisiologia
de la glandula mamaria, opciones de atencion psicologica y de acompafiamiento emocional,
rehabilitacion, reconstruccion, asi como el pronostico, las limitaciones y efectividad del
tratamiento (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.). Sin embargo, no da mas detalles

respecto a los temas que conforman estas categorias. Por lo que pareciera que el apartado de
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las NOM sobre consejeria deja espacio para que el médico incluya o deje fuera temas segun

su interpretacion personal de lo que debe ser la consejeria®.

Las pacientes participantes en esta investigacion expresaron que existen temas que les
interesan y les gustaria que se les informara detalladamente al respecto. En esta lista se
pueden localizar temas que coinciden con los ya planteados por la NOM de CaMa, como lo
son: el conocer el diagndstico; el compartir la informacion de manera clara y sencilla;
comunicar el prondstico de la paciente; explicar el proceso del tratamiento y las etapas que lo
conformaran; abordar el tema de la rehabilitacion; y dar asesoria y atencion psicologica o el
apoyo emocional. Estas pudieran considerarse necesidades sentidas que se han convertido en
objetivas. Aungue, si bien, ya estan abordadas en la NOM, faltaria estudiar que tanto se

satisfacen y con qué calidad.

Sin embargo, en esta lista de temas que las pacientes consideran necesarios, también se puede

detectar que hay temas de interés que no son contemplados en la NOM (Tabla 4.1).

% Este aspecto es de gran importancia para la investigacion, ya que las NOM s6lo mencionan las categorias que
se deben abordar en la asesoria, pero no detalla los temas que contiene cada categoria. Al no detallar, ni darle
importancia suficiente al contenido, se da pie a que experiencias como las que pasaron Denise y Melisa sigan
sucediendo, tomandose como situaciones en las que se estd cumpliendo con la orientacion de las pacientes.
El s6lo decirle a la paciente que tiene un cancer agresivo, decir que se le dard quimioterapia y enumerar los
ciclos de quimio que recibird no puede considerarse como una orientacién suficiente para alguien que se
enfrentara a un diagnéstico nada sencillo, que ademas requiere un tratamiento que le generard malestares
durante varios meses y efectos secundarios —a corto, mediano y largo plazo-.

102



Tabla 4.1 Comparacion de los temas de interés de las pacientes y el contenido de la NOM
para CaMa

Temas de interés NOM Temas de interés NOM
Denise
Conocer la fase, Rosa:
ggnmoirgpgleg ilgsntgsr{?(:gzsn mg?;g?;‘ La comparacion entre los efectos secundarios de
sencillas g P V613 ahora y los de antes (37),
Saber qu'é tipo de cancer era, y el - Beneficios o dafios de usar catéter (150).
pronostico de la enfermedad (261). vell
Fatima: M )
Como manejar los sintomas o efectos acarena. .
secundarios del tratamiento (74) Sobre la nutricion que debe llevar un paciente,
Saber si el medicamento causa e'fectos Conocer los efectos secundarios del tratamiento y
secundarios; como la caida del cabello o los dafios colaterales gue causa en érgan_os (23),
nauseas (445 Conocer de los beneficios o consecuencias de la
Alimentaciérll (152) combinacion del tratamiento con productos
Saber qué sigue después del tratamiento, ?:I(t)(;rtr;?“c\g%siglfz)rh acién acerca de la
;otro tratamiento? (157). e
¢ (157) rehabilitacion, v6.1l1

Informar a la paciente cuando hay o no hay
Melisa: metastasis (48),
Conocer e identificar los sintomas, Informar a los pacientes sobre talleres o v6.11
efectos secundarios de la quimioterapia dindmicas organizadas por grupos de apoyo
(237) (129),
Contar con apoyo emocional y espiritual (164). v6.4

Fuente: Elaboracion propia a partir de la informacion obtenida en las entrevistas y recopilacion bibliogréafica.

Como se puede ver, uno de los temas mas solicitados por las pacientes es el conocer sobre los

efectos secundarios o malestares que causan los tratamientos, como identificarlos y como

manejarlos. Este tema, aun siendo el mas solicitado o el de mayor interés, es uno de los temas

que en la préctica, su contenido y cantidad de informacion depende totalmente del médico;

tal como se pueden ver en las variadas experiencias de las pacientes:

“(la cita en el IMSS durd) como 10 minutos, 15 cuando mas y me dio la hoja y me dijo:
tenga, vaya a quimioterapia para que la programen. Y le digo doctor, ;Entonces qué? Y me
dijo: no nada mas nauseas y vomitos y diarrea. Pues yo dije (Qué va a pasar? Mas que nada
eso, ¢Qué me va a pasar? Sé por toda la gente que te cae el pelo... ;Sabes quién me ayudé el
dia de la quimioterapia? Los pacientes. Los pacientes son los que me dijeron. O sea yo, tuve
mas conocimiento de los sintomas sobre ellas el principio (Melisa, 113, 129).
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“[...] se me aclaré y me dijo y todo, y me explicd de las quimioterapias, cbmo me iba a
sentir, como iba a estar y asi, pero me dio tratamientos para después de cada quimio, es para
el vomito, son pastillas orales pero pues no me las tomé. Nomas dos diarias por cinco dias,
para ayudar, pero como yo no tuve nada de eso pues... (Macarena, 54).

“[...] y en ese momento, me dijeron de muchos medicamentos y asi y entonces fue como que,
para mi era como que no entendia nada de lo que me estaban diciendo. [...] ya me dijo que la
primera de las dos quimios tumba el cabello, que era una de mis dudas del tratamiento, y que
iba a tener nauseas. Aunque no entendi lo que hacian los medicamentos y me explicé méas o
menos, es que es asi, es para esto, no es tan fuerte. La segunda parte del esquema, o la
segunda fase del tratamiento, es cuando me dice, va a ser un poco mas fuerte. Ahi si vas a
tener mas cambios, vas a sentirte con mas nauseas o asi, pero igual, se te va a dar
medicamento para eso, pero o sea, te digo, me explicd las dos fases de mi tratamiento y lo
que yo le preguntaba” (Fatima, 44).

Si bien, a Macarena y a Fatima se les compartié que la quimioterapia les causaria vomito,
nduseas y ademdas de presentar la caida del cabello, s6lo se indicé que se les daria
medicamento para controlar estos sintomas, sin incluir detalles sobre: los cuidados que debe
tener en casa y los nuevos riesgos que corre al estar en tratamiento; ademas no se dieron
opciones para controlar o disminuir los malestares sin necesidad de medicamento®. Del
mismo modo, se dejo fuera de la consejeria los demas malestares o efectos secundarios que
se presentan con la quimioterapia y cirugia a corto, mediano y largo plazo. Al limitar el tema
de “efectos secundarios” a s6lo vomito y nauseas, las pacientes desconocen realmente el

tratamiento al que accedieron y lo que enfrentan realmente?’.

% Existen diversas acciones o estrategias que los pacientes oncolégicos pueden llevar a cabo para controlar o
disminuir los malestares. Si bien, los medicamentos que estdn disponibles desde hace algunos afios son de
mucha ayuda, es importante que las pacientes sepan que existen otras opciones que también pueden ser de
utilidad en caso de no tener medicamentos o que el medicamento no haga efecto. Ademas que al conocer e
identificar estas estrategias, la paciente puede llegar a prevenir o disminuir estos efectos secundarios, bajando
asi su consumo de medicamentos adicionales.

2T E| limitar los efectos secundarios a s6lo vomitos y nauseas, limita el conocimiento de la paciente sobre las
situaciones a las que se enfrentard durante y después del tratamiento. Por lo que cuando aparece un efecto
secundario distinto a las nauseas o vomitos, le generara estrés, miedo y preocupacioén sobre si serd una
complicacidn del cancer o algo que ella hizo mal.

Estos sentimientos y efectos secundarios desconocidos son los que la motivaran — a la paciente y a sus
cuidadores- a buscar informacién, y en caso de que el médico de nuevo no ofrezca respuestas claras, las
pacientes y sus cuidadores se encontraran vulnerables ante fuentes de informacién no confiables, como lo son
los folletos, péaginas y publicidad de productos milagrosos que ofrecen una solucion para todos los malestares —
no s6lo vomito y nauseas-. Entonces, la paciente encuentra con una fuente o producto no confiable a quien si le
ofrezca informacion y una solucién, arriesgando su salud y su tratamiento.
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Por ejemplo, una de las pacientes participantes en la investigacion comparte su experiencia:

“En la primer quimioterapia me empecé a sentir mal, entonces fue cuando empecé a sentirme
muy mal, o sea tuve cambios drasticos, vomitos con sangre, sangrados rectales, sangrados
nasales, todo me pas6. No podia ver, no podia caminar, no podia hacer muchas cosas; y yo
pensé que era normal”. “Me dijo el médico del seguro que me iba a sentir mal, mas nunca me
dijo qué era sentirme mal. (Dure asi) “Tres semanas, bajé como siete kilos; te digo, me sentia
mal. Yo ya no podia estar de pie, me tuvieron que llevar en una silla., mal me sentia. Y no
podia respirar”. “Entonces el doctor B (Privado) ya me dijo eso no es normal, me dijo esta
pasando cosas que completamente son atipicas de un tratamiento de quimioterapia. Dijo de
verdad si sentias que te morias, si te creo”. “Pero como me decia el doctor B, pudiste haber
fallecido, era una dosis altisima. Yo me sentia mal y yo no sabia, simplemente no sabia, dije
yo creo es normal” (Melisa, 63, 65, 66, 67, 82).

Este testimonio ejemplifica la importancia que tiene el estipular en los documentos de apoyo
para el personal médico el contenido de la consejeria basandose en las necesidades sentidas
de las pacientes. No basta que el médico le diga a la paciente que tiene cancer, que se le dara
quimioterapia y que se le prescribirdA medicamento para los malestares estomacales; es
también necesario que la paciente esté informada sobre como cuidar su salud mientras esta en
tratamiento, que conozca y sepa identificar las reacciones adversas y qué hacer ante ellas. Si
bien, las NOM sefialan en sus disposiciones generales, que su contenido abarca sélo los
criterios minimos, es necesario que sefiale las caracteristicas y temas que debe tener cada
categoria sefialada en inciso de consejeria. De esta manera, el personal médico cuenta con
guias suficientes para saber qué temas son importantes 0 necesarios para las pacientes y

cudles se deben abordar durante la consulta.

Se requiere que la consejeria no dependa de la interpretacion o criterio del personal médico,
sino que éste tenga estipulado los temas que debe tratar en cada paso del proceso, para
garantizar que cada paciente recibira la suficiente informacion que le permita cuidar su salud
después de la cirugia y mientras esta en tratamiento. Actualmente, ni la NOM para CaMa, ni
la NOM para CaCU, ni las GPC mencionan en ninguno de sus incisos nada relacionado con
el manejo de malestares o efectos secundarios generados por los tratamientos y la cirugia;
aun cuando es un tema que, como se comprobd en las entrevistas: es solicitado y de interes

para las pacientes®®.

% Si bien, este estudio ha dejado ver que los documentos como la NOM estipulan las bases minimas para el
quehacer del personal médico respecto a CaMa y CaCU, por lo que es necesario incluir los efectos secundarios
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Este incidente dand la salud de Melisa de por vida, sin embargo en retrospectiva, ella

identifica algunos de los factores que dieron pie a la situacion:
“Si yo hubiera sabido a ciencia cierta que no era normal, probablemente hubiera terminado
todos mi ciclos y no me hubiera intoxicado como me intoxiqué con el medicamento. Claro
que no fue culpa mia, pero a lo mejor desde los primeros sintomas y no esperarme las tres
semanas que me esperé; a lo mejor se hubiera podido hacer algo méas. Entonces es lo que yo
siempre he tenido en la cabeza: a lo mejor si yo hubiera sabido... hubiera yo... ;Sabes qué?
iLl1évame en ambulancia o como sea, pero llévame! Igual y me hubiera podido no afectar tan
severamente la médula como la tengo ahorita” (Melisa, 237).

Después esta situacion que puso en riesgo su vida, Melisa tuvo un cambio de médico dentro

del IMSS. Cabe mencionar que Melisa no solicita este cambio, sino que su médico le informa

que él ya no la atendera y que pasara con un nuevo oncélogo. Este cambio trajo mejorias en

la atencion, ademas que ella implement6 nuevas estrategias en su relacion médico-paciente:
“A raiz de lo que me pasé pues, ya ahora si pregunto todo: no, pero digame, (qué voy a
sentir? ¢Y cuantos ciclos van a ser? Y esto, y lo otro... pero pues ya paso. Yo aprendi a raiz
de todo lo que me pasé que si algo nuevo me pasa lo apuntd en una hojita, entonces me va a
tocar consulta del doctor D, le voy a preguntar esto, esto y esto. Y siempre me dice ¢Dudas,
preguntas? Si, si tengo y le voy a preguntar esto, y le voy a preguntar lo otro. Si, no, tu
siguele asi, tu siguele asa, no hagas caso de esto, en fin... me la responde; se toma el tiempo.
O sea, él se toma el tiempo de atenderme y decir ¢Ya no tiene ninguna duda?, ¢Ya todo bien?

Orale pues. Pero si se toma... he estado con ¢l hasta hora y media, o sea, del tiempo que se
toma conmigo” (Melisa, 84, 226, 227).

Esta diferencia en cantidad y contenido pone de nuevo en evidencia que la consejeria, como
el trato hacia la paciente, depende completamente del médico. En la experiencia de Melisa,
claramente se puede observar dentro de la misma institucion, el cambio entre un médico y
otro en cuanto al tiempo, temas tratados, manera de abordarlos y de darle solucion a las
dudas. Es importante mencionar que Melisa tuvo la iniciativa de crear estrategias para
resolver preguntas (hojitas, anotar las dudas), sin embargo fue gracias a este cambio de

médico que pudo implementar dichas estrategias; Melisa comparte que el nuevo médico le

y el manejo de los malestares a estos temas basicos 0 minimos. Sobre todo cuando se considera que la mayoria
de los pacientes son pacientes ambulatorios, esto quiere decir que después de recibir su tratamiento van a casa
donde el cuidado depende de ellas mismas o de sus cuidadores. Si se carece de informacion sobre esta
identificacion y manejo de efectos secundarios, entonces, ¢,como se podréa cuidar la salud de la paciente?
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hace sentirse con la confianza suficiente para preguntar libremente, sabiendo que no sera

reprimida por hablar®.

Pero Melisa no es la Unica que toma acciones para contrarrestar esta falta de informacion
sobre los efectos secundarios, reacciones y cuidados. Al preguntar sobre cémo identifican
entre los malestares y una reaccion, ellas comparten:
“El instructivo lo leo una o dos veces y que viene en la cajita para ver en qué sintomas encajo
yo y voy checando”. “De cada medicamento. Hay que leer bien el instructivo porque no toda
la informacion te la da el doctor. Y ahora que ya el internet, aunque a veces diga mentiras, te

das otra idea, ;no? Puedes leerlo y dices se trata de lo mismo o no es lo mismo” (Rosa, 63,
65).

“Oiga doctor, ;Si es normal que sienta tal cosa?, pues no... porque asi de que: todo es
normal, todo, a todos nos decia asi en general, todo lo que sienten es parte de la quimio
punto. Asi todo lo que sientes ahorita es por la quimio, entonces pues asi dices: bueno pues ya
no le decia nada. “Cuando sentia un malestar, o asi, le hablaba mas bien a mi mama y le
decia: ;Oye mi papa no sentia esto cuando estuvo en la quimio? asi le preguntaba. [...]
Entonces yo en este momento no supe, hasta que le pregunté a mi mama y ella me decia ¢Mi
papa sintié esto? ;/Mi papa se sentia asi? ;O mi hermana se sentia asi? y demas; y ella me
decia si, a ella le dolian mucho esto, le dolian sus huesos, sus dedos... y era cuando yo decia:
pues si, si es normal” (Fatima, 71, 77).
Sin embargo, Fatima agrega mas detalles sobre su estrategia, si tenia dudas primero recurria a
su mama; si la madre confirmaba que era un nuevo malestar que no le habia sucedido a sus
familiares, Fatima acudia a un médico general, ya que era mas rapido hacer cita ahi que el en
ISSSTE; si lograba ir a su cita en el ISSSTE pero el médico no le explicaba o aclaraba las

dudas, ella consultaba en internet, hasta sentirse satisfecha con la informacién (Fatima 90)*°.

Como se puede observar en la estrategia de Fatima y Rosa, al no contar con suficiente
informacion, las pacientes buscan opciones o fuentes de informacion, estas pueden ser por
medios electrénicos —como internet—; los que se ofrecen por parte de los laboratorios —como

los instructivos—; y los que se basan en las experiencias de otros pacientes. Tal como sucedié

# Esta experiencia de Melisa es importante, ya que plasma como aun cuando la paciente tiene dudas y las
quiere expresar, se limita por miedo o vergiienza al personal médico. En el caso de Melisa, ella comparte que el
médico anterior la regafiaba si hablaba cuando él no lo indicaba o le daba una respuesta no muy amable en caso
de hacer alguna pregunta. Estas acciones van marcandole a la paciente el como actuar dentro del consultorio y
con ese médico en particular. Por eso al tener un cambio de médico, Melisa siente que tiene oportunidad de
Ilevar a cabo sus estrategias, sabiendo y sintiendo que seré tratada con respeto.

*® Es importante mencionar que aun con este conocimiento previo, Fatima no sentia satisfecha con lo que
conocia sobre el cancer y los tratamientos. Sus experiencias previas fueron distintas a lo que ella estaba
viviendo, por lo que ella queria conocer mas sobre su tipo de cancer, y su tratamiento.
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en el caso de Melisa, cuando los pacientes fueron quienes la orientaron respecto a qué

sintomas esperar en la primera quimioterapia.

Es importante recordar que Fatima tiene un conocimiento previo del cancer a partir de su
experiencia como familiar de dos pacientes de cancer, que lamentablemente fallecieron. En el
caso de Rosa, ella padecio cancer hace algunos afios y tuvo una recaida. Este punto es
importante ya que destaca como en estas pacientes la experiencia previa las hace sentir
comodas al crear estrategias para darle solucién a sus preguntas. Es algo que ven con
normalidad, como lo que deben hacer. Se considera que, gracias a esta experiencia previa,
ellas sabian que podian buscar méas opiniones, informacion y consultar a los médicos que

quisieran, hasta sentirse satisfechas con la atencion e informacion brindada.

Otra de las estrategias por las que optaron las pacientes que no recibieron informacion
suficiente o detallada sobre su tratamiento, fue recurrir a médicos privados; experiencia que
disté mucho de la que se presentd con sus médicos responsables en las instituciones pablicas:
“Te explica al fin todo. Desde un principio todo. Desde cémo se pudo haber formado, qué
tanto tiempo tenia de haberse formado. Me dijeron, usted no tiene mucho con este tipo de
cancer; usted apenas tendria si mucho un afio, porque esta en segunda etapa. Porque eso si, el

cancer que usted tiene es muy agresivo; al ser triple negativo es muy agresivo, dice, si lo
hubiera dejado al afio a lo mejor ya no la estaria contando (Denise, 59).

“[...] se portod super bien el doctor y se tomé como una hora para explicarme o mas de la
hora. Y el que mas me ayudo fue el doctor E; el que me explicé todo fue el doctor B” [...]
Entonces yo sentia, a pesar de que yo sabia si estaba mal, yo sentia esa proteccion y... el
doctor me estaba protegiendo, de alguna forma me esta cuidando (Melisa, 104, 106)

Durante las entrevistas, era evidente cuando la paciente conocia y comprendia su diagndstico
y tratamiento. Su manera de expresarse, sus gestos, su lenguaje corporal, todo indicaban que
dominaba el tema, tal vez no con términos médicos o formulas de todos los medicamentos,
pero si con una familiaridad suficiente para darles seguridad y confianza al expresarse y
narrar su experiencia y sus decisiones. La manera en la que explican por qué su cancer era un
cancer hormonal y no de otro tipo; el por qué se les hizo tal estudio en lugar de otro mas
sencillo; el por qué se opto por tantos ciclos de quimio en lugar de mas 0 menos y por qué se
deben dejar dias de descanso entre la quimio y los estudios de seguimiento, demostraba que

las pacientes, durante su proceso del diagndstico y tratamiento, han adquirido conocimiento,
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ya sea, por parte del personal médico, de parte de otros pacientes, o por iniciativa propia a

través de sus propias estrategias de investigacion.

Pero esta seguridad y comodidad se fue generando conforme la paciente avanzaba, no estaba
ahi en las primeras consultas o al momento del diagnostico, es aqui donde se destaca el peso
y la importancia de contar con personal que, ademas de tener la capacitacion y el

conocimiento especializado, tenga guias detalladas para realizar el trabajo de consejeria.

En cuanto al personal que ofrece esta consejeria, la NOM para CaMa menciona que todas las
unidades médicas que cuenten con servicios de deteccidn, diagndstico y tratamiento del
CaMa deben tener personal capacitado para ofrecer esta consejeria (Diario Oficial de la
Federacion, 2011:s.p.); ademas agrega que este personal debera contar con una capacitacion
especifica y amplia informacion sobre los riesgos, la deteccidn, el diagndstico, el tratamiento
y el seguimiento de la enfermedad; o bien colaborar con otras instituciones de la sociedad
civil que ofrezcan ese servicio (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.). Sin embargo, en
la practica, la informacién y la orientacién es ofrecida por los especialistas en oncologia
médica o cirugia oncoldgica quienes deben aprovechar el tiempo de consulta para tratar los
temas y resolver las dudas de las pacientes. En comparacion, la NOM para CaCU si coincide
con la préctica, al sefialar que el servicio de consejeria debe ser ofrecido durante las consultas
0 visitas con el personal de salud, quien deberd contar con una capacitacion especifica,
ademés de estar informado sobre prevencion, deteccion y tratamiento del CaCU vy sus

lesiones precursoras (Diario Oficial de la Federacion, 2007:58).

Aqui es de resaltar que la duracion de las consultas varia de médico a médico. Por ejemplo,
el primer médico que atendié a Melisa daba consultas de 10-15 minutos, a comparacion con
el segundo médico quien ofrecia consultas de hora-hora y media por paciente. De igual
forma, Denisse y Fatima sefialan que sus citas duran entre 15 y 20 minutos. Esta duracion
permite identificar qué tanto tiempo tiene disponible el médico para ofrecer la consejeria.
Como se podra ver en la experiencia de Fatima, el tiempo de consulta es dividido en varias

actividades que debe realizar el médico:
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“[...] eso es algo como que no me agrada mucho también del ISSSTE, en general porque yo
creo que todos los doctores... y ahorita con el oncologo, que llegas y asi, primero ni siquiera:
buenos dias, ni te voltean a ver y te empiezan a llenar el expediente. Llenar y llenar tus datos,
necesitan preguntarte todo otra vez. Todas las veces que iba me preguntan lo mismo, de
hecho”. “Y al ultimo dejaba todo y ahora si ;Como te has sentido? y asi y ya. Si, yo le
preguntaba algo, me explicaba asi: normal es normal, casi creo que todo eso es por la quimio,
gue esto, que el otro, y asi pero asi pues breve. De hecho no duraban tanto mis consultas”.
“Siempre teniamos una hora para la consulta y por raro que nos atendieron a esa hora”
(Fatima, 135, 138, 144).

Este ejemplo, permite identificar que cuando las consultas tienen una corta duracion, el

tiempo disponible para la consejeria es limitado, lo cual obliga al médico a recortar las

explicaciones o asesorias para cumplir con sus horarios de consulta.

Continuando con el perfil profesional, la NOM sefiala que debe ser una persona que cuente
con capacitacion especifica y dominio suficiente, para compartir y explicar temas que vayan
desde el diagnostico hasta después del tratamiento, de tal manera que sea comprensible para
la paciente y sus cuidadores. Sin embargo, esta capacitacion especifica no estad detallada
dentro de la LGS, ni de la NOM para CaCU o CaMa. En el Inciso XII de la NOM para
CaCuU, sobre la capacitacién y actualizacion del personal de salud profesional y técnico del
nivel, se abordan los temas como la interpretacion de estudios, pero no se contempla el tema
de capacitacion para la consejeria y acompafiamiento emocional (Diario Oficial de la
Federacion, 2007:64-65). De igual manera en el Inciso XIII de la NOM para CaMa, sobre
educacion continua al personal de salud, se indica que médicos, pat6logos, radidlogos,
técnicos radidlogos, enfermeras, trabajadoras sociales y todo el personal involucrado en la
prevencion y control del cancer deben recibir capacitacion y actualizaciones basados en los
planes elaborados por el Sistema Nacional de Salud y teniendo los directivos de los servicios
publicos la responsabilidad de asegurar esa capacitacion (Diario Oficial de la Federacion,

2011:s.p.), sin mencionar la capacitacion en consejeria 0 acompafiamiento.

Estos hallazgos dejan en duda a qué se refiere la NOM con la “capacitacion especifica” y
“amplia informacion” (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.) con la que debe contar el

personal de consejeria.

Si bien, ambas NOM estipulan que para ofrecer la atencion médica, el personal debera
basarse tanto en las NOM como en las GPC, la consejeria y orientacion hacia el paciente sélo

se incluye brevemente dentro de los incisos correspondientes en la NOM. En el caso de las
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cuatro GPC mencionadas anteriormente, Unicamente la Guia de referencia rapida para el
diagnostico y tratamiento del cancer de mama en segundo Yy tercer nivel de atencion nombra
la consejeria dentro su contenido, ubicandola entre la observacion y el tratamiento en el
algoritmo para el tratamiento del cancer Lobulillar in situ (Consejo de Salubridad General,
s.f.a:33), sin embargo, no se agregan las caracteristicas que debe tener el servicio de
consejeria como parte esencial del tratamiento. Asi que se le considera con suficiente
importancia para incluirlo dentro de un tratamiento, pero no tan importante como para
agregarlo al resto de los algoritmos o contenido de las GPC, ni para destacar las

caracteristicas que debe tener.

Ademas de la capacitacion especifica, la NOM para CaMa menciona que el personal debe
auxiliarse con material especifico que le permita establecer un dialogo activo con la paciente,
hacer preguntas, escucharla, y orientarla de forma clara y precisa (Diario Oficial de la
Federacion, 2011:s.p.), sin embargo, al conocer el contenido de las GPC y de las NOM es
claro que el personal médico requiere ubicar otros materiales para adquirir la preparacion

adecuada y asi ofrecer la consejeria tal como es marcado por la NOM.

De manera interesante, el Inciso XIV de la misma NOM para CaMa indica que, para
garantizar la calidad en los servicios se deberan realizar acciones, como el crear un manual
donde se incluyan los procedimientos de cada etapa en las que participan los distintos
servicios de salud (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.). Este manual entonces, debera
considerar la consejeria como parte de su contenido, al ser parte del procedimiento del cancer

de mama.

Estos hallazgos ponen en evidencia, que tanto las NOM como las GPC, son insuficientes para
guiar al personal médico en el cumplimiento de las caracteristicas y propiedades de la
consejeria requerida por las pacientes oncoldgicas. Ademas es necesario externar que aun
cuando esta marcado en la NOM y la LGS, se desconoce cuéles son las capacitaciones y
materiales que el personal médico requiere para llevar a cabo una consejeria y
acompafiamiento que respete los derechos de los pacientes, sin sobrepasar las obligaciones

del personal médico.
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4.3. Andlisis desde las ciencias sociales

Cuando un individuo asiste a una unidad de salud, se involucra en una dinamica muy distinta
a la que vive dia a dia. Por lo general son pocas las personas que asisten con regularidad a un
médico especialista, en comparacion con la cantidad de personas que sélo acuden a consulta
con el médico general. Aspectos como la frecuencia en la que asisten a recibir el servicio
médico con el especialista, la razon por la que asisten y si acuden acompafiados o
individualmente, impactan en la manera de comportarse, socializar y asimilar la situacion por
la que atraviesan. Al momento de estar en consulta o tratamiento, el trato, el respeto, la
interaccion, el tiempo y la calidad de la atencién son otros factores que inciden en el actuar

del médico especialista y del paciente.

Dentro de los temas de salud es posible encontrar diversas situaciones con una riqueza para
analisis social que, al ser estudiados a fondo, pudieran motivar cambios que impacten en las
politicas y gestion publica, y a largo plazo, puedan inferir en las tasas de mortalidad. En las
instituciones médicas (publicas o privadas), como lo son las clinicas, hospitales y
asociaciones, se hacen notorias las relaciones de dominio y poder que se llevan a cabo por
parte del personal médico, de enfermeria y administrativo, dirigidas hacia los pacientes y sus

acompafiantes.

4.3.1. Primera etapa

Para analizar o comprender el campo médico desde esta perspectiva es necesario conocer el

espacio social en el que se ubica o posiciona dentro del Sistema de Salud.

El sistema de salud descansa sobre el Articulo IV de la Constitucion, en donde ademas de
estipular que todas las personas deberan tener acceso a la proteccion de salud, se sefiala que
sera la ley el documento por el que se definan las bases y modalidades para el acceso a los
servicios; estableciendo las acciones que la federacion y las entidades deberan realizar

(Direccion General de Promocion de la Salud, 2012:s.p.).
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La Secretaria de Salud regula las instituciones de salud a través de la LGS y las NOM, desde
las cuales se planea, regula, organiza y funciona el Sistema Nacional de Salud (Secretaria de
Salud, 2005:5). El Ejecutivo Federal seré& quien, a traves de la SSa, dicta las normas a las que
queda sujeta la prestacion de los servicios de salud a nivel nacional (Secretaria de Salud,
2005:5). En otras palabras, es el Ejecutivo Federal, quien desde la SSa marca las reglas del
campo médico a través de la LGS y las NOM; reglas que deberan ser respetadas por los

agentes jugadores, en este caso las instituciones, personal y pacientes.

En cuanto a recursos para la atencion en salud, el pais invierte sélo el 6.2 por ciento del PIB,
ubicandolo como uno de los paises que conforman la OCDE que menos invierte en este
sector (OCDE, 2016:58). Cabe mencionar que de ese porcentaje, el 8.9 por ciento se utiliza
en gastos administrativos; cantidad que durante el 2013 ubic6 al pais como el primer lugar de
la OCDE en gastos administrativos. Al tener un presupuesto limitado, se impactan otras areas
como el gasto del bolsillo que realiza el paciente, en el cual el pais se ubicd en el primer
lugar durante el 2013 OCDE, 2016:13).

El sistema de salud mexicano es reconocido como un sistema que cuenta con bases
fragmentadas, lo cual impacta en la cantidad de recursos destinados a salud y que deben de
dividirse en varios subsistemas (OCDE 2016:38), los cuales, a su vez, dividen la atencién en
varias listas de servicios que son cubiertos por cada uno de los subsistemas segin la
afiliacion de la persona. Esta division genera un problema de comparabilidad, al dificultar la
unificacién de indicadores y mediciones para detectar los cambios, mejoras y atrasos en el
servicio (OCDE, 2016:65 y 78, y Reyes-Morales, et al., 2013:100).

Esta fragmentacion y atraso en la recoleccion y manejo de informacion afecta en la
prestacion de servicios, tanto que el pais se ubica entre los peores paises en desempefio en el
sector salud (OECD 2012, citado por Observatorio de politica social y derechos humanos
s.f).

Estas, son algunas de las condiciones con las que cuenta el sistema de salud en México como
espacio social al campo médico. En esta relaciéon se pueden identificar agentes, como el
Estado, las instituciones, el personal médico y los pacientes, quienes forman su habitus a

partir de la posicion que tienen.
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4.3.2. Segunda etapa

En esta segunda etapa, se propone establecer la estructura que existe entre las posiciones que
ocupan los agentes y las instituciones y que genera la lucha de poderes en el campo médico.
Para esta parte del andlisis, tomaremos como ejemplo el ejercicio propuesto por Gonzalez, en
donde en esta segunda etapa del andlisis de los campos, toma en cuenta “la estructura del
sistema de salud que define las posiciones ocupadas por ellos y que genera [...] relaciones de

lucha y poder dentro del campo médico” (Gonzalez, 2012:343).

El sistema de salud mexicano esta formado por dependencias federales y locales; asi como
personas fisicas y morales, prestadoras de servicios. Estas personas e instituciones se

consideran los agentes, quienes estan regulados por la Secretaria de Salud.

A su vez, este sistema se divide en dos sectores, el publico y el privado, los cuales se
conforman por otras instituciones que ofrecen servicios a distintos grupos de beneficiarios:

los asalariados y los jubilados; los autoempleados y los usuarios del sector privado.

A nivel nacional, estatal y local, la mayoria de los afiliados a un servicio de salud pertenecen
al IMSS; ubicando en segundo lugar de afiliados al Seguro Popular, y en los ultimos lugares
al ISSSTE (INEGI, s.f.). Durante el 2010, estas personas se atienden en unidades médicas,
las cuales a nivel nacional se dividen de la siguiente manera: 1,482 pertenecen al IMSS;
3,801 al IMSS-O; y so6lo 1,151 al ISSSTE (INEGI, s.f.). Estas unidades estan ubicadas por
toda la Replblica Mexicana y dentro de ella se ofrecen beneficios que varian segin la

afiliacion.

Un dltimo punto es la cantidad de personal de salud con la que cuenta el pais. La OCDE
(2016:57) reporta que el pais cuenta con una cantidad insuficiente de profesionales de la
salud, ubicandolo en el dltimo lugar, al contar solo con 2.2 médicos y 2.6 enfermeros por

cada 1,000 habitantes, asi como con 1.6 camas por cada 1,000 habitantes.

Estas cifras permiten observar un panorama acerca de la demanda que tienen los servicios
médicos en el pais; sobre todo el IMSS, que aln ante el crecimiento del SPS, ocupa el primer
lugar en afiliados. Si retomamos que el Servicio Médico cuenta con personal insuficiente

para atender, podemos observar que tan solo el IMSS ofrece servicio a 35, 380, 021 personas

114



en 1,482 unidades médicas (INEGI, s.f.), en comparacion con el ISSSTE que, a nivel
nacional, atiende a 7, 190, 494 en 1,151 unidades médicas (INEGI, s.f.).

Esta informacién muestra que la demanda por los servicios sobrepasa al personal que esta
disponible, lo cual tiene impacto en varias areas, como las que se mencionaron en las
entrevistas: largos tiempos de espera, limitados tiempos de atencion o de consulta, baja
calidad de la atencion recibida, escasa disponibilidad de medicamento, especialistas que
atienden en varias instituciones publicas y una gran demanda de pacientes que esperan y que

requieren la atencion.

Pero esta informacion contempla la atencion general de la poblacion. De manera especifica,
en cuanto al cancer, el pais cuenta con servicios y personal aun mas limitado. Se reporta que
a nivel nacional, sélo se cuenta con 76 centros oncologicos —publicos y privados—
distribuidos por la republica (Asociacion Mexicana de Lucha contra el Cancer, s.f.). En los
estados donde no se cuenta con centro de especialidades, los pacientes reciben atencion

dentro de sus unidades del IMSS, ISSSTE, SSa, el sector privado o0 a una asociacion civil.

En cuanto a personal, a nivel nacional en el IMSS trabajan 735 oncdlogos cirujanos, 50
oncologos ginecologos, 269 oncologos médicos, 151 oncdlogos pediatras y 180 oncélogos
radidlogos; mientras que en el ISSSTE laboran 201 médicos especialistas; y en la SSa se
encuentran 106 oncélogos pediatras, y 47 hemat6logos pediatras (Reynoso-Noveron, et al.,
2016:327).

Es necesario detenerse y recordar el espacio en el que se ubica este campo médico. Un
espacio donde el presupuesto en salud es limitado y donde los gastos administrativos son los
méas altos de la OCDE. Con este mismo presupuesto limitado se estdn atendiendo
enfermedades que requieren un mayor gasto en equipo, infraestructura y personal

especializado, tal como lo es el cancer.

Estos especialistas en oncologia no sélo deberan trabajar con estas limitaciones, sino que
ademas deberan atender con estos recursos a la demanda de pacientes que hay en el pais —
hay que recordar que tan solo en el 2012 en México se diagnosticaron 148, 000 personas
(OMS, en Allende-Pérez, et al., 2016:318)-.
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Esta situacion los obliga a tener que redoblar esfuerzos, ofreciendo sus servicios
profesionales en méas de una institucion, a la vez que cuentan con su practica privada. Gracias
a las entrevistas, se detectaron que algunos de los médicos de las pacientes participantes

estan en esta situacion, laboran en distintas instituciones a la vez.

Ante esta situacion, se considera pertinente plantear una hipétesis que parte del trabajo de
campo: las relaciones de subordinacion en la que se encuentra el personal médico en su
relacion con las instituciones y el Sistema de Salud. Se destaca que esta es una hipotesis ya
que no puede confirmarse en esta investigacion al carecer de la opinion y participacion del
personal médico, sin embargo, se llega a ella por medio de la percepcion de las pacientes
sobre sus meédicos y los aspectos que frenan su quehacer médico en cuanto a la consejeria.
Sin embargo, es importante destacar que esta subordinacion del personal médico se da en la
relacion personal médico-instituciones de salud- Sistema de Salud; relacion que difiere de la
que se da entre personal médico- paciente, donde el personal médico esta en una posicion de

poder sobre el paciente.

Grafico 4.1. Hipdtesis de las relaciones de poder

Secretaria de BN Enla .relaci(m SSa-Instituciones: La
SSa ejerce poder sobre las
Salud Do Y
nstituciones.

* En la relacion Instituciones-Personal
médico: Las Institucione ejercen poder
sobre el personal.

Instituciones

* En la relacion Personal médico-
Peljsqnal Pacientes: El personal ejerce
medico poder sobre el personal.

* Los pacientes ocupan el tltimo
lugar en estas relaciones de
poder.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la hipétesis que se presenta
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Las instituciones estdn en una situacion de dominacion por parte de la SSa, a través de
diversas acciones, como el presupuesto y los documentos —las LGS y las NOM-.
Posteriormente, estas instituciones tienen a su cargo a personal médico y administrativo,
quienes estan bajo una posicion de poder y estos a su vez ejercen poder en la institucion
donde laboran. Estas instituciones a traves de sus lineamientos y comportamientos internos,
condicionaran el actuar de los agentes que laboran, y como consecuencia, también sobre las

personas que atienden y en el cémo las atienden.

En esta hipdtesis, se plantea también que esta posicion de subordinacion es una de las causas
que le generan incomodidad al personal médico al invitarlo a participar en investigaciones

sobre el sistema de salud o el funcionamiento de las instituciones en donde laboran.

Pero en el caso del céancer, la relacion no termina aqui. Para cubrir la demanda, los
especialistas deben trabajar en varias instituciones a la vez; esto quiere decir que el personal
médico, como agente, siempre estara bajo el poder, no sélo del sistema de salud, sino
también de las distintas instituciones (agentes) en donde labora. Esta subordinacion tendra
efectos en su practica profesional y desempefio; ya que, retomando a Friedson, “una parte
importante de la conducta es situacional y que la gente responde constantemente a presiones
organizadas de las situaciones en las que se encuentran en un momento dado” (Pech C,
Garcia M, Romeu V, en Gonzélez, 2012:344).

Entonces el habitus de estos agentes se despliega segun la situacion a la que se enfrentan.
Este ejercicio de analisis permite detectar que el campo médico esta inmerso en un espacio
lleno de caracteristicas Unicas que condicionan los habitus y marcan las reglas del juego para

los agentes.

4.3.3. Tercera etapa

En esta etapa, es necesario observar los habitus de los agentes que participan en el campo
médico. La legitimidad del campo meédico y de la posicion jerarquica del personal

oncoldgico, se asegura desde la formacién profesional, donde se incorporan por medio de la
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institucionalizacion de practicas, esquemas que aseguran la reproduccion de este campo

como uno exclusivo; lo que refuerza los habitus de los participantes (Castro, 2011:243).

El personal médico estd dentro de un campo que contiene lineamientos como la LGS, las
NOM; y las GPC de la SSa, ademés de las que emite su institucion. Ademéas de los
lineamientos y normas ésta subordinacion también se refleja en su relacién con sus pares y
comparieros de trabajo. Aun cuando la profesion médica tiene cierta legitimidad social que
coloca al personal médico en lo alto de la jerarquia social, existen distancias entre el médico
y sus pacientes (Castro, 2011:243); asi como también distancias entre médicos y sus pares al
considerar al personal de oncologia en una posicion jerarquicamente mayor que la de otras
especialidades. Esto debido a la carga social con la demanda, la carga social con la que

cuenta la enfermedad y el capital que se requiere para tratarlas.

En esta relacion, no solo se detecta el capital —su especialidad— que le permite ubicarse
jerarquicamente sobre sus comparieros, sino que al laborar en varias instituciones, este agente
puede llegar a tener un capital —conocimiento, reputacion— y habitus —practicas y
comportamientos— que se ajustan segun el lugar de trabajo. Por ejemplo, en la institucion A,
el mismo agente puede tener una posicion jerarquicamente mayor que la que cuenta en la
instituciébn B. Este capital —conocimiento reputacion, experiencia, relaciones que ha
mantenido— entonces serd el que defina la posicién de este agente en la institucién. Para
llevar este aspecto a la practica, se observa la situacién del nuevo médico de Melisa® quien
dedica méas de una hora por paciente, ¢con qué capital cuenta este agente, a comparacion de
los otros, para poder extenderse libremente en sus tiempos de citas? ¢Y cdémo este capital
impacta el habitus —comportamiento— que adoptara el agente —personal médico- al

relacionarse con sus pacientes?

Estos agentes, son a su vez subordinados de la institucion y deben hacer uso de distintos
habitus —refiriéndose a comportamientos o practicas— segun la institucion donde se
encuentren y el capital con el que cuenten. Por ejemplo, el caso del médico B, quien atendio
a Denisse® dentro de la institucion piblica, y expresé que no podia realizar ciertos chequeos

o revisiones ya que el Seguro lo tenia “amarrado de manos”. Sin embargo, este agente es el

%1 Melisa (227), “4.2. Resultados y discusion”, en Capitulo V. Resultados y Discusién, pg. 106
%2 Denise (235), “4.2. Resultados y discusion”, en Capitulo IV. Resultados y Discusion, pg. 89
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mismo médico que atendié a Melisa® en lo privado. Las experiencias distan bastante de una
paciente a otra. Denise®* concluye que es el Seguro el que no le permite al médico que le dé
informacion; mientras que en la experiencia de Melisa, le ofrecieron una atencion tan buena

que hasta pudo sentir una proteccién por parte del médico.

Esto lleva preguntar, ¢qué pasa en la institucion publica que hace que el médico B se sienta
limitado o que no puede cumplir con su rol de oncélogo? Y, ;qué pasa en la institucion
privada para que este mismo médico pueda ofrecer una atencion que destaca? Pareciera que
esto pone en evidencia que en su practica privada, este mismo agente siente mayor libertad —
ademas del ingreso econdmico que le genera el atender a pacientes en la institucion privad-y

esto se ve reflejado en su habitus dentro de la relacion médico-paciente.

Entonces, si las LGS, la NOM y las GPC se deben aplicar en todas las instituciones, estas no
estan condicionando el actuar del médico; sino que hay otros factores que estan influyendo
en el rol del médico de tal manera que tiene un impacto en la atencion que ofrece a sus
pacientes.

En otras palabras, estos factores generan un habitus en el personal médico que después es

llevado a la consulta.

Denise entonces hace referencia a la situacién de dominacion en la que se encuentra su
médico, al concluir que en la institucion publica hay aspectos o situaciones que hacen que el
agente no pueda hacer uso de su capital —conocimiento—, en otras palabras ejercer como a él
le gustaria; ya que la institucién (el agente en dominio) le marca las reglas y lineamientos a
los que debe apegarse, mismos que lo restringen de llevar a cabo algunos chequeos o estudios
—aun cuando los considere necesarios para ejercer su practica—. Mientras que en una
institucion privada, este mismo agente estd sujeto a distintas reglas y lineamientos que le
permiten hacer uso de su capital, adoptando un habitus que permite a la paciente sentirse
protegida y cuidada; caracteristicas que sobrepasan las responsabilidades que marcan la LGS,
NOM y GPC.

% Melisa (104, 106), “4.2. Resultados y discusion”, en Capitulo IV. Resultados y Discusion, pg. 108
% Denise (273). “3.6. Aspectos Eticos”, en Capitulo III. Metodologia, pg. 89
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Si bien, estas dos situaciones invitan a la reflexion sobre como esta relacion de subordinacion
en la que estan los médicos tiene un impacto directo en la atencion de las pacientes. Podria
ser que en esta relacion se ubica parte de la respuesta a, ¢por qué las pacientes consideran
necesario recurrir al sector privado para complementar su atencion oncolédgica?  ¢Serd que
las pacientes detectan en el habitus del personal esta subordinacion y las limitantes que
tienen; y prefieren explorar en el sector privado para obtener respuestas 0 una atencion

distinta, aun a costa de su bolsillo?

Macarena resume de la siguiente manera esta situacion de comparacion entre las revisiones
que le realiza el médico:
“Lo que pasa es también algo, una institucion no es lo mismo que un médico particular. Yo

con E (privado) hasta me acuesto ahi, pero entonces uno como paciente también debe de
pensar en eso es una institucion” (197).

Y aqui se podria agregar, ¢sera esta subordinacion la que ocasiond que el personal médico no
se sienta comodo con las investigaciones?

Ademas de esta relacion instituciones-personal médico, existe también la relacion médico-
pacientes, en donde los y las pacientes estan en mayor desventaja ante los demas agentes, las

instituciones de especialidades y el personal médico.

Cuando una persona es diagnosticada, su toma de decisiones depende totalmente de las
opciones que le ofrece la institucién a través del especialista. La paciente, recibe su atencién
médica desde una postura de jerarquia social, que la posiciona debajo del profesional quien, a
través del trato, postura, y también de su lenguaje especializado, logra mantener una
diferenciacion; haciendo que la informacidn requerida sea confusa, limitando su derecho a

recibir informacion y por ende, de tomar decisiones (Castro, 2011:232).

Castro (2011:234) agrega que esta posicion de subordinacion de las pacientes se legitima al
desconocer la informacion técnica especializada que es ofrecida en sus interacciones con el
médico. Al no recibir suficiente informacion de la calidad que necesitaban, algunas de las
pacientes no insistian en que se les diera respuesta. Esto coincide con los hallazgos del
estudio realizado por Castro (2011:244 y 246), en donde las pacientes, al reconocerse en

posicion de desventaja y condicionadas por el campo, acceden a seguir las reglas del juego,
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llegando incluso a la autocensura®. Al recibir consejeria en un lenguaje técnico, se dificulta
la comprension de la informacion, limitando su utilidad en una toma informada de

decisiones.

Sin embargo, en esta tesis se plantea un hallazgo distinto, ya que las pacientes, no conformes
con su situacion de desventaja, adoptaban estrategias que les permitian recibir la informacion
por medio de otras fuentes que buscan e incluso, hasta pagan por ellas. Ente las estrategias se
encuentran el preguntar a otros cuidadores o pacientes, buscar en internet e instructivos, o
consultar a médicos privados. Esta situacion se externo en varias de las entrevistas, como el
caso de Fatima®™, quien recurri6 a gasto de bolsillo buscando un especialista que le
interpretara sus estudios y diagndsticos en un lenguaje sencillo de comprender. Esto muestra
que la paciente respeta las reglas del juego que pone el personal médico de la institucion
publica, pero también recurre a otras opciones de informacién; en otras palabras, se

autocensuran, como lo menciona Castro (211), y buscan otras fuentes de informacion.

Si bien, el recibir informacion esta estipulado en los derechos del paciente establecidos por la
Secretaria de Salud, ademéas de la NOM correspondiente al tipo de cancer; los hallazgos de la
investigacion indican que estos documentos son puestos a interpretacion por el personal de la
institucién, aplicando lo establecido segun sus intereses, necesidades y posibilidades, y no las

de los pacientes.

Cuando el personal médico, a través de esta interpretacion personal, es quien dicta las reglas
del juego, establece también el habitus de la paciente. EI comentario de Fatima lo ejemplifica
claramente describiendo el momento de la quimio:

“Siento como que era algo asi bien mecéanico, de voy, me siento, me ponen el tratamiento y

asi todos los dias. Como que ni siquiera, ni a los enfermeros preguntarles algo, ni al doctor, ni
nada, ni ellos te preguntaba, nada todo era asi como que a lo que vas” (170).

El médico decide y le hace saber a la paciente, que el momento para preguntar no es durante

la quimioterapia. Este hecho era reforzado con el habitus del médico, a través de gestos y

¥ “Tratandose de produccion simbolica, la coercion que el mercado ejerce por medio de la prevision de las
posibilidades de beneficio reviste naturalmente la forma de censura anticipada, de una autocensura, que
determina no sélo la forma de hablar, de decir, la eleccion del lenguaje... sino también lo que puede o no puede
decirse” (Bourdieu, 2000 en Castro (2011:244 ).

% Fatima (24). “4.2. Resultados y discusion”, en Capitulo V. Resultados y discusién, pg. 99
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frases, que dejaban en claro quien tenia el poder y que este agente seria quien establece
cuando se ofreceria informacién, aun cuando la paciente tuviera alguna duda. La siguiente
situacion expone lo dicho:
“[...] y hasta me acuerdo de una de las pacientes que estaba ahi, que le pregunt6: Doctor,
¢Como sali de mis estudios? Y él dijo: bien. Y ella dijo: pero es que mire, sale que en los
valores, salen algunos con asteriscos...Y nos dice: le ponen asteriscos, pues nada mas para
que se vea bonito, pero usted esta bien. jY asi le dijo! Asi como j¢y luego?! Yo asi como
qué...” (Fatima, 80).
Esta falta de informacion, asi como las frases burlonas y ofensivas para las pacientes son un
ejemplo del habitus con el que el médico refuerza su capital y recuerda a las pacientes su
posicidn en la jerarquia. EI médico claramente esta faltando al respeto a la paciente y no esta
ofreciendo un trato digno y ético, sin embargo, la paciente acepta este trato, al saberse en una
situacion de desventaja. A traves de estos comportamientos, el médico como agente estipula
las reglas del juego, mismas que deben ser aceptadas por las pacientes si es que quieren

continuar “jugando” —recibiendo la atencion—>".
Fatima agrega:

“Pues es que también, a lo mejor porque son instituciones publicas siento que son,
como que... respetan lo que ellos te dicen. Si te dicen tienen que hacer esto, pues lo
hacen. (Fatima, 188).

Es importante mencionar que esta situacion es muy comin y no se limita sélo a las
instituciones publicas: dentro de éstas, el esfuerzo de las pacientes y sus cuidadores se centra
en no molestar o incomodar al personal médico, y en algunas ocasiones, al personal
administrativo; en el caso de las asociaciones civiles, la situacién se extiende, ya que se cuida
de no incomodar al personal administrativo, operativo y voluntario de la misma; por ultimo,
aunque con menor frecuencia, se ha presenciado casos dentro de instituciones privadas en
donde se busca no incomodar directamente al medico tratante. Ademas, se debe recalcar que
el miedo y nerviosismo de los pacientes y familiares es real, y se alimenta con el habitus que
el médico o el personal (médico, administrativo, operativo o voluntario) ejercen sobre los

pacientes, especialmente sobre aquellos que no cumplieron con las reglas que estos actores

3" Aqui se puede recordar las situaciones comentadas previamente, en donde tanto pacientes como cuidadores
son cautelosos de no realizar acciones que incomoden o molesten al personal de la institucion o asociacién
donde se atienden, y llegar a poner en peligro su atencion médica o tratamiento, en otras palabras, acciones que
pongan en peligro el poder seguir “jugando”.
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estipularon. El paciente entonces cede y en ocasiones se somete —ante la institucion y su

personal—, con tal de no arriesgar su atencion.

En el caso del momento de la consulta, Castro (2011:239) la define como un espacio donde
se reproducen las estructuras sociales de la profesion médica y las pautas socioculturales. En
estos espacios, la orientacion se deja para el ultimo momento de la consulta, dandole
prioridad a la captura de datos. Esto quiere decir que en la dinamica de la consulta, gran parte
del tiempo la paciente esta en silencio, esperando que el médico le indique la pregunta que
debe responder. Después, el médico indica cuando la paciente puede hablar y externar sus
dudas con un poco de mas soltura. Si se retoma la opinion de Fatima, y se compra con la
opinion de Melisa, se puede observar que aunque se atendieron en dos instituciones
diferentes, coinciden en sus experiencias:
“[...] eso es algo como que no me agrada mucho también del ISSSTE, en general porque yo
creo que todos los doctores... y ahorita con el oncélogo, que llegas y asi, primero ni siquiera:
buenos dias, ni te voltean a ver y te empiezan a llenar el expediente. Llenar y llenar tus datos,
necesitan preguntarte todo otra vez. Todas las veces que iba me preguntan lo mismo, de
hecho”. Y al ultimo dejaba todo y ahora si ;Como te has sentido? y asi y ya. Si, yo le
preguntaba algo, me explicaba asi: normal es normal, casi creo que todo eso es por la quimio,

gue esto, que el otro, y asi pero asi pues breve. De hecho no duraban tanto mis consultas”.

“Siempre teniamos una hora para la consulta y por raro que nos atendieron a esa hora”
(Fatima, 135, 138, 144).

“Con miedo, le tenian miedo. Porque él, te repito, al doctor no podia ni preguntarle nada. O
sea doctor, “no le estoy preguntando todavia, permitame”, no puedes hacer nada y él no mas
agarraba y escribe y escribe y escribe, “bueno a ver”... una vez me tocé que ni una sola
palabra me sacoé... jbueno, vamos a la quimioterapia! y joiga este mes y yo me siento mal!,
“1A ver qué le pasa?!” (280)

En el caso de Fatima, ella expresa que aunque el médico si le preguntaba acerca de sus
dudas, no sentia muy util el externarlas, ya que el médico siempre respondia “normal, es
normal”. En el caso de Melisa, en ocasiones el médico no le cedia la palabra ni le permitia
hablar durante la consulta. Las pacientes expresaban que asi era la situacion, considerandola
como algo en lo que no podia influir un cambio. Ellas entonces contribuyen a esta
dominacion al considerar estas situaciones como ‘“naturales” (Bourdieu y Wacquant,

1995:120 en Castro, 2011:251).

Los hallazgos de esta tesis, si bien, coinciden en varios aspectos con los encontrados por

Castro (2011:246), en donde las pacientes no expresaban sus dudas al médico; tambien
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presentan algunas diferencias. Por ejemplo, las pacientes participantes en esta investigacion
expresan que si comunicaban las dudas a sus médicos de la institucion publica, sin embargo,
cuando lo hacian no obtenian respuestas o explicaciones que les ayudaran a aclarar sus
interrogantes. Entonces estas pacientes, mostrando su condicionamiento, deciden no exigir o
insistir; optando por las estrategias mencionadas anteriormente. Al estar en consulta con el
médico privado y exponer sus dudas, obtenian las respuestas que no tuvieron por parte del
médico responsable; esto demuestra que también las pacientes tienen un habitus que cambia
segun la institucién donde estén recibiendo la atencion. Expresado estar méas satisfechas con

la atencion recibida en el sector privado.

Aun con la iniciativa de adoptar estrategias para recibir la consejeria, todas las pacientes
justificaron las practicas dominantes que han experimentado en la institucion publica,

explicando porqué consideraban que no pudieron recibir la informacion que requerian:

“Tener equipo para poder atender a todas, todas las personas porque... y hacer mas centros de
salud, y todo eso para poder atender a toda la gente. Porque desgraciadamente hay muchisima
gente. Y también por eso puede que haya mal servicio en el Seguro por la gente que hay,
itanta gente que hay! Tu piensas que no, pero cuando andas en esto ves que es demasiada la
gente que hay (Denise, 307).

“...tiene su distancia, te digo, a lo mejor no sé si por el hecho de decir son varios pacientes y
a lo mejor a todos no les voy a poder dar un trato asi. Si quieren extenderse y demas, pues a
lo mejor obviamente no lo pueden hacer con todos” (Fatima, 182).

“Si, pero no se tomd la molestia de explicarme bien la verdad, y yo pos lo entiendo porque
pues estd asi (mucho) de pacientes en el seguro. Porque no hay oncélogos, porque faltan
médicos, entonces yo decia bueno no me puedo poner ahi mi hora completa para mi sabiendo
que hay mas gente que estd esperando un turno, ;Me explico? A lo mejor culpa mia fue no
preguntar a fondo, sabe qué doctor quiero que me diga de pie a pa qué va a pasar y todo.
(Melisa, 84). “...o sea todos los pacientes le tenemos miedo y casi todos tenian quejas de €l.
Entonces eso estaba mal. O sea no era ni uno, ni dos. Era cada cita que me tocaba, era estar
oyendo pacientes quejandose. Entonces le faltaba a mucho al doctor. A lo mejor ya estaba
cansado, no sé. Igual y como falta personal, igual y le tocaba y le aturraban de pacientes; pues
probablemente él estaba muy cansado. Méas que nada es que faltan médicos muchos médicos.
Igual y si tuvieran ellos menos pacientes, no sé, atender a quince pacientes cuanto mas, o
menos. No sé. A lo mejor ya estarian mas relajados y prestarian mas atencion a la gente”
(Melisa, 270).

Estas experiencias son muestras de una violencia simbolica (Bourdieu en Castro, 2011:250),
la cual se fortalece como parte del condicionamiento de este campo; y que debe ser aceptado
por los agentes en dominacion (Castro, 2011:250). Estas pacientes explican entonces, que
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estos tratos y falta de informacion se deben a la carga de trabajo que tiene el poco personal

debido a la a gran demanda de los servicios.

Aun cuando esta es una justificacion producto de la posicion de subordinacion, las razones
que ellas dan no estdn nada alejadas de la realidad que se presenta en la primera etapa del
andlisis Bourdiano. Tal pareciera que su experiencia les ha permitido conocer de primera
mano la problematicas con las que cuenta el sistema de salud mexicano: poco presupuesto,

limitadas unidades médicas y poco personal especializado para la cantidad de pacientes.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES

“Yo me sentia mal y yo no sabia,

simplemente no sabia, dije yo creo es normal”.

Si yo hubiera sabido a ciencia cierta que no era normal [...];

a lo mejor se hubiera podido hacer algo mas (Melisa, 82, 237)”.

A traveés de este anélisis y de los testimonios, se ha podido reconocer que el sistema de salud
aun cuenta con varias limitantes para la atencién del cancer. La poca cantidad de personal, de
unidades meédicas, aunado con un limitado presupuesto, impacta en la practica profesional del

personal médico y, en consecuencia, en la atencion a los pacientes oncolégicos.

Una limitante que no es tan evidente, pero que gracias a este estudio se permitio ubicar, es la
relacionada a las guias y lineamientos que tiene el personal médico en cuanto a la consejeria.

A continuacion se expondran los principales hallazgos.

5.1. Conclusiones

Uno. La revision bibliogréafica permitié detectar que sélo dos tipos de cancer — CaMa y
CaCU- cuentan con su propia NOM, dejando sin lineamientos a los otros tipos de cancer que
desde hace tiempo se ubican en los primeros lugares de mortalidad en el pais —cancer de
prostata, el cancer de traquea, bronquios y pulmén, el cancer de higado y vias biliares
interhepéticas (INEGI, 2015b)—. Este hecho muestra el atraso que se tiene en cuanto al cancer
y en cuanto a los tipos de cancer que se presentan en hombres, al no contar con ni una sola

NOM publicadas que aborde los tipos de cancer que se presentan en la poblacion masculina.

Dos. La revision bibliografica permitio conocer el contenido de las GPC, la LGS y las NOM.
En cuanto a las GPC, no contemplan la consejeria dentro de los procedimientos de atencion
al paciente. Para esta investigacion, este hallazgo pone en evidencia que ain no se reconoce
la importancia que tiene la consejeria en la vida de un paciente oncologico y su red de apoyo

y de cuidado familiar.
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En cuanto a las NOM, tanto la de CaMa como la de CaCU, cuentan con un apartado
dedicado a la consejeria en donde se mencionan temas que deben ser abordados, como lo
son: el compartir la informacion de manera clara y sencilla; comunicar el pronostico de la
paciente; explicar el proceso del tratamiento y las etapas que lo conformaran; abordar el tema
de la rehabilitacion; y dar asesoria, atencion psicolégica o el apoyo emocional. Estos temas
coinciden con los intereses de las pacientes, por lo que se podrian considerar necesidades
objetivas al estar ya contenidas en las NOM. Sin embargo, ain existen necesidades sentidas
que estan siendo ignoradas por las NOM y por la préctica profesional del personal médico.

Por ejemplo, en las NOM, no se menciona nada sobre el control de los efectos secundarios,
especificamente: los efectos secundarios y los malestares que ocasionan cada tratamiento,
como identificar los efectos secundarios de una reaccion adversa, y como manejar o controlar
estos efectos y malestares. Este tema, aunque es el de mayor interés para las pacientes
entrevistadas, no estd contemplado en la NOM, dejando espacio para que el médico aborde

solo los temas que segun su interpretacion y disponibilidad deben ser parte de la consejeria.

Las NOM ademads incluyen en su apartado de consejeria términos como “amplia
informacion” y “capacitacion especifica”, sin aclarar los criterios que definen cada uno de
ellos, qué los compone y como el personal médico puede adquirirlos. Esto deja una
interrogante sobre, ;cuando se puede considerar que el personal médico cuenta con amplia

informacion o la capacitacion especifica para ofrecer la consejeria?

Al respecto, también se puede destacar que las NOM marcan que el personal debera contar
con material especifico que le permitan establecer una relacion médico— paciente, sin
embargo, no se especifica a qué se refiere con “material especifico”, quién lo proporciona al
personal o donde lo pueden adquirir y cuéles temas estan incluidos dentro de este material.
De nuevo, este punto deja muchas interrogantes y parece mostrar que la responsabilidad de
ubicar estos materiales, al igual que la capacitacion e informacién, es responsabilidad del

personal médico.

Aun cuando esta estipulado que la consejeria debe ser ofrecida por personal que domine los
temas sugeridos en las NOM, en la practica, ésta es ofrecida por parte de los médicos

especialistas quienes dedican parte de su consulta a atender las dudas de las pacientes. Sin
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embargo, tal como se evidencio en las entrevistas, estos momentos de solucion a las
interrogantes no siempre satisfacen las necesidades informativas de las pacientes, sobre todo
al presentarse en un tiempo limitado y bajo una relacion de subordinacion en donde el que

controla el contenido y teméticas de la consejeria suele ser el personal médico.

Tres. Las necesidades informativas de las pacientes exceden el contenido de la normatividad
sobre consejeria y orientacion. Las pacientes al no estar conformes con la informacién que
reciben por parte de sus medicos de la institucion publica, adoptan estrategias para poder
tomar decisiones informadas entre las que se encuentran consultar a un médico particular,
consultar a pacientes, o recurrir a otras estrategias de investigacion: como son el leer los
instructivos de los medicamentos y consultar en internet. Esta iniciativa es una muestra de
cdémo las pacientes estan cumpliendo con una de las obligaciones marcadas en la LGS: el
“informarse acerca de los riesgos y alternativas de los procedimientos terapéuticos y
quirdrgicos que se le indiquen o apliquen, asi como de los procedimientos de consultas y
quejas” (Secretaria de Salud, 2005:29).

Esta iniciativa por parte de las pacientes muestra la importancia que tiene para ellas el estar
informadas sobre su diagnostico, tratamiento y efectos secundarios. Tan importante que

inclusive recurren al gasto de bolsillo.

Es importante identificar que en el trabajo de campo, las pacientes comparten que desean
recibir informacién sobre su enfermedad y tratamiento, e incluso van mas all4, e identifican
el interés por conocer sobre los efectos secundarios o malestares que causan los tratamientos,
cémo identificarlos y como manejarlos; lo cual coincide con los resultados en Pérez (2015),
en donde los pacientes expresan que desean contar con informacién sobre su enfermedad,

cuidados y como actuar para sentirse mejor.

En el caso de la estrategia de consultar con un médico particular, esta es una respuesta ante la
falta de orientacion y consejeria que ofrece el médico de la institucion publica. Lo cual
muestra que las pacientes tienen el interés de contar con personal capacitado para resolver
dudas acerca de su enfermedad, tratamiento y seguimiento; hecho que coincide con los

resultados expuestos en el estudio de Pérez (2015, s.p.).
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Cuatro. Un hallazgo que resultoé de gran importancia para la investigacion fue el detectar la
diferencia en la atencion y consejeria ofrecida por parte del personal medico del sector
privado. Aun cuando varios médicos laboraban en el sector publico y el sector privado, la
atencion que ofrecian desde el sector privado tuvo mejores comentarios por parte de las
pacientes, quienes se mostraban mas satisfechas con la informacién y trato que recibieron.
Aqui se genera la pregunta, si la LGS, las NOM vy las GPC aplican para el sector pablico y
privado, ¢por que en su préctica privada el especialista si ofrece una consejeria mas completa
para las pacientes? ;Qué es lo que causa la diferencia? Ante esto se pueden plantear varias
posibles respuestas, como: menos pacientes que atender por dia, consultas con una mayor
duracion, eficiencia y rapidez en los examenes y tratamientos, y mayor libertad para realizar
chequeos 0 examenes que se consideren necesarios. Sin embargo, estas son s6lo suposiciones
que deberan de confirmarse o refutarse con otra investigacion que se enfoque en la practica

médica, la formacion y el desempefio profesional de estos especialistas.

Es importante agregar en este punto que la LGS marca que los todos los pacientes que
reciben atencion dentro del Sistema de Proteccion Social en Salud cuentan con 16 derechos,
entre los que se ubican el tener un “acceso igualitario a la atencién” (Secretaria de Salud,
2005:28) y “recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz, asi como la orientacion
que sea necesaria respecto de la atencion de su salud y sobre los riesgos y alternativas de los
procedimientos diagnosticos, terapéuticos y quirtrgicos que se le indiquen o apliquen”
(Secretaria de Salud , 2005:28). Si se relacionan estos derechos con el hallazgo mencionado
anteriormente, es posible detectar que, para que la paciente pueda ejercer su derecho a recibir
informacion clara, oportuna y veraz, debera acudir a un médico particular, limitando también

su derecho a un acceso igualitario a la atencion.

Cinco. Algo interesante es que, al hablar de malestares o efectos secundarios, los comentarios
de las pacientes mencionan aquellos que se generan a los pocos dias de recibir quimioterapia.
Efectos como una posible infertilidad, el aumento de las posibilidades de un cancer
secundario, el dafio a otros organos, el dafio en la memoria o concentracion, entre otros, son
algunos de los efectos secundarios a largo plazo que se pueden presentar en los pacientes
oncoldgicos. Sin embargo, de manera interesante, ninguno de estos temas aparecio en las

entrevistas. Este hecho es de mucha importancia, ya que indica que los efectos secundarios a
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largo plazo no aparecen en el imaginario de las pacientes y no se abordan en la poca
informacion que pudiera llegar a ofrecer el personal médico. Por lo que no son necesidades
sentidas —ya que las pacientes no las contemplan—, y tampoco objetivas —ya que no son
abordadas en los documentos de la SSa, ni en las consultas—. Ante esto, aparece un nuevo

reto.

Entonces actualmente las pacientes estan aceptando un tratamiento considerando sélo la
urgencia de su diagndéstico, pero desconociendo el impacto que este tendra en su salud y
cuerpo. Es responsabilidad del personal médico informarle al paciente sobre los riesgos y
efectos del tratamiento en cada una de estas etapas de su vida. Un paciente no puede tomar
una decision informada si carece de los datos béasicos sobre como su enfermedad y

tratamiento impactaran en su vida inmediata y futura.

Esto permite identificar que el atraso que se tiene en el pais en cuanto a la consejeria, no sélo
impacta a la paciente en un plazo inmediato, desconociendo sobre los efectos secundarios
como con los que se enfrentara al regresar a casa después de su tratamiento ambulatorio; sino
también la paciente desconoce sobre los malestares y efectos que se derivan de su tratamiento

oncologico y los cuales impactaran en su estilo de vida y decisiones futuras.

Estos cinco hallazgos permiten concluir que las expectativas y necesidades informativas de
las pacientes con cancer de mama y cancer cervicouterino, no estdn contempladas en las
GPC; mientras que en las NOM superan su contenido al no incluir los temas relacionados
con malestares y efectos secundarios. Ademas se hace visible que en las necesidades sentidas
de las pacientes no aparecen los efectos secundarios a largo plazo, tema que es de vital

importancia para la toma de decisiones.

Si bien es necesario comenzar por reconocer la importancia de la consejeria como una
herramienta en el cuidado de la salud del paciente, para posteriormente incluirlo de manera
detallada en las NOM y las GPC. Esto le dara al personal médico bases para guiar su
practica, a la vez que se intenta unificar la calidad de la atencién, disminuyendo la brecha que

hay entre el sector publico y privado.

Ademas se considera indispensable que el personal reciba la “capacitacion especifica” y

cuente con el “material especializado” que le de las herramientas suficientes para llevar a
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cabo una consejeria que satisfaga las necesidades informativas, de la manera en que la
necesitan las pacientes oncoldgicas —clara, sencilla y facil de comprender—. Ademas se
necesita que en esta consejeria las pacientes puedan recibir informacion sobre el impacto que

el tratamiento tendra en su salud y su cuerpo.

Seis. La nueva salud publica permite la aplicacion de distintas ciencias para el estudio de los
fenomenos de la salud en poblaciones. Esta se divide en dos objetos de estudio: los
epidemioldgicos y la respuesta que la sociedad y los sistemas de salud le dan a esas
condiciones de salud y enfermedad (Frenk, 1994:s.p.). Las necesidades, por su parte, son
definidas como las condiciones de salud y enfermedad que deben atenderse o de lo contrario
se tendrian consecuencias negativas (Donabedian, 1988, citado en Frenk, 1994:s.p. y Frenk,
1994). Entonces, las necesidades son un subconjunto de condiciones a las que la sociedad y
los sistemas de salud le dan respuesta. La respuesta a las necesidades se puede ofrecer como
un programa, una politica publica, un proyecto, normatividad o campafas, entre otras
acciones. Algo importante de resaltar de estas necesidades, es que se pueden considerar
sentidas —identificadas por la poblacion— y objetivas —definidas por los profesionales de

salud—; aunque es posible que las necesidades sentidas se conviertan en objetivas.

Esta investigacion se centré en conocer las necesidades de informacion del paciente con
cancer y las respuestas a estas necesidades en el contexto de la normatividad del sistema de
salud, ya que, coincidiendo con lo expuesto por Frenk (1994:s.p.), se considera que “un
enfoque basado en la satisfaccion de necesidades es la Unica forma de transformar las

condiciones de salud para lograr una mayor equidad”.

Gracias a la recopilacion bibliogréafica, se permitio reconocer que las NOM, en su apartado
de consejeria, son una respuesta que el sistema de salud le da a las necesidades informativas
de los pacientes oncoldgicos, en este caso, a la paciente de CaMa y CaCU. Sin embargo,
gracias al trabajo de campo fue posible identificar que esta respuesta parte de las necesidades
objetivas y no de las necesidades sentidas por las pacientes. Mientras que en las GPC, la
consejeria y orientacion al paciente no se considera parte del proceso de las pacientes
oncologicas; por lo que estos documentos no le dan respuesta a las necesidades de las

pacientes, ya que ni siquiera las consideran.
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Aqui se demuestra la importancia de convertir las necesidades sentidas en necesidades
objetivas. Aun cuando la necesidad sentida de recibir consejeria se pudiera considerar una
necesidad objetiva al estar contemplada en la NOM, los resultados de las entrevistas indican
que no es momento de considerarla de tal modo, ya que el contenido de las NOM no incluye
caracteristicas importantes para las pacientes, como los temas de interés que aun no se
consideran dentro de dichos documentos. En otras palabras, la necesidad sentida aun no se

convierte en objetiva.

Ademas, la practica médica institucional dista mucho de lo estipulado en la NOM, ya que se
observa como en las instituciones publicas no se cumple con la mayoria de los incisos
planteados, mientras que en el sector privado, la consejeria puede llegar a exceder el
contenido de la NOM.

Si se retoma el hecho de que las relaciones entre las necesidades de salud y los servicios de

salud estdn mediadas por la equidad, la tecnologia y la calidad; es posible detectar que:

a) los servicios no se estan aplicando de una forma equitativa —proporcional a las necesidades
de salud-. Las pacientes tienen dudas sobre su diagndstico y tratamiento, y en sus
experiencias ellas comparten que, al no obtener respuesta por parte de su médico responsable
en la institucion publica, ellas debieron optar por estrategias como: consultar un médico
privado, recurrir al internet o folletos, o hablar con cuidadores. Al detectar que cuatro de las
cinco pacientes coinciden en que el optar por consultar a un médico privado les resultaba un
buen complemento que le daba solucion a sus necesidades informativas, se identifica
entonces que el servicio de consejeria no se ofrece con la equidad deseada. Este servicio
deberia ser parte fundamental en cualquier consulta médica, en el sector privado o publico, y

no depender del gasto de bolsillo de la paciente.

b) que la tecnologia —conocimiento aplicado— es distinto en el sector pablico que del privado,
no solo refiriéndose al equipo y la infraestructura, sino haciendo un énfasis en la
organizacion del sistema de salud y abordaje de temas durante la consejeria, y es distinto de
médico a médico, aunque laboren en la misma institucion. Las entrevistas mostraron que el
personal médico en el sector privado cuenta con mayor libertad para tratar temas o dar

informacion a la paciente; a comparacion del personal medico del sector publico a quien las
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pacientes remarcan que lo tienen atado de manos y que la institucion no lo deja realizar
ciertos procedimientos, ni discutir ciertos temas, como se mencion0 en capitulos anteriores.
Sus opiniones también dejaron en claro que aun en la misma institucion, los médicos
variaban en la forma en la que les daban consejeria a las pacientes. Esto sefiala que aun
cuando esta normado en la practica médica, existen aspectos que no permiten que se cumplan
de la manera en la que se plantea. Aspectos que si bien en ocasiones tienen que ver con la
interpretacion que le da el personal médico a la NOM, también se refieren a las

caracteristicas del sistema de salud mexicano.

Y c) que la calidad —refiriéndose a la relacion entre el prestador de servicios y el usuario— de
la consejeria es preferible en el sector privado. Fueron mas los comentarios positivos hacia el
trato que los médicos oncélogos y que los médicos cirujanos del sector privado ofrecieron en
comparacion con los médicos del sector publico. Ademas, entra como una observacion
interesante que hubo médicos que atendieron en las dos instituciones a la vez, otros a varias
pacientes dentro de la misma institucion, y uno que atendié en lo publico y en lo privado;
estas situaciones permitieron ubicar que la relacion paciente y médico también diferia de

paciente a paciente.

En resumen, las respuestas que los sistemas de salud ofrecen para las necesidades
informativas de los pacientes oncoldgicos a través de las NOM, no se llevan a cabo en su
totalidad y, en algunas situaciones, ni en los niveles minimos. Esto se puede relacionar con
las observaciones que hicieron las pacientes participantes en donde ellas detectaban que la
gran demanda de pacientes, los pocos médicos y la falta de infraestructura impactaban en su
atencion. En otras palabras, el contexto del sistema de salud se pone en el camino de llevar a
cabo las soluciones que el mismo sistema de salud planea ofrecer desde la consejeria. Debido
a que el sistema estad rebasado, carece de personal, no cuenta con capacitacion adecuada y
carece de documentos que indigquen de manera desglosada y completa el quehacer médico en
cuanto la consejeria, no cuenta con los recursos o presupuesto suficiente para generar

mejoras; es necesario entonces ofrecer soluciones desde fuera del sistema de salud.
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5.2. Reflexion y aportes a la accién publica

La accion publica es definida por Thoenig (1997:28) como “la manera en la que la sociedad
construye y califica los problemas colectivos y elabora respuestas, contenidos y procesos
para abordarlos”. Esta sociedad recurre a alternativas para abordar sus problemas colectivos,
ya sea con la participacion del Estado o con otros actores (Thoenig, 1997:28). Duran
(1999:27 en Amaya, 2010:45) define la accion publica como "la capacidad de definir metas
colectivas, de movilizar los recursos necesarios para perseguirlas, de tomar las decisiones que

impone su consecucidn y de asumir las consecuencias que de ellas resulten™.

Una caracteristica de la accion publica es que la definicion no estipula los actores que deben
ejercerla, sino que da a entender que al ser una tarea colectiva, la colectividad debera estar
involucrada en cada etapa —desde la definicion de la problematica hasta el manejo de las
consecuencias que se deriven de la toma de soluciones planeadas para resolverlas— (Amaya,
2010:46.). Cabrero (2005:11) afiade que la accion publica no se queda como una vision
gubernamental, ni como s6lo una vision de la sociedad; sino que es un enfoque que busca la

interpretacion desde los puntos de encuentro y desencuentro de los actores.

Estas definiciones permiten recuperar la opinidn y percepcion de las pacientes, en las que se
ubica a las organizaciones de la sociedad civil como el actor mas “viable” para escucharlas y
ejercer acciones que mejoren su atencion. Ademas que consideran que las respuestas y

soluciones llegarian mas rapido a través de la sociedad civil que de las instituciones de salud.

Se considera de vital importancia que las organizaciones de la sociedad civil —como actores
que en este trabajo se postulan como quienes convocan a la tarea colectiva de darle solucion
a la problematica— trabajen de la mano con los pacientes y cuidadores; asi como el personal
médico, teniendo identificadas y teniendo presente sus opiniones, experiencias, necesidades e
intereses; de lo contrario s6lo se repetira la situacién: estos actores a partir de su jerarquia,
propondrian soluciones basados en su conocimiento del tema y en lo que ellos consideran
como necesidades “objetivas” y que podrian estar lejos de ser consideradas “sentidas” por los

pacientes y el personal.
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Conscientes del limitado presupuesto y personal con el que cuenta el sector salud, estos
actores podrian ser aliados en la orientacion del paciente. Ademas, podrian proporcionar la
capacitacion y los materiales que el personal médico requiere, evitando que personal de la
institucion deba de saturar ain mas su quehacer. O bien, podrian complementar las consultas
médicas con servicios de informacién y consejeria. De esta manera, se cumple con los
derechos que tienen los pacientes oncoldgicos de recibir informacion clara y suficiente que le

permita tomar decisiones informadas sobre su tratamiento y su salud.

Y en el parrafo anterior, se destaca el involucrar a los pacientes y cuidadores, ya que
frecuentemente se les encasilla en la categoria de “beneficiarios”, olvidando que ellos
también son actores, que al vivir la problematica, pueden proponer soluciones. Ninguna
politica publica, programa o accion estard completo si no se escucha y considera la voz y

necesidades de todos los involucrados: pacientes, cuidadores y personal médico.

Diversos estudios, como el de Pérez, han externado el interés que tienen los pacientes en
recibir informacion sobre su enfermedad, cuidados y saber como actuar para sentirse mejor,
ademés de contar con personal capacitado para resolver dudas acerca de su enfermedad,
tratamiento y seguimiento (Pérez, 2015, s.p.). Esto hace evidente que los pacientes desean
recibir estos servicios, tienen identificados sus temas de interés y las cualidades que
consideran debe tener el personal médico; es importante entonces recuperar esta informacién
y llevarla a la practica. De esta manera se podrd cumplir el verdadero significado de
consejeria que plantea la NOM para el CaMa y realizar un “proceso de analisis y
comunicacion personal entre el o la prestadora de servicios y la poblacion usuaria, mediante
el cual se le proporciona informacion, orientacion y apoyo educativo, tomando en cuenta su
situacion y sus roles de género, con el fin de posibilitarle tomar decisiones voluntarias,
conscientes e informadas acerca de las actividades de deteccion, diagnostico y tratamiento

segun sea el caso” (Diario Oficial de la Federacion, 2011:s.p.).

El satisfacer las necesidades informativas del paciente, a través de suficiente informacion
sobre su diagndstico, tratamiento y efectos secundarios, es uno de los factores que hacen la
diferencia en el bienestar de los pacientes. Este derecho no deberia estar condicionado a las
posibilidades de recurrir al sector privado, ni al criterio del médico a cargo. Es fundamental

reconocer su importancia y el impacto que puede tener en la vida del paciente oncolégico,
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para evitar que se sigan presentando situaciones de riesgo, como la que enfrenta Melisa;

situaciones que se pueden prevenir simplemente con informar al paciente.

5.2.1. Aportes a la accion publica local

Esta investigacion mostrd que aun cuando la orientacién estd contemplada en las NOM, no se
incluyen en las GPC. En el contenido de las NOM, las necesidades sentidas de las pacientes
no estan del todo contempladas en su contenido: las pacientes comparten en sus experiencias
gue aun existe esta falta de orientacion e informacidn, carencia que después impacta en la
vida, cuidados y mejora de las pacientes. Este estudio saca una ‘radiografia’ del sistema de
salud actual y del contenido de la normatividad, para después comparar esta informacion con
las experiencias y necesidades de las pacientes del CaMa y el CaCU que se atienden en
Ciudad Juarez; por lo que es necesario agregar las areas de oportunidad que permitid

identificar.

Esta investigacion permitié identificar que los Unicos tipos de cancer que cuentan con NOM
son el CaMa y el CaCU. En el caso del CaMa, el trabajo de campo y la revision bibliografia
hizo posible identificar que las pacientes no consideran que sus dudas estan siendo resueltas,
ni se les esta ofreciendo la informacidn basica que consideran necesaria. Si esta situacion
ocurre con un tipo de cancer que cuenta con maltiples estudios, investigaciones cientificas y
académicas, con NOM y GPC, con campafias internacionales y nacionales que promueven
una deteccion oportuna, y con cientos de activistas y asociaciones civiles que buscan mejorar
la atencidn de las pacientes; entonces, es posible imaginarse el atraso que hay en cuanto a la

satisfaccion necesidades informativas de los pacientes de otros tipos de cancer.

Tal como se mencioné anteriormente, si el sistema de salud cuenta con distintas situaciones y
caracteristicas que frenan el ofrecer una consejeria que dé respuesta a las necesidades
sentidas de las pacientes, entonces es necesario que otros actores se involucren; generando

asi una accion social que permita atender estas necesidades.

Estas organizaciones de la sociedad civil, pacientes, cuidadores, sobrevivientes y personal

médico, como actores involucrados, podrian ofrecer respuestas y soluciones que permitan
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que los pacientes oncoldgicos ejerzan los derechos marcados en la LGS, entre los que se
incluyen “recibir informacién suficiente, clara, oportuna y veraz, asi como la orientacion que
sea necesaria respecto de la atencién de su salud y sobre los riesgos y alternativas de los
procedimientos diagnosticos, terapéuticos y quirGrgicos que se le indiquen o apliquen”
(Secretaria de Salud, 2005:28). Al contar con estos derechos serd posible que los pacientes
puedan ejercer su derecho de “contar con facilidades para obtener una segunda opinioén”
(Secretaria de Salud, 2005:28) y entonces poder “decidir libremente sobre su atencion,
otorgar 0 no su consentimiento validamente informado y a rechazar tratamientos o

procedimientos” (Secretaria de Salud, 2005:28)

Esta investigacion permite confirmar el camino que puede seguirse para el abordaje de las
necesidades informativas de pacientes de cualquier cancer. Es importante agregar que en este
desglose se parte las experiencias personales y los aprendizajes generados con esta

investigacion.

Primero. Es importante generar acciones que permitan conocer las necesidades informativas
sentidas en los pacientes oncoldgicos, los temas que a los pacientes les resultan de interés y
necesarios de conocer, como lo son los efectos secundarios, dudas de los cuidados en casa, e
identificar una reaccién de un malestar, entre otros, y conocer las sugerencias que tienen. El
objetivo es partir de la voz de los pacientes —en primer lugar— y posteriormente conocer los
intereses y necesidades informativas de sus cuidadores. Este ejercicio se debe realizar en
cada una de las ciudades o unidades médicas en donde se planteara trabajar, y separar los
resultados por tipo de cancer, ya que las necesidades variaran segln el contexto y tipo de

cancer en el que se encuentra el paciente.

Un actor que pudiera recuperar la voz de los pacientes seria la sociedad civil -a quienes las
pacientes participantes de esta investigacion resaltan como la opcion mas viable para llevar a
cabo las mejoras en su atencién-, en especial aquellos grupos que conviven de manera
frecuente con los pacientes y a quienes ellos ubican como aliados o personas confiables. Es
importante comentar que se deben incluir dinamicas que permitan identificar cuales son las

dudas, intereses 0 miedos que tienen sobre su salud y tratamientos a largo plazo.
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Segundo. Conforme se obtienen resultados y se identifican las necesidades e intereses de los
pacientes y sus cuidadores, se comienza con el abordaje al personal médico. ES necesario
realizar un acercamiento formal con ellos para identificar, desde su experiencia y opinion,
cudles son sus necesidades, sus estrategias para darles solucion y los factores que ellos

consideran, frenan la orientacion de los pacientes.

En el paso uno y dos se debe de garantizar: al paciente que su participacion no pondra en
riesgo su tratamiento o atencion médica; y al médico que su participacion no pondra el
peligro su trabajo o habitus —reputacion—. Gracias a los hallazgos, de esta investigacion es
posible ubicar estos miedos o factores que pueden dificultar —o evitar su participacion— lo
cual permitira crear alternativas que aumenten las probabilidades de contar con su

participacion.

Tercero. Cuando se cuenten con los resultados y estén identificadas sus necesidades,
problematicas e intereses, juntos podran generar alternativas para la mejora de su atencion y

satisfaccion de necesidades informativas.

Estas alternativas deberdn plantearse considerando el contexto de la ciudad y de las
instituciones a nivel local, tomando en cuenta que en Ciudad Juérez, segln el INEGI (s.f.),
para el 2010 se contaba con 37 unidades médicas de la SESA, donde laboraban 298 (14.74
%) profesionales. En cuanto a los IMSS, se contaba con 16 unidades médicas con 1355
(67.01 %) profesionales, los cuales atendian a 697, 496 (74.87 %) derechohabientes. Por
altimo, el ISSSTE cuenta con 2 unidades médicas donde laboran 110 profesionales médicos
(5.44 %) y se atendia a 35, 816 derechohabientes (3.84 %). Esta informacion permite detectar
que el IMSS es la institucion con mayor carga. En cuanto al cancer, para el 2011 la ciudad
contaba con 10 especialistas en oncologia (DGIS, 2015). Estos datos confirman que el
personal no es suficiente para atender la demanda de pacientes que hay, por lo que la
participaciéon de las organizaciones de la sociedad civil para ofrecer la atencion médica y
tratamiento también debe de considerarse como parte del contexto. Se debe recordar que
segun datos de la Comision de Fomentos de las Actividades de las Organizaciones de la
Sociedad Civil (s.f.), Ciudad Juérez cuenta con tres asociaciones de las cuales dos ofrecen

tratamiento oncoldgico: una enfocada a menores de edad y otra a adultos. Ademas esta
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informacion deberd complementarse con censos o datos actualizados que se generen sobre

los distintos tipos de cancer que se atienden en la Ciudad.

Cuarto. Posteriormente, estas propuestas deben de llevarse a la realidad, ya sea a traves de la
sociedad civil, o bien, realizando alianzas con actores gubernamentales e instituciones
publicas. Este tipo de ejercicios ofrece un espacio perfecto para el encuentro de actores que

permita la complementacion de los servicios y las propuestas.

No obstante, este camino es para la satisfaccion de las necesidades sentidas de los pacientes
oncologicos, por lo que es imperativo que los actores, quienes se relacionan con pacientes
oncolégicos, generen dinamicas y acciones donde se contemple también el impacto del
cancer y sus tratamientos a mediano y largo plazo. Es derecho de los pacientes conocer a que
estd accediendo y los cambios que la enfermedad y los tratamientos causarén en su cuerpo y

salud.

Si bien, este camino es un aprendizaje que se pretende aplicar en proyectos futuros, es

importante comentar que esta investigacion ya esta teniendo un impacto a nivel local.

El primer aporte que ha tenido la investigacion llega antes de que el trabajo se presente. A
escasos dos meses antes de presentar formalmente la tesis, la investigacion se consider6
como parametro para el desarrollo de la campafia informativa y de concientizacion acerca del
cancer de mama y pruebas de tamizaje, que serd realizada por el gobierno municipal de
Ciudad Juarez, en conjunto con la Red de lucha contra el cancer de Ciudad Juarez. De igual
manera sera utilizado como parte de los documentos para el diagnéstico de las problematicas

que enfrentan los pacientes oncoldgicos en esta ciudad.

Gracias al acercamiento de la Red con la investigacion, la Red ha compartido que le dara la
misma importancia a la satisfaccion de las necesidades informativas que a la deteccion
oportuna y el tratamiento, entendiendo que son un complemento necesario. La Dra.

Fernandez (2016), lider de la Red comparte,
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“El Céancer es una enfermedad sumamente compleja, en la que el sistema de salud se ha
preocupado Unicamente del aspecto médico, dejando de lado la importancia que tiene el
manejo de una informacidn clara, accesible y completa para el paciente, lo que lleva a éste a
enfrentarse a una cantidad tremenda de informacién altamente complicada y confusa, que
mas alld de ser de beneficio, se convierte en una preocupacion mas. Por esto considero de
suma importancia el desarrollo de investigaciones, como esta, en la que se toman en cuenta
las necesidades informativas del paciente y que busca implementarlas en un sistema
que ha olvidado que la salud no es solo fisica, si no mental y emocional” (Entrevista
personal, 13 de julio de 2016).

Este comentario pone en evidencia que son cada vez més los actores sociales que estan
reconociendo el peso e importancia que tiene la orientacion e informacion en la vida de una
persona con cancer. Ante esto, es sumamente gratificante ver que la informacién y
conocimiento recabado para este estudio esta teniendo utilidad en la practica; cumpliendo

con una meta personal.

Esta Red trabajara en conjunto con diversos actores que abordan el tema del cancer en
Ciudad Juérez —asociaciones, oncélogos, epidemidlogos, abogados e investigadores entre
otros, asi como actores de gobierno, pacientes sobrevivientes y cuidadores—, para generar
estrategias y programas que atiendan las necesidades de diagndéstico, de tratamiento, y ahora,

de informacion y orientacion de los pacientes oncologicos y sus cuidadores.

A través de esta interconexion entre actores, se espera crear nuevas dinamicas de accion
publica que ademas de procurar el bienestar y la mejora de la atencion, hagan mas sélida la
participacion e involucramiento de los pacientes, sobrevivientes y cuidadores, dejando de
considerarlos beneficiarios, y reconocerlos como actores generadores de alternativas y

soluciones.

El segundo aporte a nivel local, es que la asociacion Cancer Survivor A.C. se propuso
disefiar un programa de atencion a las necesidades informativas que pueda ser implementado
en la ciudad. Al conocer los resultados de la investigacion y detectar que las pacientes no se
sienten satisfechas con la orientacion ofrecida por sus médicos tratantes, y que el médico no
siempre ofrece la informacion a la paciente, la asociacidon busca opciones para dar solucion a

esta problematica.

Si bien, la asociacion ya cuenta con un programa de orientacion en donde atiende a pacientes

de cualquier institucion y tipo de cancer, gracias a la investigacion, la asociacion concluye
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que es necesario llevar este nuevo programa dentro de las instituciones, como un

complemento de la consulta y el tratamiento.

Para lograrlo, serd necesaria la participacion de pacientes, sobrevivientes y cuidadores; del
personal médico; asi como representantes de las instituciones publicas y privadas. Sélo a
través de un trabajo en coordinacién, es que programas como el que la asociacion espera
crear pueda tener un impacto esperado en la atencién y satisfaccion de estas necesidades

informativas.

Si bien, ambas acciones son sélo a nivel local, se busca que puedan ser replicadas primero en

otras ciudades del Estado, para posteriormente pasar a otros estados del Pais.

5.2.2. Reflexion personal

En este apartado me permito regresar a escribir en primera persona, ya que al abordar los
aportes y reflexiones que ha generado este trabajo se estd hablando también de los cambios

en la percepcion e ideas sobre el cancer, el sistema de salud y las necesidades informativas.

Esta tesis se realiz6 partiendo de un gran interés y gusto por el tema. Mas que cumplir con un
requisito para obtener el grado de maestria, en esta tesis me planteo como meta personal el
abrir la discusion sobre la importancia de las necesidades informativas del paciente
oncolégico; un tema que, en mi opinién de sobreviviente y cuidadora y miembro de una
asociacion civil, se siente olvidado por: las instituciones, asociaciones, dependencias, y en
muchas ocasiones, también la academia. Espero que este trabajo genere suficiente interés
para que otros estudiantes, académicos y profesionistas de distintas disciplinas, se motiven a

conocer y abordar el tema de las necesidades informativas.

El cancer es un problema publico, que atafie a actores de gobierno y de la sociedad civil; a
actores enfocados al area médica, como al area social; asi como a pacientes, cuidadores y
sobrevivientes. Debido a que es importante que se cuente con una multidisciplina entre las
personas que guiaran acciones, programas y politicas que aborden distintos aspectos de una
problematica, la tesis va dirigida a cualquier persona que tenga interés en trabajar temas o

aspectos relacionados con los pacientes oncoldgicos, sin importar su nivel académico o su

141



profesion. Se considera firmemente que entre mas accesible se haga el conocimiento, mas

ideas y aportaciones se tendran para mejorar la atencion del paciente oncoldgico.

En cuanto a los aportes a nivel personal, esta investigacion ha tenido un gran impacto, no
solo en cuanto a conocer el sistema de salud y la falta de informacion, la necesidad de tener y
crear programa que atiendan el céncer, la cantidad tan limitada de personal especializado en
oncologia, las pocas instalaciones oncoldgicas, la limitada normatividad que hay para atender
el cancer; sino también como sobreviviente, cuidadora y miembro de una asociacion, al
aprender a reconocer mi experiencia como un conocimiento de primera mano que ofrece un

aporte a la investigacion académica.

Como futuro miembro de la Red de Lucha contra el Cancer de Ciudad Juarez, me he puesto
como compromiso el hacer que la voz de los pacientes, sobrevivientes y cuidadores sea
escuchada y esté contemplada en cada propuesta; y de posicionar en todo momento la
importancia de incluir la satisfaccion de las necesidades informativas de los pacientes
oncolégicos. La Red ya contara con la opinién y voz del personal médico y actores
gubernamentales, por lo que es necesario involucrar la voz de aquellos que reciben la
atencion médica, de lo contrario, se corre el riesgo que de nueva cuenta, se impongan las
necesidades que, ahora los integrantes de la Red, consideren objetivas, ignorando las

necesidades sentidas por los pacientes.

Si bien, esta tesis dio respuesta a mis preguntas iniciales o lo que me motivé a cursar la
maestria, también me gener6 mas interrogantes; por lo que de manera personal lo considero
un ejercicio de investigacion muy enriquecedor, al motivarme a conocer mas sobre los
factores que se relacionan con las necesidades informativas de los pacientes oncoldgicos,
ahora desde los sistemas de salud. Este trabajo reafirma cual serd mi postura y compromisos
dentro de la Red y dentro de la asociacion donde participo, y definitivamente sera mi base

para futuras investigaciones.
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ANEXOS

Anexo 1.  Entrevista semiestructurada para pacientes

Composicion del grupo de personas entrevistadas

Cant. Informadores Cntenqs{ de Crlterlo_s,de Lugar Duracion
Inclusién Exclusion
5 Pacientes de cancer de mama
que se atienden en el IMSS
2 | coenmomene | s | Nosaudiroon | FEE
. i ) regularidad a Entre 90-120
atienden en el IMSS Terrl?gs;nsa;?e 4 Sus citas entr(ej:/ilsa}[a da | Minutos cada
2 Pacientes de cancer de mama atamiento médicas en las persona
que se at_lenden enel ISSSTE instituciones Cafe
Pacientes de cancer are.
2 cervicouterino que se
atienden en el ISSSTE

Guiodn de entrevista semiestructurada

Paciente

-Edad

-Lugar de nacimiento

-Lugar donde te atienden

-Tipo de cancer
Preguntas | -Fase

demograficas | -Fecha de diagndstico

-Fecha inicio tratamiento

-Tratamiento que recibe

(Fecha, lugar, hora de inicio y finalizacion de la entrevista)
-¢Me puedes platicar como te animaste a ir al médico? ¢ Tenias algiin sintoma o malestar?
-¢Conoces a alguien con ese tipo de cancer?
-¢Sabias como detectarlo?
-¢Con qué médico fuiste primero? ;Y después que pasé?
-¢Me puedes platicar del momento del diagndstico? (;Como?, ;Cuando? y ;Ddnde?)
-¢Como te dijeron que era cancer?
-¢ Te explicaron acerca de tu diagndstico? ;Qué? ;Cuando?
Atencién a la | -,Quién te explic6 acerca de qué es tu diagndstico?
enfermedad | -¢Tuviste algunas dudas? ¢ Qué hiciste?

y Servicio -¢Cuéndo y qué te explicaron acerca de tu tratamiento?

Meédico -¢Quién te explico acerca de tu quimio? ;Qué te dijo?

-¢ Tuviste algunas dudas?
-¢Me puedes platicar como es cuando vas a recibir tu tratamiento?
-Cuando vas a recibir tu tratamiento, ¢cuanto dura tu tratamiento? ¢ Quiénes te acompafian?

Experiencia




-¢Qué personal médico esta ahi?

-¢Cuéntas sesiones o ciclos te tocan?

-¢C6mo se llama tu medicamento y cada cuando te toca recibirlo?

-¢Cémo te has sentido con el tratamiento?

- ¢ Te causa algin malestar?

-¢Cuanto dura ese malestar?

-¢Sabes qué hacer para controlar esos malestares?

-¢Como identificas de un malestar a una reaccion que debe atenderse con el médico?
-¢Alguien te explicé o dio indicaciones? ¢ Qué te dijeron? ;Cuando?

-Cuando hay malestar por la quimioterapia, ¢qué haces?

-Cuando hay malestar por la quimioterapia, ¢solicitas apoyo? ;C6mo? ;A quién?
-Cuando tienes dudas, ¢coémo las resuelves? ;Qué haces?

-Cuando recibes tratamiento, ¢hay otros pacientes en el cuarto?

-Platicame que hacen mientras reciben quimio

-¢Platican entre ustedes? ;De qué temas platican?

-Cuéando surgen dudas, ¢a quién le preguntas? ; Al personal médico o a otros pacientes?
-¢Quiénes hacen las preguntas? ;Tu o tus acomparfiantes?

-Platicame que pasa cuando terminas tu sesion de tratamiento

-¢Hablas o se te acerca alguien del personal médico? ¢De qué platican?

-Ahora que estas en tratamiento, ;me platicas como son las consultas con tu medico
onc6logo? ¢ De que hablaban? ;Cuanto dura la consulta? ;Cada cuando vas a consulta? ¢Le
haces algunas preguntas?

Preguntas de
valory
opinién

-¢Fue suficiente la informacion u orientacion acerca de tu tratamiento?

-¢Fue suficiente la informacion u orientacion acerca de los cuidados y efectos secundarios?
-¢ Te falt6é informacién acerca de algun tema?

-Cuando tenias que tomar alguna decision, ;cdmo investigabas acerca de que decisién
tomar?

-¢Qué opinas sobre la informacidn que te ha dado el oncélogo?

-¢Qué opinas sobre la informacidn que te ha dado el personal de enfermeria?

-¢QUué sugieres que podria mejorar?

-Si fueras el oncélogo, ¢qué harias diferente?

-Si fueras el personal de enfermeria, ¢qué harias diferente?

-Si fuera secretario de salud publica, ¢qué harias diferente?

-¢Crees que el personal médico necesita alguna capacitacion?

-¢Como consideras qué es el trato del personal médico oncélogo con las pacientes?
-¢Qué cambiarias?

-¢C6mo es el trato que las pacientes ofrecen hacia el personal médico oncélogo?
-¢Qué cambiarias?




Anexo 2.  Entrevista semiestructurada personal médico

Composicion de la muestra intencional de personas entrevistadas

Cant. Informadores Crltenqs, de Lugar Duracion
exclusion
1 Personal de enfermeria del area de oncologia que
trabaja directamente con los pacientes del IMSS
Lugar de
1 Personal o Médico del area oncoldgica que No tener preferencia A
trabaja directamente con los pacientes del IMSS contacto del Aprox. 60
. : minutos cada
. _ — directo con los | entrevistado.
Personal de enfermeria del area oncoldgica que pacientes persona
1 trabaja directamente con los pacientes del Café
ISSSTE
Personal o Médico del area de oncologia que
1 trabaja directamente con los pacientes del
ISSSTE

Guidn de entrevista semiestructurada

Personal médico

Preguntas
demogréficas

-Edad

-Lugar de nacimiento

-Estudios

-Experiencia en el area de oncologia

-Lugar donde labora

-Puesto

-¢Hace cuanto trabaja en la institucion?

(Fecha, lugar, hora de inicio y finalizacion de la entrevista)

Experiencia

-¢Qué lo motivo a estudiar medicina?

-¢Y la especialidad de oncologia?

-¢Qué es lo que mas disfruta de su trabajo?

-¢Qué es lo mas dificil de su trabajo?

-¢Me podria platicar acerca de la capacitacion que ha recibido en este Gltimo afio?
-¢La capacitacion la ofrece la institucion? O, ¢es individual?

Atencién a la
enfermedad
y Servicio
Meédico

-¢Cual es el proceso cuando atienden a alguien con un posible céancer?

-¢Cual es el proceso cuando ya se confirma que tiene cancer de mama? ;Y cancer
cervicouterino?

-¢Me puede platicar del momento del diagndstico?

-¢Como le dicen que tiene cancer? ;Sigue algln protocolo o ritual?

-Ademas del diagndstico, ¢se le da otra informacion?

-Cuando se le prescribe un tratamiento, ¢se le cita a consulta?

-¢Me puede platicar como es esa consulta y qué temas tocan?

-¢COmo ve a la paciente? ¢Suele haber dudas? ¢Quién hace las preguntas?

-Y si nadie hace alguna pregunta, ;qué procede?




-¢Cuales son las dudas mas frecuentes que tienen las pacientes al momento del diagnéstico?
-¢Cuales son las dudas mas frecuentes que tienen los cuidadores al momento del
diagndstico?

-, Cudl es la informacion que se le da al paciente “de cajon”?

-¢Usted ha agregado otra informacidn que considera importante?

-¢Cada cuando va la paciente a consulta de seguimiento?

-¢Me puede narrar como son estas consultas?

-¢Cada cuando tiene que ir la paciente a consulta de seguimiento?

-En promedio, ¢cuanto dura una consulta de seguimiento?

-¢Que temas se ven en la consulta de seguimiento?

-Cuando la paciente ya esta en tratamiento, ¢cudles son las dudas mas frecuentes que tienen
las pacientes?

-Cuando surgen dudas en los pacientes, ¢cémo las resuelven?

-Me puede narrar como es una sesion de quimioterapia para la paciente y para el personal
médico.

-Narreme que pasa cuando termina la sesion de tratamiento

-¢Se habla con la paciente? ;De qué platican?

-Entre el personal médico, ¢cOmo se apoyan mutuamente para atender al paciente
oncologico? ¢Siguen algun protocolo?

-Para realizar su trabajo, ¢se basa en algun documento, guia o ley?

-¢Cuales son los reglamentos, guias o leyes vigentes para el tratamiento de pacientes con
cancer de mama y cervicouterino?

-¢Qué tan frecuentemente las consulta?

-¢Qué tan frecuentemente se actualizan?

-¢Qué tan Utiles considera que son?

-Si pudiera hacerlo, ¢qué cambios les realizaria?

Preguntas de
valory
opinion

-¢Con qué herramientas e insumos le gustaria contar como profesional del area en un
servicio como éste?

-¢Con qué capacitacion le gustaria contar como profesional del area?

-¢Qué temas le gustaria conocer mas a fondo para atender a sus pacientes?

-¢Qué temas le parece que pudieran reforzarse?

-¢Qué opina de la NOM para CaMa y CaCU?

-¢Cual cree que es la utilidad de las NOM CaMa y CaCU?

-¢Qué le falta o le sobra a las NOM CaMa y CaCU?

-¢Qué tan frecuentemente se actualizan?

-¢Qué opina sobre la cantidad de informacidn que se le da al paciente? ;Considera que es
suficiente? ;Por qué?

-¢Qué temas agregaria? ¢Por qué?

-¢Qué temas evitaria? ;Por qué?

-¢Qué opina de las GPC para CaMay CaCU?

-¢Cual cree que es la utilidad de las GPC para CaMa 'y CaCU?

-¢Qué le falta o le sobra a las GPC para CaMa y CaCU?

-¢Qué tan frecuentemente se actualizan?

-¢Qué opina de la atencion que se ofrece en el &rea oncoldgica de su institucion?
-¢Qué opina de la atencion que se ofrece en el &rea oncoldgica en el Estado? ;Y en el pais?
-¢Cree que se puede mejorar la atencion? ;Qué sugieren que podria mejorar?

-Si fuera la paciente, ¢qué haria diferente?

-Si fuera el cuidador de la paciente, ¢qué haria diferente?

-Si fuera coordinador del area de oncologia de su institucion, ¢qué haria diferente?
-Si fuera secretario de salud publica, ¢qué haria diferente?

-¢Como considera que es el trato del personal médico oncologo con las pacientes?
-¢Qué cambiaria?

-¢Como es el trato que las pacientes ofrecen hacia el personal médico onc6logo?




Anexo 3. Carta de consentimiento informado

Proyecto titulado “Relacion entre la normatividad de los sistemas de salud y la satisfaccion
de las necesidades informativas del paciente oncolégico”
Carta de consentimiento informado

Entiendo, por lo que la Lic. Lourdes Tejada Ezeta me ha explicado, que en el pais todas las
instituciones de salud estan reguladas por la Secretaria de Salud, quien desde la Ley General
de Salud, y a través de las Normas Oficiales Mexicanas (NOM) de salud, dicta las bases para
la prestacion de los servicios de salud. Estas normas incluyen las caracteristicas que deben de
tener los servicios de prevencion, diagnostico, tratamiento, orientacion y vigilancia de los
pacientes.

Entiendo que el presente trabajo de tesis es realizado por la Licenciada para obtener su titulo
de Maestria en Accion Publica y Desarrollo Social; y que esta investigacion tiene como
finalidad establecer la relacion entre la normatividad de los sistemas de salud y la
satisfaccion de las necesidades informativas de salud del paciente oncologico.

Se me ha invitado a participar voluntariamente en una entrevista donde se me solicitara
compartir mi informacién personal, profesional, asi como detalles de mi experiencia con la
prevencion, diagndstico, tratamiento, orientacion y vigilancia del cancer. Ademas, se me
inform0, que durante esta entrevista se utilizard una grabadora de audio como apoyo para la
Licenciada.

Se me asegura que la informacion obtenida serd estrictamente confidencial y bajo ninguna
circunstancia sera dado a conocer el nombre o algin otro dato que permitiera la
identificacion de las personas que participan en la investigacion. Mi nombre estara protegido
por un seudénimo, y al ser una investigacion de riesgo nulo, ni mi salud, tratamiento o puesto
laboral estaran en riesgo, ya que s6lo responderé voluntariamente una entrevista con una
duracion maxima de 90 a 120 minutos; y Unicamente se extendera o repetird en caso de que
sea necesario y yo lo autorice.

Mi participacion ayudara a conocer como se interpreta y aplica la normatividad en los
servicios médicos oncoldgicos; y puede ayudar a detectar areas de mejoria para el beneficio
de otros pacientes.

Si deseo despejar cualquier duda, puedo comunicarme con el Dr. Salvador Cruz, coordinador
de la Maestria en Accion Publica y Desarrollo Social del Colegio de la Frontera Norte, en
Ciudad Juérez, al teléfono 616 8578.

He leido este documento de consentimiento y me han aclarado todas las dudas, por lo que
acepto participar, sabiendo que estoy en total libertad de suspender mi participacion en el
momento que asi lo crea conveniente, esto sin afectar de ninguna forma mi atencion médica.



Nombre del entrevistado(a):

Firma de consentimiento:

Nombre y firma del testigo 1:

Domicilio: Parentesco:
Nombre y firma del testigo 2:
Domicilio: Parentesco:

Nombre y firma de la investigadora:

Fecha:

Vi




Anexo 4.

Tablas de sintesis de contenidos de las Normas Oficiales y LGS

Es necesario mencionar que no se incluyen las tablas del contenido de las GPC, ya que no abordan el tema de orientacidn, consejeria o satisfaccién de necesidades informativas.

Anexo 4. NOM-014-SSA2-1994, Para la prevencion, deteccion, diagnostico, tratamiento, control y vigilancia epidemioldgica
del cancer cérvico uterino.

Contenido

Comentarios

Categorias

1. Objetivo y campo de
aplicacion

El objetivo de esta Norma es uniformar los principios, politicas, estrategias y criterios de operacion para la prevencion, diagndstico, tratamiento,
control y vigilancia epidemioldgica del cancer cérvico uterino.

1.2 Campo de aplicacion

Esta Norma es de observancia obligatoria para todo el personal de salud de los sectores publico, social y privado que realiza acciones de prevencion,
deteccion, diagnostico, tratamiento, control y vigilancia del cancer cérvico uterino. Se debera dar especial atencion a las areas rurales e indigenas y a
las zonas urbano-marginadas, a través de estrategias de extension de la cobertura.

3. Definiciones y
terminologia

3.17 Consentimiento Informado: Es la aceptacion libre, voluntaria, con pleno conocimiento y comprensién de la informacién por la usuaria para que le
realicen un procedimiento diagnéstico o terapéutico.
3.19 Consejeria: Proceso de informacién y comunicacion entre el prestador de servicios y la usuaria.

Rel. personal médico/pc

5.1 La orientacidn-consejeria se otorgara a toda mujer que solicite por primera vez la prueba de deteccion y/o que tenga un resultado positivo a

( Frecuencia
. LEIBG, LEIAG o cancer.
5. Generalidades — —— - - - - — — = - —
5.6 Las instituciones publicas del Sistema Nacional de Salud cuentan con sistemas de informacién, supervision y evaluacion que permiten verificar la
aplicacion, difusién y conocimiento de la Norma; en las instituciones privadas, la verificacion sera realizada por la Secretaria de Salud.
6.1 La consejeria se considera parte importante del proceso de comunicacién y analisis entre el prestador de servicios y la usuaria, por lo que toda Todas las consultas Frecuencia.

6. Consejeria

consulta derivada del Programa de Cancer Cérvico Uterino debe ir acompafiada de la consejeria como una accion primordial.

deben llevar consejeria

rel. medico paciente

6.2 Mediante la consejeria se debe proporcionar informacion, orientacién, asesoria y aclarar dudas a la mujer y sus familiares, tomando como
referencia lo establecido en esta Norma en materia de prevencioén, pruebas de deteccion, diagnéstico y tratamiento de las lesiones de bajo y alto
grado y del cancer cérvico uterino.

Se debe de dar la
consejeria en base a la
NOM

Caracteristicas

Se proporciona info.,
asesoria y orientacion.
Dirigido a: px, familiares.

6.3 La consejeria debe explorar la expresion de sentimientos de la mujer como angustia, temor, ambivalencia, depresion, ira y negacion como parte
integral de la atencién médica.

Contenido

6.4 La consejeria debe hacer énfasis en la efectividad y limitaciones que tienen la deteccién oportuna, el diagnéstico y el tratamiento, considerando la
particularidad de cada caso. Es importante enfatizar en la responsabilidad compartida de la mujer con el personal de salud en el éxito del tratamiento
a través de su participacion activa.

¢Coémo sera la
responsabilidad
compartida si la
paciente no sabe como
cuidar su salud?

Contenido.
Involucramiento

6.5 Por medio de la consejeria se debe garantizar a la mujer y a sus familiares el caracter privado y confidencial de la informacién que proporcione
para favorecer la comunicacion con absoluta confianza y libertad.

Caracteristicas

6.6 Mediante la consejeria, se debe asegurar que la decision de realizarse la citologia cervical sea libre, informada y basada en los principios de
respeto, voluntariedad e imparcialidad de la orientacion y se debe enfatizar que la toma de decisién sobre el tratamiento sea apoyada en el
consentimiento informado.

6.6.1 Mediante la consejeria se asesorara a los padres o tutores de mujeres menores de edad, sobre de las vacunas profilacticas para la infeccion por
el VPH.

Caracteristicas
objetivos
Involucramiento

6.7 La consejeria debe ser proporcionada por personal de salud que haya recibido capacitacion especifica y debe estar ampliamente informado sobre
la prevencion, deteccion y tratamiento de las lesiones precursoras y cancer cérvico uterino.

(Cual capacitacion, si
en el inciso de
capacitacion no se
menciona asesoria?)

Personal responsable
Perfil del personal

6.8 La consejeria debe impartirse en las diferentes oportunidades de consulta o visita que la usuaria haga al personal de salud o al servicio.
6.8.1 Se debe tener especial interés en proporcionar consejeria a mujeres que:

- Nunca se hayan realizado la deteccion

- Presenten los factores de riesgo asociados a cancer cérvico uterino

- Acudan a la clinica de colposcopia

¢ Y las pacientes que ya
cuentan con el cancer,
ellas no tienen especial
atencion?

Frecuencia.
Dirigido a.
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- Tengan hijas menores de edad
- No hayan iniciado vida sexual

9. Diagnostico, tratamiento
y control de las lesiones

intraepiteliales

9.5 El personal médico establecera el tratamiento correspondiente en la unidad médica de atencién, a aquellas pacientes cuyo resultado citolégico
reporte la presencia de procesos infecciosos. Posteriormente, después de dos citologias anuales consecutivas negativas a LEIBG, LEIAG o cancer, el
control citoldgico se realizara cada tres afios.

En todo el inciso 9, no
se menciona
orientacion o asesoria

10. Diagndstico, tratamiento
y control del cancer invasor

10.1 Clasificacién clinica de acuerdo con el Sistema de la Federacién Internacional de Ginecologia y Obstetricia.

En todo el inciso 10 no
se menciona
orientacion o asesoria

12. De la capacitacion del

personal de salud

profesional y técnico del

nivel operativo

12. De la capacitacion y actualizacién del personal de salud profesional y técnico del nivel operativo

12.1 Para garantizar un servicio de calidad del personal de salud que realiza actividades de prevencion, deteccién, diagndstico, tratamiento, control y
vigilancia epidemiolégica de cancer cérvico uterino de las instituciones publicas, se llevaran a cabo actividades de capacitacién y actualizacién de
dicho personal apegandose a lo establecido en el “Programa Unico de Capacitacion y Actualizacion para médicos generales, especialistas,
citopatélogos y citotecnélogos”, con la periodicidad que cada institucion determine, adecuando la asignacion de actividades a las caracteristicas
profesionales y técnicas, asi como a su nivel de responsabilidad.

Con respecto a las actividades de capacitacion y actualizacion, las instituciones y el personal de atencion a la salud en los ambitos privado y social
que tomen, tiflan o interpreten muestras de citologia cervical; realicen procedimientos colposcopicos o interpreten colposcopias y los que interpreten
estudios histopatoldgicos de cérvix deberan apegarse a las especificaciones del “Programa Unico de Capacitacién y Actualizacion para médicos
generales, especialistas, citopatdlogos y citotecnélogos”.

¢ Y para la consejeria?
No se menciona la
capacitacion para la
consejeria en todo el
inciso.

Perfil Profesional

12.2 El grupo interinstitucional conformado a instancia del Comité Nacional de Cancer en la Mujer, debera desarrollar el “Programa Unico de
Capacitacion y Actualizacion para médicos generales, especialistas, citopatdlogos y citotecndlogos”, conforme a las politicas, estrategias y acciones
de deteccion, prevencion y control del Cancer Cérvico Uterino establecidas por el CNEGySR. El sector privado debera apegarse a lo estipulado en
dichas politicas.

¢Y de asesoriay
consejeria?

Perfil Profesional

12.3 Para la capacitacion y actualizacion de citotecnologos, medicos citopatologos y médicos colposcopistas en las Instituciones de Salud publicas, se
debera aplicar el “Programa Unico de Capacitacion y Actualizacion para médicos generales, especialistas, citopatélogos y citotecnélogos”, elaborado
por el Grupo Interinstitucional. El sector privado debera apegarse a lo estipulado en dicho Programa.

Perfil Profesional

12.4 En el nivel estatal, jurisdiccional y local, en los establecimientos de salud publicos, se deben efectuar las acciones de capacitacion y
actualizacion apegadas al “Programa Unico de Capacitacién y Actualizacién para médicos generales, especialistas, citopatélogos y citotecnélogos”,
asi como la adecuacién para su ambito de operacion. Para el sector privado dichas acciones se delegaran en las asociaciones colegiadas de
profesionistas en el &rea.

Perfil Profesional

13. Control de calidad

13.1 Para garantizar la calidad de la prevencion, deteccion, diagnoéstico, tratamiento, control y vigilancia epidemioldgica del cancer cérvico uterino, se
deben considerar todas las etapas de los procesos.

13.2 Cada citotecndlogo debe interpretar como minimo 8400 citologias anuales en el Sector Salud, con el objeto de garantizar la correcta
interpretacion de los resultados. En el sector privado el citotecnélogo podra alcanzar dicho nimero de citologias al sumar las que también interprete
en sus otros empleos; en caso de no alcanzar el nimero requerido entonces se sometera a un examen de evaluacion establecido por el Consejo
correspondiente.

13.3 Para evaluar la calidad de un laboratorio de citologia se deben considerar todas las etapas del proceso, los resultados de la evaluacion deberan
estar debidamente registrados en la bitacora correspondiente.

13.4 Para realizar un control de calidad adecuado, se establecen dos mecanismos:
-Control Interno
-Control Externo

13.5 Los procedimientos para el control de calidad interno y externo seran homogéneos en todas las instituciones del Sector Publico.

13.6 El control de calidad interno debe ser aleatorio, sistematico y homogéneo; en este control se debe incluir la toma de muestras, la correlacién
histologica y el monitoreo del personal técnico.

13.7 Cada laboratorio debera aplicar en forma regular el control de calidad interno, mediante el cual el patdlogo o cit6logo revisara todos los dias el
100% de las muestras positivas, atipicas y dudosas de manera conjunta con el citotecnélogo que las leyd y una revisién aleatoria del 10 % de
laminillas negativas, alternativamente esta revision de laminillas negativas puede ser realizada por un citotecnélogo con mas de cinco afios de
experiencia.

13.8 En todos los resultados citol6gicos con LEIAG y cancer se hara correlacion cito-histolégica

13.9 Cada laboratorio llevara un registro de productividad individual del desempefio por cada citotecnélogo, basado en una produccion minima de 40
laminillas por dia, si carece de apoyo de técnico en tincion y de 56 laminillas si tiene apoyo del técnico en tincion.

13.10 El resultado del estudio citolégico debe ser entregado por el laboratorio en un plazo no mayor a 10 dias después de haber sido recibido.

13.11 Respecto de las instituciones publicas, el Comité Externo de Evaluacion (en el que se incluye a un grupo de expertos de diferentes entidades
académicas o grupos colegiados), se encargara de la vigilancia y control de calidad externo del laboratorio.

13.12 En cada institucidn se realizaran visitas periddicas de supervision a través de sus respectivos equipos de supervisores técnicos, con la
periodicidad y caracteristicas que cada institucién determine

Dice todas las etapas,
pero sélo se mencionan
cantidades minimas de
estudios o laboratorios
a cubrir.

Perfil Profesional

Perfil Profesional

Perfil Profesional
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13.13 El control de calidad externo para el diagndstico citolégico que se realiza en los laboratorios, incluira la revision de series de laminillas
representativas de la patologia cérvico vaginal y de los problemas técnicos.

13.14 Cada citotecndlogo, citologo, patdlogo y citopatélogo que se identifique con ineficiencia en su desempefio, debera ser capacitado o actualizado,
segun corresponda, por la institucién del sector salud en la que labore.

13.15 El personal que toma las muestras para el estudio citolégico y que se identifique con ineficiencia en dicho procedimiento, debera ser capacitado
nuevamente.

13.16 Para brindar una atencién médica de calidad, cada colposcopista debera atender diariamente un minimo de 15 y un maximo de 25 pacientes de
las cuales, preferentemente un 30% deben ser de primera vez.

13.17 Los procedimientos colposcépicos deben ser efectuados por un médico especialista en gineco-obstetricia o en oncologia quirdrgica y que
cuente con diploma y cédula de la especialidad expedida por la autoridad educativa competente y que ademas haya llevado un curso de capacitacion
en colposcopia acorde a lo establecido en el “Programa Unico de Capacitacion y Actualizacion para médicos generales, especialistas, citopat6logos y
citotecndlogos” en el rubro correspondiente a colposcopia.

13.17.1 Cuando los procedimientos colposcopicos sean realizados por un médico especialista en entrenamiento en colposcopia (gineco-obstetra o
cirujano oncélogo) los hara bajo la responsabilidad y supervisién de un médico especialista en la materia.

13.18 Para el control de calidad en las clinicas de colposcopia se integrara un grupo nacional e interinstitucional de expertos, conforme a las
disposiciones aplicables, que cuenten con la capacitacién y certificacion adecuadas, para aplicar el control de calidad con criterios uniformes.

13.19 Cada clinica de colposcopia deberd llevar un registro en el que consigne la correlacion citoldgica, colposcopica e histopatoldgica de las
pacientes manejadas con tratamiento conservador, pretendiendo que sea del 100% cuando se trate de casos de LEIAG o cancer in situ.

13.20 Es necesario el registro del seguimiento de todos los casos recibidos, colposcopias y biopsias realizadas y tratamientos instituidos.

13.21 La interpretacién de los especimenes: conos, biopsias y piezas quirdrgicas recibidas en el laboratorio de Patologia y la entrega de resultados a

la paciente, debera ser en un lapso no mayor a 15 dias contados a partir de su recepcion en Patologia. Todas las areas se

13.22 Se debe registrar el nimero de lesiones residuales y de cancer invasor que se presenten después de tratamiento conservador. deben de considerar en

13.23 Para evaluar la calidad de un Servicio o Centro Oncolégico se deben considerar todas las etapas del proceso para la atencion y seguimiento de | la evaluacion de la

las pacientes. Los resultados de la evaluacion deberan estar debidamente registrados en la bitacora correspondiente. calidad

14.1 Las acciones del programa se evaluaran con base en indicadores de proceso, resultado e impacto sefialados en el Programa de Cancer Cérvico

Uterino vigente. No se evalla la

14.2 Indicador de Proceso, evalla los siguientes aspectos: calidad de las muestras; productividad del laboratorio de citologia, de patologia y de las duracion o frecuencia .

clinicas de colposcopia; oportunidad en la entrega de resultados a la usuaria (méaximo 30 dias) y oportunidad en el envio de la informacion. de la consejeria Tiempo de entrega

14.3 Indicador de Resultado: evalia la cobertura de deteccion de primera vez, la proporcion de mujeres con estudios citolégicos anormales (LEIBG,
LEIAG y Cancer), la proporcién de estudios confirmados por histopatologia y la proporcidn de procedimientos para tratamiento segln los casos
(LEIAG o Cancer)

14.4 Indicador de Impacto: evalla la disminucién o incremento de la mortalidad por cancer cérvico uterino en un grupo de edad determinado

14.5 Concordancia del diagndstico citologico y colposcopico de la lesién, con el resultado histopatoldgico.

14.6 Seguimiento oportuno de mujeres con diagnéstico histopatolégico de LEIAG o cancer, que fueron tratadas antes de 30 dias

14.7 Las acciones del programa seran evaluadas anualmente por las instituciones de salud de los sectores publico, social y privado en el seno del
grupo interinstitucional correspondiente.

14.8 Para la evaluacion de esta actividad se tomara la informacion registrada en el Sistema de Informacion de Cancer de la Mujer (SICAM-Procacu) o
el sistema de informacion correspondiente a cada institucion.

14.9 La evaluacién del Programa Nacional de Cancer Cérvico Uterino sera responsabilidad de la Secretaria de Salud, a través de las instancias
correspondientes, en coordinacién con las instituciones que integran el Sistema Nacional de Salud.

14. Evaluacion

No dice donde se
evallia la atencion o
consulta- asesoria

Fuente Diario Oficial de la Federacion, 2007, “MODIFICACION a la Norma Oficial Mexicana NOM-014-SSA2-1994, Para la prevencion, deteccion, diagnéstico, tratamiento, control y vigilancia epidemiolégica del cancer cérvico uterino”,
Secretaria de Salud, Jueves 31 de mayo de 2007. Recuperado el 15 de enero del 2016, desde : http://www.spps.gob.mx/marco-juridico/normas-oficiales.html




Anexo 4. NOM-041-SSA2-2011, Para la prevencion, diagndstico, tratamiento, control y vigilancia epidemioldgica del cancer de mama.

Contenido

Comentarios

Categorias

1. Objetivo y campo de
aplicacion

1.1. Esta Norma Oficial Mexicana tiene por objetivo establecer los lineamientos para la promocién de la salud, prevencion, diagndéstico, tratamiento,
control y vigilancia epidemioldgica del cancer de mama.

1.2 Esta Norma Oficial Mexicana es de observancia obligatoria para todo el personal de salud, profesional y auxiliar de los sectores publico, social y
privado pertenecientes al Sistema Nacional de Salud que brinden atencién médica en materia de cancer de mama.

3. Definiciones

3.13 Consejeria, al proceso de analisis y comunicacion personal entre el o la prestadora de servicios y la poblacién usuaria, mediante el cual se le
proporciona informacién, orientacién y apoyo educativo, tomando en cuenta su situacién y sus roles de género, con el fin de posibilitarle tomar
decisiones voluntarias, conscientes informadas acerca de las actividades de deteccion, diagndstico y tratamiento segun sea el caso.

3.18 Educacion para la salud, al proceso de ensefianza-aprendizaje que permite, mediante el intercambio y andlisis de la informacién, desarrollar
habilidades y cambiar actitudes, con el propoésito de inducir comportamientos para cuidar la salud, individual, familiar y colectiva.

3.19 Empoderamiento, al proceso mediante el cual las personas o comunidades adquieren un mayor control sobre las decisiones o acciones que
afectan su salud.

5. Disposiciones
generales

5.3 Una vez detectada una lesion sospechosa de cancer de la mama, la mujer debe recibir atencion oportuna y adecuada para el diagndstico y
tratamiento, de acuerdo con lo establecido en esta norma.

oportuna y adecuada

5.4 Los criterios y lineamientos minimos para el diagnéstico y tratamiento que deben ser ofrecidos, se describen en los capitulos de consejeria,
prevencién, diagnéstico, imagenologia, tratamiento, control y gestion de calidad y vigilancia epidemiolégica de esta norma.

Si se incluye consejeria
y se marca que la NOM
dictara las
caracteristicas

6.1 La consejeria es un elemento de apoyo a la mujer para llevar a cabo la deteccion y atencion integral del cancer de mama.

¢ Qué es?

6. Consejeriay
acompafiamiento
emocional

6.1.1 Mediante la consejeria se debe proporcionar informacién y orientacion a la paciente y en su caso a sus familiares, a fin de aclarar las dudas que
pudieran tener acerca del cAncer de mama, en cuanto a los siguientes aspectos: anatomia y fisiologia de la glandula mamaria, factores de riesgo,
conductas favorables, procedimientos diagnésticos, opciones de tratamiento médico, psicoldgico y acompafiamiento emocional, asi como las
ventajas, riesgos, complicaciones, rehabilitacion y reconstruccion.

6.1.2 La consejeria debe hacer énfasis en la efectividad y limitaciones del tratamiento y en el pronéstico de la enfermedad, con base en la
particularidad del caso y las caracteristicas personales del usuario, buscando su participacion activa y comprometida para lograr el éxito del
tratamiento.

6.1.3 Se debe constatar que la usuaria ha recibido y comprendido la informacién proporcionada, a tiempo de ofrecer alternativas para el acceso a
dicha informacién en el momento que la requiera.

6.1.4 Debido a que en la consejeria se establece una comunicacion sobre cuestiones de indole personal, es importante que se preserve el caracter
privado y confidencial de la consejeria entre el prestador de servicios, la persona usuaria y sus familiares, para que se aliente la expresién con
absoluta confianza y libertad.

6.1.5 Se debe tener en cuenta que la decision y el consentimiento de la usuaria deben respetarse, basandose en los principios de ética,
responsabilidad e imparcialidad de la consejeria.

Caracteristicas.
Dirigido a.
Contenido
Involucramiento

Privacidad
Relacion personal
médico/paciente.

6.2 Perfil del personal de salud que proporcione consejeria.

6.2.1 La consejeria debe ser proporcionada por personal de salud que haya recibido capacitacion especifica y esté ampliamente informado sobre los
factores de riesgo, la deteccion, el diagnéstico, tratamiento y seguimiento del cancer de mama

6.2.2 Para realizar una labor eficaz, el personal de salud que proporcione consejeria, debe establecer un dialogo agil con el usuario o la usuaria, asi

como observar, hacer preguntas significativas y escuchar, saber orientar en forma clara y precisa, para lo cual debe auxiliarse de material educativo

especifico y accesible.

Perfil del personal
Personal Responsable

Rel. personal médico/px

Caracteristicas.

6.3 Lugar y momento para efectuar la consejeria.

6.3.1 Las unidades médicas con acciones especificas de deteccidn, diagnéstico o tratamiento del cancer de mama deben contar con personal
entrenado para las acciones de consejeria.

6.3.2 Se debe tener especial interés en proporcionar consejeria al paciente con las siguientes caracteristicas:

6.3.2.1 Con factores de riesgo, independientemente del grado.

6.3.2.2 Con resultado anormal a la deteccién por clinica o imagen

Frecuencia.
Personal Responsable
Dirigido a:

6.4 Acompafiamiento emocional

6.4.1 El acompafiamiento emocional se dirige especialmente a personas con sintomatologia clinica o deteccion de cancer de mama con resultados
anormales y debe brindarse durante el proceso de diagnéstico y tratamiento médico. Tiene como proposito orientar la toma de decisiones informada,
favorecer el apego al tratamiento, el empoderamiento de pacientes y mejorar la calidad de vida.

6.4.2 El acompafiamiento emocional debe permitir la exploracién y expresion de los sentimientos, tales como: angustia, temor, ambivalencia,
depresion, ira y negacion, con objeto de disminuir éstos para facilitar la toma de decisiones y poner en practica la accién a seguir.

6.4.3 El acompafiamiento emocional sera brindado por personas capacitadas, para el manejo y la facilitacion de la expresion de sentimientos y
emociones; antes, durante y después del diagnéstico de cancer de mama, con una vision de desarrollo humano, lo cual se brindara individualmente o

Involucramiento
Caracteristicas
Objetivos

Personal Responsable
Perfil del personal
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se canalizara a grupos de apoyo dentro o fuera de la institucién tratante.

6.5 Lugar y momento para el acompafiamiento emocional.

6.5.1 Es deseable que las unidades médicas con acciones especificas de tratamiento del cancer de mama cuenten con personal especifico o apoyo
de otras instituciones u organizaciones sociales para el acompafiamiento emocional.

6.5.2 Se debe tener especial interés en proporcionar acompafiamiento emocional a pacientes con las siguientes caracteristicas:

6.5.2.1 Diagnostico confirmatorio de cancer de mama

6.5.2.2 Candidata a cirugia mamaria, o

6.5.2.3 En tratamiento con quimioterapia, radioterapia y/o hormonoterapia.

6.5.2.4 Seguimiento después del tratamiento

Todas las etapas

Frecuencia.
Caracteristicas
Dirigido a:

Personal Responsable
Perfil del personal

Diagndstico

8.1 Toda persona con sospecha de patologia mamaria maligna por exploracion clinica o mastografia de tamizaje, debe recibir una evaluacion
diagndstica que incluye valoracion clinica, estudios de imagen y en su caso biopsia, en un servicio especializado de patologia mamaria que cumpla
con la normatividad correspondiente y con las siguientes caracteristicas minimas:

8.1.1 Equipo

8.1.2 Personal:

8.1.2.1 El personal técnico de radiologia debe tener capacitacion especifica para realizar mastografia diagnéstica supervisada en curso con duracion
minima de dos meses, con reconocimiento oficial de una instituciéon de salud, y someterse a procesos de calificacion y capacitacion continua con
énfasis en control de calidad y proteccién radiolégica.

8.2.3 Los servicios especializados de patologia mamaria debera contar con un protocolo local de evaluacién

diagnostica basado en las Guias de Practica Clinica respectivas, consensuadas por las instituciones del Sistema Nacional de Salud, disponibles en la
pagina http://www.cenetec.salud.gob.mx/interior/catalogoMaestroGPC.html

y los lineamientos establecidos en la presente norma

8.3.5.8 En los casos post tratamiento quirdrgico, de acuerdo con las Guias de Practica Clinica respectivas,

disponibles en la pagina http://www.cenetec.salud.gob.mx/interior/catalogoMaestroGPC.html y los

lineamientos establecidos en la presente norma, se debera agregar:

¢ Y la consejeria?

GPC

GPC

10. Tratamiento

10.1 Las decisiones terapéuticas del cancer de mama se deben formular de acuerdo con la etapa clinica, reporte histopatoldgico, condiciones
generales de salud de la paciente, su estado hormonal, considerando el respeto a sus derechos y su libre decision, habiéndole informado de manera
claray adecuada a sus condiciones socioculturales y su estado emocional.

Libre decisién
informada

Involucramiento

Objetivos

Consentimiento Informado
Derecho

10.2 Consideraciones generales.

10.2.1 Una vez que se cuente con el plan de tratamiento, se debera informar el diagnéstico y plan de tratamiento.

10.2.2 Para garantizar el derecho de la paciente a una segunda opinidn, el equipo médico debera entregar un resumen médico, material completo de
patologia e imagen, en el caso de que la paciente lo solicite, en un lapso no mayor de cinco dias héabiles.

10.2.3 El personal médico tratante debe asegurarse de que las mujeres reciban la informacién sobre las opciones del tratamiento y estén enteradas
de que la cirugia conservadora es el tratamiento de opcidn para la mayoria de los canceres detectados por tamizaje. Cuando sea apropiado, debe
ofrecer a las pacientes una opcién del tratamiento que incluya la reconstruccion inmediata o retrasada en caso de mastectomia.

10.2.4 Se debe contar con el consentimiento firmado del paciente, obtenido conforme a las disposiciones de la NOM-168-SSA1-1998, Del expediente
clinico.

10.2.5 Los métodos terapéuticos que en la actualidad se emplean para tratar el cancer mamario son:

10.2.5.1 Cirugia.

10.2.5.2 Radioterapia.

10.2.5.3 Quimioterapia.

10.2.5.4 Hormonoterapia.

10.2.5.5 Bioldgicos.

De ellos, la cirugia y la radioterapia tienen una accion local o lo corregional; en la quimioterapia, la hormonoterapia y los tratamientos bioldgicos, la
accion es sistémica.

Segunda opinién

Involucramiento
Segunda opinién

Objetivos
Contenido

Frecuencia

Consentimiento

10.3 Informacion de las etapas.

10.3.1 Este sistema de clasificacion proporciona una estrategia de agrupacién para pacientes con respecto a la terapéutica y al prondstico.

10.3.2 El Comité Americano Conjunto sobre el Cancer (AJCC, por sus siglas en inglés) ha designado las etapas o estadios mediante la clasificacion
TNM, como se indica en el Apéndice Normativo E.

10.3.3 Se debe tener el diagndstico de cancer documentado con la clasificacion de factores pronésticos (St. Gallen 2007), conforme a lo establecido
en el Apéndice Normativo F.

GPC

Perfil del médico

10.3.4 El tratamiento debe ser realizado por personal médico calificado que cuente con cédula de especialidad en oncologia médica o quirdrgica o oncologo
con entrenamiento especifico comprobado con respaldo documental de instituciones con reconocimiento oficial.

10.3.5 El tratamiento de las diferentes etapas del cancer de mama debera realizarse de acuerdo con las Guias de Practica Clinica respectivas,

disponibles en la pagina GPC
http://www.cenetec.salud.gob.mx/interior/catalogoMaestroGPC.html y los lineamientos establecidos en la presente norma.

10.4 Todas las pacientes con tratamiento del cancer de mama deben recibir una evaluacion para determinar el tipo de rehabilitacion que ameritan, GPC

acorde con las Guias de Practica Clinica respectivas, disponibles en la pagina http://www.cenetec.salud.gob.mx/interior/catalogoMaestroGPC.html y
los lineamientos establecidos en la presente norma.
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10.4.1 La rehabilitacion de la paciente debe incluir segun el caso:

10.4.2 Fisioterapia.

10.4.3 Uso de prétesis para mantener la posicién simétrica de los hombros.
10.4.4 La reconstruccion de la mama.

10.4.5 Tratamiento del linfedema.

Rehabilitacion

10.5 Las unidades médicas con atencion oncolégica contaran, de preferencia, con personal calificado para brindar la atencién psicolégica 'y
acompafiamiento emocional de las pacientes, de manera interna 0 mediante la colaboracién con instituciones u organismos de la sociedad civil.

Pero el que da la
orientacion y consejeria
es el oncélogo. Ninguna
pXx menciond la atencién
psicolégica

Personal Responsable
Perfil del personal

10.6 El personal de trabajo social debe detectar necesidades especiales de apoyo institucional a la mujer y brindar informacién sobre los grupos de
apoyo que trabajan en la comunidad.

Personal Responsable
Contenido

10.7 Las pacientes en etapa terminal deben recibir cuidados paliativos, como parte de la atencion del cancer de mama, por lo que las instituciones de
salud de los sectores publico, social y privado, promoveran el desarrollo de la infraestructura y personal necesarios para proveer la atencion.

10.7.1 Los cuidados paliativos son una alternativa que mejora la calidad de vida de las y los pacientes a través de la reduccion del sufrimiento fisico y
emocional mediante la identificacion temprana, evaluacién y tratamiento del dolor asi como de otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.
10.7.2 La atencion paliativa puede ser proporcionada por personal multidisciplinario. Sus caracteristicas son:

10.7.2.1 Disminuye el dolor o malestar del paciente.

10.7.2.2 Favorece entender la vida y la muerte como un proceso normal.

10.7.2.3 No intenta apresurar ni retardar la muerte.

10.7.2.4 Integra a la atencion de las o los pacientes aspectos psicosociales y espirituales, respetando sus creencias.

10.7.2.5 Ofrece un sistema de apoyo a las y los pacientes para que vivan activamente tanto como sea posible hasta la muerte.

10.7.2.6 Ofrece un sistema de apoyo a los familiares para ayudarlos a sobrellevar la enfermedad de su pariente y a su propio duelo cuando la
atencion se recibe en domicilio particular.

10.7.2.7 Mejora la calidad de vida.

Involucramiento
Objetivos

Personal responsable
Caracteristicas

Dirigido a

13. Educacion continua al personal de salud.

13.1 Las instituciones del Sistema Nacional de Salud deben desarrollar planes de capacitacion y actualizacién para médicos, patélogos, radidlogos,
técnicos radidlogos, enfermeras, trabajadoras sociales y todo aquel personal de salud que se encuentre involucrado en el programa de prevencién y
control de cancer mamario.

Todos reciben
capacitacion

Personal responsable

13. Educacioén continua al
personal de salud

13.3 El personal directivo de servicios publicos, sociales y privados seran responsables de implementar los mecanismos que aseguran los procesos
de calificacion o certificacion del personal, o de la certificacion de los establecimientos de salud, por formar parte de las buenas practicas que se
enmarcan dentro de la capacitacion continua.

Responsable en las
capacitaciones

Personal responsable

14. Control y gestién de
calidad

14.1 El control y gestion de calidad debera realizarse de forma permanente en cada institucion publica, privada o social que conforma el Sistema
Nacional de Salud.

14.2 El personal directivo o responsable de cada servicio de salud debe asegurarse que los procesos de deteccion y atencién del cancer de mama se
realicen de manera adecuada mediante el cumplimiento de los criterios de acreditacion y certificacion de establecimientos de salud y en el marco de
la politica de calidad y seguridad del paciente del establecimiento médico que corresponde analizar al Comité de Calidad y Seguridad del Paciente
(COCASEP).

14.3 Para garantizar la calidad en los servicios de salud relacionados con el cancer de mama, el responsable de la unidad prestadora de atencion
médica, publica, social o privada, fomentara que se realicen los siguientes procedimientos generales de gestion de la calidad:

14.3.1 Elaboracion de un manual de procedimientos que incluya las etapas en las que participa cada servicio de salud, relacionados con el cancer de
mama.

14.3.2 Programa de verificacion y mantenimiento preventivo y correctivo para garantizar el adecuado funcionamiento de los equipos, la calidad de las
imagenes y la seguridad radiolégica, segun lo marcado en la NOM-229-SSA1-2002 y el Apéndice Normativo D.

14.3.3 Registro y notificacion de las variables necesarias para la construccion de los indicadores de proceso y desempefio, conforme a lo establecido
en el Apéndice Informativo E.

14.3.4 Notificacion de las acciones de deteccion y diagnostico al Centro Nacional de Equidad de Género y Salud Reproductiva de la Secretaria de
Salud.

14.3.5 Conocimiento de los indicadores de proceso y desempefio de la presente Norma, conforme al Apéndice Informativo E.

14.3.6 Medicidn y andlisis periodico de los indicadores para mejorar el desempefio.

14.3.7 Identificacién de la posicion que se guarda como servicio de salud en relacion a estadndares nacionales e internacionales, conforme al Apéndice
Informativo F.

¢ Y la consejeria?

Se sugiere hacer un
manual que incluya
todas las etapas.
IMPORTANTE

14.4 Para garantizar el control de calidad de los servicios de salud relacionados con la deteccion y control del cancer de mama, los responsables
deben implementar procedimientos de mejora continua en cada uno de los procesos que lo integran, asi como acciones que fomenten la interaccion
entre ellos.

15. Monitoreo y
evaluacion

15. Monitoreo y evaluacion
15.1 Todos los aspectos de la deteccion y atencién del cancer de mama deben ser monitoreados y evaluados por las instituciones que conforman el
Sistema Nacional de Salud de acuerdo con las etapas en las que participe.

Evitar duplicidad de
esfuerzos
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15.1.1 Todas las unidades especializadas en mama y los centros oncologicos fomentaran la existencia de personal de salud especifico responsable
de la coordinacién del registro y notificacién de la informacion.

15.1.2 Toda la informacién recolectada debe incluir los criterios de garantia de calidad para evitar la duplicidad de esfuerzos.

15.1.3 Los resultados del monitoreo y la evaluacion de las instituciones privadas y publicas que conforman el Sistema Nacional de Salud, seran
accesibles al publico en reportes trimestrales en sus paginas web correspondientes y/o a la vista del publico en los establecimientos.

15.2 La evaluacion incluye:

15.2.1 Auditorias internas

15.2.2 Evaluacion por auditores externos de conformidad a las disposiciones aplicables.

15.2.3 En caso de que la institucion lo considere, Certificacion del Establecimiento de Salud por el Consejo de Salubridad General

15.3 Las evaluaciones se realizan con el propdsito de identificar:

15.3.1 El grado de satisfaccién de los requisitos del modelo de certificacion de establecimientos de atencién médica del Consejo de Salubridad
General, en caso de que la institucion lo solicite.

15.3.2 La capacidad de los establecimientos de salud para asegurar la confiabilidad de los servicios de salud ofrecidos, con base en la competitividad
demostrada en relacién a indicadores de desempefio aceptados en la comunidad médica nacional e internacional.

15.3 Las evaluaciones se realizan con el propdsito de identificar:

15.3.1 El grado de satisfaccién de los requisitos del modelo de certificacion de establecimientos de atencion médica del Consejo de Salubridad
General, en caso de que la institucion lo solicite.

15.3.2 La capacidad de los establecimientos de salud para asegurar la confiabilidad de los servicios de salud ofrecidos, con base en la competitividad
demostrada en relacion a indicadores de desempefio aceptados en la comunidad médica nacional e internacional.

Fuente: Diario Oficial de la Federacion, 2011, “NORMA Oficial Mexicana NOM-041-SSA2-2011, Para la prevencion, diagndstico, tratamiento, control y vigilancia epidemiolégica del cancer de mama”, Secretaria de Salud, Jueves 9 de
junio de 2011. Recuperado el 15 de enero del 2016, desde: http://www.spps.gob.mx/marco-juridico/normas-oficiales.html
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Anexo 5. Ley General De Salud

Contenido Comentarios Categorias

ARTICULO 32 . o . . ) o .
Se entiende por atencion médica el conjunto de servicios que se proporcionan al individuo, con el fin de proteger, promover y restaurar su salud.

) Las actividades de atencion médica son:

ARTICULO 33 | I. Preventivas, que incluyen las de promocion general y las de proteccién especifica;

Il. Curativas, que tienen como fin efectuar un diagnostico temprano y proporcionar tratamiento oportuno, y
IIl. De rehabilitacion, que incluyen acciones tendientes a corregir las invalideces fisicas o mentales.

Oportunas y de calidad

ARTICULO 51 | Los usuarios tendran derecho a obtener prestaciones de salud oportunas y de calidad idénea y a recibir atencién profesional y éticamente responsable, asi idénea
como trato respetuoso y digno de los profesionales, técnicos y auxiliares Trato respetuoso
Digno

Las autoridades sanitarias competentes y las propias instituciones de salud, estableceran procedimientos de orientacién y asesoria a los usuarios sobre el uso
ARTICULO 54 de los servici_os de salud qu_e_requieran, asi como m_ecanismos para que los usuarios o solicitantes presenten sus quejas, reclamaciones y sugerencias respecto
de la prestacion de los servicios de salud y en relacion a la falta de probidad, en su caso, de los servidores publicos. En el caso de las poblaciones o
comunidades indigenas las autoridades sanitarias brindaran la asesoria y en su caso la orientacién en espafiol y en la lengua o lenguas en uso en la regién o
comunidad.

ARTiCULO 57 | L@ participacion de la comunidad en los programas de proteccion de la salud y en la

prestacion de los servicios respectivos, tiene por objeto fortalecer la estructura y funcionamiento de los sistemas de salud e incrementar el mejoramiento del
nivel de salud de la poblacién.

La comunidad podra participar en los servicios de salud de los sectores publico, social y privado a través de las siguientes acciones:

I. Promocioén de habitos de conducta que contribuyan a proteger la salud o a solucionar problemas de salud, e intervencién en programas de promocion y
mejoramiento de la salud y de prevencién de enfermedades y accidentes;

Il. Colaboracion en la prevencién o tratamiento de problemas ambientales vinculados a la salud;

) Il Incorporacién, como auxiliares voluntarios, en la realizacion de tareas simples de atencion médica y asistencia social, y participaciéon en determinadas
ARTICULO 58 | actividades de operacién de los servicios de salud, bajo la direccién y control de las autoridades correspondientes;

IV. Notificacion de la existencia de personas que requieran de servicios de salud, cuando éstas se encuentren impedidas de solicitar auxilio por si mismas;
V. Formulacion de sugerencias para mejorar los servicios de salud;

6 V bis. Informacion a las autoridades sanitarias acerca de efectos secundarios y reacciones adversas por el uso de medicamentos y otros insumos para la
salud o por el uso, desvio o disposicién final de substancias toxicas o peligrosas y sus desechos; y;

VI. Informacioén a las autoridades competentes de las irregularidades o deficiencias que se adviertan en la prestacién de servicios de salud, y

VII. Otras actividades que coadyuven a la proteccion de la salud. Sugerencias para

mejorar servicios

Para incrementar la calidad de los servicios, la Secretaria de Salud establecera los

requerimientos minimos que serviran de base para la atencién de los beneficiarios del Sistema de Proteccion Social en Salud. Dichos requerimientos
garantizaran que los prestadores de servicios cumplan con las obligaciones impuestas en este Titulo.

. La Secretaria de Salud, los estados y el Distrito Federal, promoveran las acciones necesarias para que las unidades médicas de las dependencias y entidades
ARTICULO 77 | ye |3 administracion publica, tanto federal como local, que se incorporen al Sistema de Protecciéon Social en Salud provean como minimo los servicios de

BIS 9. consulta externa y hospitalizacion para las especialidades basicas de medicina interna, cirugia general, ginecoobstetricia, pediatria y geriatria, de acuerdo al
nivel de atencidn, y acrediten previamente su calidad. La acreditacion de la calidad de los servicios prestados debera considerar, al menos, los aspectos
siguientes: .
I. Prestaciones orientadas a la prevencion y el fomento del autocuidado de la salud; Solo para SPSS
SEGURO Il. Aplicacién de exdmenes preventivos;
POPULAR IIl. Programacion de citas para consultas;

IV. Atencién personalizada;

V. Integracion de expedientes clinicos;

VI. Continuidad de cuidados mediante mecanismos de referencia y contrarreferencia;

VII. Prescripcién y surtimiento de medicamentos, y

VIII. Informacién al usuario sobre diagndstico y prondstico, asi como del otorgamiento de orientacion terapéutica.

ARTiCULO 77 | Los beneficiarios del Sistema de Proteccion Social en Salud tendran ademas de los
derechos establecidos en el articulo anterior, los siguientes: .

BIS 37. L T . Solo para SPSS

I. Recibir servicios integrales de salud;

Il. Acceso igualitario a la atencion;
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Ill. Trato digno, respetuoso y atencion de calidad;

IV. Recibir los medicamentos que sean necesarios y que correspondan a los servicios de salud;

V. Recibir informacién suficiente, clara, oportuna y veraz, asi como la orientacion que sea necesaria respecto de la atencién de su salud y sobre los riesgos y
alternativas de los procedimientos diagnosticos, terapéuticos y quirdrgicos que se le indiquen o apliquen;

VI. Conocer el informe anual de gestion del Sistema de Proteccién Social en Salud;

VII. Contar con su expediente clinico;

VIII. Decidir libremente sobre su atencion;

IX. Otorgar o no su consentimiento validamente informado y a rechazar tratamientos o procedimientos;

X. Ser tratado con confidencialidad,;

XIl. Contar con facilidades para obtener una segunda opinion;

XIl. Recibir atencion médica en urgencias;

XIll. Recibir informacién sobre los procedimientos que rigen el funcionamiento de los establecimientos para el acceso y obtencién de servicios de atencion
médica;

XIV. No cubrir cuotas de recuperacién especificas por cada servicio que reciban;

XV. Presentar quejas ante los Regimenes Estatales de Proteccion Social en Salud o ante los servicios estatales de salud, por la falta o inadecuada prestacién
de servicios establecidos en este Titulo, asi como recibir informacion acerca de los procedimientos, plazos y formas en que se atenderan las quejas y consultas,

y
XVI. Ser atendido cuando se inconforme por la atencion médica recibida.

ARTICULO 90.

Corresponde a la Secretaria de Salud y a los gobiernos de las entidades federativas, en sus respectivos &mbitos de competencia, sin perjuicio de las
atribuciones de las autoridades educativas en la materia y en coordinacion con éstas:

I. Promover actividades tendientes a la formacion, capacitacion y actualizacién de los recursos humanos que se requieran para la satisfaccién de las
necesidades del pais en materia de salud;

Il. Apoyar la creacién de centros de capacitacion y actualizacion de los recursos humanos para la salud;

Ill. Otorgar facilidades para la ensefianza y adiestramiento en servicio dentro de los establecimientos de salud, a las instituciones que tengan por objeto la
formacion, capacitacion o actualizacion de profesionales, técnicos y auxiliares de la salud, de conformidad con las normas que rijan el funcionamiento de los
primeros.

Capacitacion del
personal

Perfil profesional
Personal Responsable

ARTICULO 108

La Secretaria de Salud orientard la captacion, produccion, procesamiento, sistematizacion y divulgacion de la informacion para la salud, con sujecion a los
criterios generales que establezca la Secretaria de Hacienda y Crédito Publico, a los cuales deberan ajustarse las dependencias y entidades del sector publico y
las personas fisicas y morales de los sectores social y privado.

La SS sera quien
capacite y produzca
material.

¢Ellos deberan hacer el
material especializado
que debe usar el
personal para la
consejeria?

Personal Responsable

Fuente: Secretaria de Salud, 2005, “Ley General De Salud”, Diario Oficial de la Federacion, 18 diciembre 2005, Recuperado en 12 de diciembre de 2015, desde:
http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/legis/lgs/LEY _GENERAL_DE_SALUD.pdf
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Anexo 5.

Tabla de sintesis de contenidos de entrevistas

Anexo 5. Hallazgos en entrevistas

Se atendieron
también en privado

. Denisse Fatima Melisa Rosa Macarena
Identificador IMSS ISSSTE IMSS ISSSTE IMSS
Si No No Si Si

Institucion donde IMSS, pero no le dijeron de qué tipo de _ _ _ o
les dijeron su fase cancer. . . . Ni en prl_vado, n el publlc_q le Privado. ISSSTE Privado.

En el privado si le explicaron el tipo de compartieron la informacion

cancer (16)
¢;Conocian la Si Si Si Si No
enfermedad? Familiares Familiares Propio y Familiares Propio No

Si Si Si Si Si

Diagnéstico, operacion y quimio.

Diagnéstico y estudios
Segundas opiniones.

Diagnéstico, operacion, seguimiento.

Método alternativo.

Diagnéstico y operacién.

Seguimiento en el IMSS

Biopsia, operacion y tratamiento en
el ISSSTE

Tratamiento en el IMSS

Tratamiento en el ISSSTE.

Tratamiento en el IMSS.

¢Quién les dijo que
era cancer?
(privado o publico)

Privado.

ISSSTE

Privado.

ISSSTE

Privado

Médico general.

Después confirmo con un médico
especialista en mama.

Y después en IMSS con biopsia.

Gineco6logo y después oncologo.
Y acudié a segundas y terceras
opiniones en lo privado.

Médico especialista en seno.
Después se oper6 con un oncélogo
cirujano.

Escucho al radilogo comentar que era
metastasis (24)

Quien la opero.

¢Quién les explico
el diagnostico?

Privado

Conocida.

Privado.

oncoélogo médico

Privado

-en el IMSS después de la biopsia, le
dio informacion basica de su cancer. No
explico el tipo de cancer, solo la fase,
aun cuando ella exigia saber (16 y 32).
-En el privado si le explicaron el tipo de
cancer (16 y 59)

-Los médicos so6lo decian los
términos médicos tal cual venia en la
hoja. (24:24).

-Esta misma dio orientacién para
facilitar la decision de cual operacién
realizarse

-El especialista en mama ofrecié
opciones de cirugia y tratamiento para
gue ella decidiera y explico muy bien (60
y 94).

-Después fue con el oncélogo cirujano y
sugirié biopsia y mastectomia.

-Explico el tipo de cancer y refirié a un
oncologo médico.

Después el oncdlogo les explico y les dio
opciones de biopsias y tratamiento (29)

Quien la opero. Le explico opciones de
tratamiento y cirugia. Ella dijo que
hicieran lo necesario (19)

¢Quién les explicé
el tratamiento?

Nadie. Sélo le dieron la hoja para el
tratamiento, sin ninguna explicacion
(25).

-El médico cirujano explico los
detalles de la cirugia y le permitié
decidir. (21)

-El oncélogo medico explico un poco
mas del diagndstico y los diferentes
esquemas de quimio para que
eligiera (41)

-Si explico algunos efectos
secundarios y sintomas (44)

-El médico oncologo del IMSS la mando a
tratamiento (108) y dijo cuantos ciclos.
-No explico nada, so6lo dijo vomitos y
nauseas (110y 113)

-El oncologo privado fue quien explico a
detalle (104)

-El oncdlogo explico que la quimio era
distinta a la que ya habia tomado antes
(31) y ella acepto tomarla.

-Ella preguntaba por qué estaba temerosa
y el medico explico los nuevos efectos
secundarios (32)

Médico oncoélogo del IMSS

En el privado le explicaron a detalle
cantidad de quimios, radiacion,
sintomas, objetivo del tratamiento (59 y
62).

-Los pacientes le explicaron de los
sintomas, en el cuarto de quimio (129)

-Después el médico privado le aclaro las

dudas del tratamiento que recibia en el
IMSS (129)

-En el cambio de tratamiento, el nuevo
oncologo medico si explica los malestares
que causa el tratamiento (174)

¢Qué personal
orientabay
explicaba (médico
0 enfermero)

Médico privado

Médico del ISSSTE

Los dos médicos privado y después el
segundo médico oncologo del IMSS (227)

Oncologo médico.

¢;Cuando las

Consulta

Consulta

Consulta

Consulta

Consulta
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orientaban?

¢;Consultaron
segunda opinién?

Si

Si

Si

No

No

¢Qué temas les
interesaba saber?

-Todo por que iniciaba (41)

-Fase, términos médicos, diagnostico
en palabras sencillas

-Qué tipo de cancer era, el pronéstico
(261)

-Fase

-Interpretar términos médicos
-Diagnostico en palabras sencillas
-Como manejar los sintomas o
efectos secundarios del
tratamiento(74)

-Efectos secundarios (Cabello,
nauseas) (44)

¢, Que sigue después del
tratamiento? (157) otro
tratamiento?

-Sintomas, efectos secundarios, de la
quimioterapia (237)

-Para no esperarme 3 semanas para
identificar (237)

La comparacion entre los efectos
secundarios de ahora y los de antes (37)

-Nutricion, Efectos del tratamiento,
dafios colaterales en érganos (23),
combinacién con productos alternativos
(17), rehabilitacion, consejeria.

-Si habia metastasis, no tenia
informacion al respecto (48)

-Saber de la existencia de los talleres
desde el principio y de rehabilitacién
(129)

-Emocional, lo espiritual (164).

¢Qué temas
trataron en la
consejeria?

Opciones de cirugia para que ella
eligiera (21)

Sintomas de la quimio (a grandes
rasgos) (150)

-El primer médico oncélogo del IMSS me
dijo que me iba a sentir mal, pero nunca
dio que era sentirse mal (65)

-El segundo oncdélogo médico del IMSS
ya explico los malestares que causan las
vacunas, gue va a sentir, como
contrarrestarlos (174)

-Este médico, junto con los 2 privados
recomendaron tomar gua, alimentarse de
cierta manera, reposo, nada de estrés
(181)

-Daban medicamento para malestares
después de la quimio (56)

-Si habia malestar, hay que tomarse el
medicamento, si persiste, ir al hospital
(67)

-El cirujano me explico hasta donde le
correspondia, no me podia recetar
porque le correspondia al médico
oncologo. Si trato el tema de
alimentacion (43).

-El médico oncélogo explico que tipo de
cancer era, como estaba, el tipo de
tratamiento, la alimentacion (54)

-Le do medicacion para después de la
quimio (54)

Efectos secundarios de la quimioterapia
(126)

Sugerencias como
oncdlogo

-Explicar tipo de cancer y el riesgo que
tienen; su etapa, tipo de tratamientos,
tipos de cirugia recomendable (294)

-Falta mas informacion

-Explicar términos médicos.
-Explicar cosa por cosa

-Dar confianza para preguntar (160)
-Efectos (152)

-Mejor trato (166)

-Hacer sentir al px que durante esa
consulta es el Gnico px (173)
-Despejar sus dudas (173)

-Dedicarle tiempo para orientarlo,
ganarme confianza, discutir miedos (258)
-Considerar que el px tiene muchas
dudas y que se tome el tiempo de
atenderlo, y preguntar que esté sintiendo
(249)

-Un trato méas humano (249)

-Pelearia por tener mas personal médico,
para mejorar la calidad de la atencion
(255)

-El primer medico requeria capacitacion
en el trato al paciente. Todos le tenian
miedo y todos tenian quejas del (269)

Al segundo médico no le falta nada mas
que apoyo, para que no tenga tanta carga
(272)

-Actualizarse de como van cambiado las
cosas poco a poco, considerar métodos
alternativos (122)

-Darles tiempo a los pacientes y a sus
familias para que se expresen y consulten
las dudas, para que se vayan tranquilos
(136)

-Escuchar al paciente y preguntarle si
quiere saber mas. (196)

-Un buen trato (196)

Informar al paciente y que le digan al px
que acuda siempre con el mismo
cuidador (190)

Sugerencias como
enfermero

-Restringir el celular para que atiendan
(297)

-Capacitacion al personal para que
pueda atender al paciente, se
comuniquen con él, motivarlas,
preguntar como estan? (300)

-Crear un ambiente de confianza
entre los px (169)

-Era mecanizado, no te preguntaban
nada (169)

-Pedir méas personal para tener tiempo de
orientar y atenderlos mejor (260)

-Todo bien, esta muy capacitado y
responsable (127)

-Cuida su tono de voz, el volumen de la
tele, sabe hacer un ambiente agradable
(138)

-S6lo hay una enfermera en toda el area
-Atender amablemente, demostrar amor
y carifio (201)

Sugerencias como
Secretario de salud

-Haria requisito la mamografica para
una deteccion oportuna (303)

-Una atencién mas rapida con
suficiente equipo para atender.

-Mas centros de salud (306)

-Que tengan personal certificado,
respetuoso (285 y 288)

-Atencion mas rapida, mas oportuna,
para no tener que recurrir a servicios
privados (176)

-Atencion psicolégica (176)
-Radiacion en la ciudad donde vives.

-Més oncdlogos, valorar a los que estan
para saber quiénes son capaces de
atender a un paciente y quienes no (262)
-Si hay 30 px donde caben 12, algo esta
fallando (263)

-Estar checando la calidad, saber como lo
estan tratando, si estan a gusto los px; y
ver como mejorar las condiciones para el
persona, como una compensacion (265)

Mejoraria mobiliario (130)

-Capacitaria al personal, sobre el trato
hacia el paciente y como darle
informacién sobre su enfermedad. (204)
-Que den informacién sobre la
enfermedad

-Agilizar tramites (204)

-Talleres donde los px acudan a platicas
de profesionales de la salud que les
resuelvan las dudas (162)

-Talleres donde los pacientes puedan
compartir y los profesionales orienten al
grupo (101)
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Experiencia en las
citas

-Al hacer preguntas al oncélogo, “le
daban el avién” (47)

-Duraban 15 minutos (226)

-Le preguntaba por su tratamiento,
hacia revision tactil (228)

-No saluda (133)

-El médico escribe un largo periodo
de tiempo datos para el expediente
(33), después los hace alado y
explica.

-Preguntaba “y como ye sentiste”
por rutina o amabilidad, no para
resolver dudas (135, 138)
-Duraban 20min

-Con primer oncélogo del IMSS, la
experiencia no fue grata. Las citas
duraban 10min.

-Con el médico privado y el segundo
oncoélogo, la experiencia ha mejorado
(227) hasta sentirse muy satisfecha (243)
-Con el segundo médico oncélogo, el
responde todas las preguntas, se toma el
tiempo de atender y aclarar todo. Se pasa
de la hora, hora y media por paciente
(226 y 227)

-El oncologo explica con bolitas y palitos
(38)
Es muy amable y sencillo (38)

-El médico privado le permitié decidir,
ella eligié la cirugia y le dijo al médico
que hiciera lo que fuera necesario

-El medico llego a decir que no le
permitian checar los ganglio, sélo seno
y cirugia (229)

-El oncologo cirujano, una buena
atencién, muy atento (23 y 35)
-Personal de oncologia médica no le
gustaba que preguntaran.

-“Me fui como borreguito al matadero”
(113)

-Contestaba “no le estoy preguntando
todavia, permitame”; “a ver ¢ qué le
pasa?” (280)

-Le tenian miedo (280)

-Con el segundo oncélogo medico los

-Permite la entrada de cuidadores a la

-Explica punto por punto (44)
-Es directo y fuerte para hablar (17)
-Dijo “le mandare a hacer un estudio a

Relacién -Confirmo que el seguro lo tenia -Parecia actitud enojona. . consulta (38) ver si no tiene metastasis” (110)
PX/Medico amarrado de manos con los estudios -No era accesible (71) pacientes esperan su turno porque saben -Amabilidad. -Dice “¢me entendi6?” Y me vuelve a
gue les dedicara tiempo (281) ;
(235) -Contestaba feo (71). Los médicos privados v el sequndo explicar (114)
(Al ver esta situacion decidié atenderse | -A todo decia “es normal’ onc6loao le digron masyorientgcic')n -Si le pregunto si me contesta, no da el
en lo privado) -Se lleg6 a burlar de las preguntas ) ) avion (123)
-Amabilidad
(80) - ; . ,
Se sentia protegida por los onc6logos
privados, sobre todo por el oncélogo
medico (106)
. -Si le hacen preguntas y él le pregunta al -Una persona muy competente, amable
"Las enfermeras no se involucraban -Amabilidad y risuefias (205) médico si es que no sabe (98) eficiente. Desde el primer dia me
Relacion con los pacientes, no convivian. -Explicaba acerca de las venas, -Siempre ten)l’/an muchos acientes (150) -Relacion de gonfianza de que sabe lo %/rataron cc;mo siya nf)e conocieran (76)
PX/Enfermeros -Mala opinién, no resolvian dudas, o gue tomara mucha agua (80) P P 4 y

atendian amablemente (277)

siempre estan al pendiente (196)

que hace, muy atento, pregunta como
esta, muy humano (44 y 69)

-Nos trata como si fuéramos de la familia
(86)

Relacion entre px

Si platicaban y se recomendaban cosas
y productos (198)

-No platican.

-Sélo en las Ultimas quimios se
empezo a dar. -No coincidian las
mismas px (109)

-Le explicaron que era la quimio y sus
efectos secundarios. Levantaron el
animo.(129)

-No siempre coinciden los mismos (196)
-Amabilidad, risas, platicones (196)
-Resuelven dudas entre ellos (211)

Hacen recomendaciones, hablan el
mismo idioma (95)

Comentarios

-En lo privado le dieron manuales de
los sintomas, el medicamento que
recibio, lo que podia hacer y no hacer,
tips de maquillaje (65)

-Comenta que al hablar con otras px
decian que no sabian qué tipo de
cancer tenian (50)

-Ella tuvo que cuidar y orientar a una
familiar que si decidi6 atenderse en el
IMSS (160)

-Corrieron a su oncologo y ella dejo de
ir a citas de revision (220)

-No le dijeron el nombre del
medicamento.

-Las px estan en situacion de
subordinacion.

-El médico cirujano explico acerca
del cancer y de la operacion (24),
sélo ella necesitaba que el
interpretaran el diagnostico en
términos comprensibles (33)
-Consulto a 3-4 médicos pero
ninguno le explico a detalle acerca
de su tratamiento, s6lo decian que
estaba a tiempo (21,35)

-Ella preguntaba el grado, no le
respondian (21)

-No le avisaron que le darian
pastillas para después de la quimio,
ni pre medicacion, ella se enteré en
su quimio y ahi pregunto al
enfermero (65)

-Algunas inyecciones que le
recetaron ella investigo en inter
para que eran por que el enfermero
no sabia (68)

-Otros Px decian que tenian otro
oncologo privado con el que
resolvian dudas y ella queria algo
asi (71)

-Las px estan en situacion de

-Sufrio toxicidad grave, ella pensé que
eran sintomas normales de la quimio
(67). --Este problema la afecto
permanentemente.

-El médico oncélogo no se tomo la
molestia de explicar bien (84)

-No le dijeron el nombre o contenido de la
pre medicacion, aun cuando ella lo pedia
(247).

-Cuando se sentia mal, le decian que
tenia que sacar cita, aun con el
antecedente de la toxicidad (71).
-Cambiaron de tratamiento y de oncdlogo
(76)

-Opto por atenderse en privado porque su
cancer era agresivo y no se podia
esperar tres meses a su cita en el IMSS
(91)

-Entonces es lo que yo siempre he tenido
encabeza lo mejor si yo hubiera sabido
hubiera yo o sabes que lleva en
ambulancia o como sea que lo lleva me,
igual y me hubiera podido no afectar tan
severamente la médula como la tengo
ahorita. (237)

-“Hay que leer bien el instructivo porque
no toda la informacion te la da el doctor”
(65)

-Se humanizaron, te sientes mejor, estan
bien atendidos (67)

-Lleva un diario de sintomas y malestares,
asi como listas de medicamentos. Hace
una sintesis y de ahi recupera lo
importante para coméntalo con el medico
(77)

-Como es un diagnostico fuerte, no tiene
concentracién en investigar (117)

La atencién en una institucién no es lo
mismo que con un médico particular
(196)
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subordinacién (188)

le gustaria que las px le
preguntaran que se atrevieran
(191)

Opinién de la
informacion
recibida

-iNo dicen nada! jEs que no dan
informacion, no dan informacion de
nada! (80)

-Mala opinién, no por decision del
médico, sino porque la institucion no lo
deja hablar (274)

-Buena pero no suficiente. (160)
-Se explicé pero muy basico, muy
general (150)

-Ampliar en cuidados (160)

-El personal de enfermeria le hace
falta conocer mas o alguien
supervisando, que conozcan los
medicamentos, que sepan picar
(162)

-Las dudas fue lo que mas le
hubiera gustado que le respondieran
aellay alos demas px (166)

-El médico del IMSS no se tomé la
molestia explicarme bien la verdad (84)
-No sabia que iba a pasar, tena
miedo(129)

-El médico oncologo privado explico
acerca del tratamiento y efectos
secundarios (123)

-El segundo doctor del IMSS ofreci6é una
buena atencion y mas con apoyo del Dr.
privado (233).

-Son 30 pacientes para dos enfermeras,
ni cémo te explican las pobres (156)

-El segundo medico ha dado un
panorama mucho mas amplio del que me
habian dado el principio, esto permite
tener opciones. Lo cual la hace sentirse
satisfecha (245)

-Un 98% buena (107)

-El 2% es que considera que le falta
investigar acerca de las opciones que le
dan y por qué deposité demasiada
confianza en el medico (110)

-Son 12 pacientes para 1 enfermera (82)
-La informacion que dio el médico
privado fue excelente, me permitié
decidir (178)

-El doctor del IMSS explico lo del
tratamiento (181)

-El personal de enfermeria no ha dado
informacién alguna (186)

Justificacion de
por qué no recibio
la informacioén
/atencidn

Puede que haya mal servicio por la
cantidad de gente (306)

-A lo mejor porque cada paciente es
diferente, por eso no dijo todo lo que
va a sentir (150)

-Son varios pacientes y no a todos
les podré dar ese trato sin
extenderse y pues no lo puede
hacer con todos (182)

-Hay muchos pacientes que atender (84)
-Yo lo Gnico que sé es que se
equivocaron, pero gracias a Dios estoy
aqui. (86)

-No hay oncélogos, faltan médicos,
entonces yo decia bueno no me puedo
poner ahi mi hora completa para mi
sabiendo que hay mas gente que esta
esperando un turno, ¢me explico? A lo
mejor culpa mia fue no preguntar a fondo
sabe que doctor quiero que me diga de
pe a pa qué va a pasar y todo. A raiz de
lo que me pas6 pues ya ahora si pregunto
todo (84)

-A lo mejor estaba cansado, como faltaba
personal, le tocaban muchos pacientes,
por la misma falta de médicos. A lo mejor
si estdn mas relajados, puedan atender
mejor (270)

Busca informacién
en otra parte

Internet

-Internet, hablaba a familiares para
preguntar si coincidian los sintomas
con los de sus familiares pacientes
(71, 76) y asi comprobaba que “era
normal”

-Si tiene dudas le preguntas a tu
familiar si era un malestar; y si no
era lo que habian vivido antes ibas
al médico general u oncoélogo; y si
tenias dudas y te ignoraban iba a
internet (89)

Primero internet, después con amigo
médicos y después otros pacientes (238)
Asi compara opiniones.

Lee acerca de los medicamentos para
saber que esperar, en que sintomas
encaja (114)

No, no hay necesidad de investigar, es
mi vida (173)

Sintomas que tuvo

Nauseas, dolor corporal, mareos,
incomodidad estomacal (67).
Dolor de piel, infeccion ocular (73)

Vémitos con sangre, sangrados rectales,
sangrados nasales, no podia ver, no
podia caminar (63)

Malestar estomacal, nduseas sin llegar a
vémito, no da hambre, no soporta olores
(56)

Con el nuevo tratamiento son sintomas
nuevos, bochornos (61)

Responsable

Diagnéstico : A
Privado: EPTX

Tratamiento Publico: B

Diagnéstico: VAR

Tratamiento Publico: Cy D

Diagnéstico: A
Privado: Ey B

Tratamiento Publico: D

Privado: F

Tratamiento Publico: D

Privado: E

Tratamiento Publico: G
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