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Introduccion

Céncer. La palabra todavia evoca temores profundos acerca de un asesino silencioso que se
arrastra hacia nosotros sin ser advertido. El cancer despierta tanta desesperacion que se ha
convertido en una metafora de la afliccion y el dolor, un flagelo que consume nuestros
recursos intelectuales y emocionales. Las estadisticas alcanzan una magnitud tal que cada uno
de nosotros seré afectado, ya sea como paciente, miembro de la familia o amigo.

(Organizacion Mundial de la Salud)

Segun cifras oficiales, actualmente el cancer causa 7 millones de muertes cada afio, lo que
corresponde al 12,5% del total de defunciones en el mundo. Ademas, més de 11 millones de
personas son diagnosticadas de cancer cada afio, la mayoria en los paises en desarrollo. Se
estima que esta cifra se incrementara alarmantemente hasta 16 millones de personas en el
2020.

La més grande investigacion realizada a nivel mundial sobre 3 tipos de cancer en nifios
analizo las tasas de supervivencia a la enfermedad durante un periodo de 15 afos realizando
seguimiento a millones de pacientes con cancer en 71 paises. El estudio concluye que hay
grandes diferencias en accesibilidad y diagnostico para los canceres infantiles, a pesar del
aumento en las tasas de supervivencia en la mayoria de los paises desde mediados de la
década de 1990. La supervivencia a 5 afios para los nifios diagnosticados con el tipo mas
comun de cancer infantil (leucemia linfoblastica aguda) varia desde el 95% en Finlandia, a
menos de un 50% en Ecuador, lo que determinaria que solo los pacientes y los paises con mas

recursos se ven beneficiados de los progresos en salud.

Segun la Sociedad Ecuatoriana de Lucha Contra el Cancer “SOLCA”, una de las causas por
las que no se logra mejores niveles de sobrevivencia en el Ecuador es por la alta tasa de
abandono del tratamiento médico. En Quito, segun el Doctor José Eguiguren, jefe de
oncologia pediatrica de SOLCA, el 27% deja de tratarse por diferentes factores de la pobreza,
lo que equivale a una sentencia de muerte. Nos referimos a trampas de pobreza cuando un
pais pobre se mantiene en el tiempo sin salir de la pobreza porque no logra desarrollar

estructuras o fortalecer instituciones que le permiten crece a nivel econémico, social y

1 Alemani, Claudia et al., “Global surveillance of trends in cancer survival 2000-14 (CONCORD-3): analysis of
individual records for 37 513 025 patients diagnosed with one of 18 cancers from 322 population-based
registries in 71 countries ’(Lancet, 2018).
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cultural, debido principalmente a la ausencia de ahorro que le permita realizar inversiones

productivas.?

En el Ecuador, segun los datos mas actualizados de la Agencia Internacional de Investigacion
sobre el Cancer, en el 2012, en Ecuador, se presentaron aproximadamente 23.000 nuevos
casos de cancer en ambos sexos, con una tasa de incidencia superior entre las mujeres (169
por cada 100.000 habitantes), que entre los hombres (162 por cada 100.000 habitantes). De
seguir la tendencia, se preveé que para el 2021 existan 31.420 més de ecuatorianos con cancer;
18.982 personas falleceran. (1) AlIC, (2012)

Por su parte, los datos que aporta el Instituto Nacional de Estadistica y Censo (INEC) dejan
conocer que el 17% del total de fallecidos del 2014, en la poblacion de 30 a 64 afios en el
Ecuador, corresponde a cancer. Se estima que la mortalidad por esta enfermedad aumentara
en un 45% hasta el 2030. Mientras que segln la Sociedad de Lucha Contra el Cancer
(SOLCA), 17 de cada 100.000 menores de 19 afios seran nuevos casos de cancer al finalizar
el afio®. Los tipos mas frecuentes de cancer en la infancia son leucemia, seguida del linfoma,

tumores cerebrales y osteosarcoma (cancer de huesos)*.

La Comision sobre Determinantes Sociales de la Salud de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), en su investigacion sobre las causas sociales de la desigualdad en salud (OMS,
2011) concluye que la desigualdad en la salud no puede explicarse Unicamente por niveles de
pobreza por ingreso, sino que adicionalmente se la puede explicar por la distribucion desigual
de condiciones sociales, ambientales, politicas y econémicas, a las que la OMS ha
denominado determinantes sociales de la salud. Y se enfatiza que las principales causas
intermedias de la morbilidad y la mortalidad en los paises de ingreso medio vinculan con la
posicién socioecondémica del individuo; es decir, las causas principales de las inequidades en
salud surgen de las condiciones en las que nace, vive, trabaja y envejece la poblacion (OMS,
2011).

El estudio de caso sobre las desigualdades en el acceso y adherencia al tratamiento medico en

pacientes/nifios con cancer en Ecuador que aqui se presenta pretende contribuir a descifrar

2 Dasgupta, Partha, “Personal Histories and Poverty Tramps” in J.Lin and V.Plescovik, preceedings of the
annual orld Bank Conference on Development Economics.(Washington,2016).

3 “Céancer Infantil”, Solca, Quito, 2015.
4 Segln la Agencia Internacional de Investigacion sobre el Cancer.

11



algunos de los condicionantes que se esconden tras las diferencias socioecondémicas en la
salud y que son observados en la tasa de abandono al tratamiento médico de nifios y nifias con
cancer en el Ecuador. EI &mbito central de este estudio lo constituyen las condiciones de
acceso a las prestaciones del sistema sanitario en el Ecuador por parte de nifios y nifias con

cancer de grupos socialmente y econémicamente desfavorecidos.

Prestaremos especial atencion a las vias de acceso a las prestaciones del sistema sanitario por
parte del grupo objeto de estudio; asi como al uso y adherencia al servicio de salud durante las

diferentes fases del tratamiento.

En este sentido, a lo largo de nuestro trabajo, intentaremos responder diversos interrogantes
como: ¢Por qué los nifios y nifias con cancer abandonan el tratamiento médico?, ¢Cual es el
impacto de la pobreza multidimensional en la salud de un nifio con cancer?, ;Las condiciones
econdmicas contextuales influyen en la salud de los nifios con cancer? ¢Fallan las politicas

publicas en salud?

Las politicas sociales y las politicas sanitarias en Ecuador han prestado poca atencién al
cuidado integral, asi vemos que no se han puesto en marcha programas orientados a
colectivos excluidos como los aqui estudiados, familias pobres de nifios con cancer, que
pudieran actuar como factores facilitadores de la accesibilidad al sistema y asegurar la

adherencia a los servicios sanitarios de los pequefios.

Este estudio tiene como objetivo investigar, sobre todo, las desigualdades en salud y los
efectos de la pobreza multidimensional en el abandono al tratamiento médico de
pacientes/nifios con cancer en Ecuador. Este trabajo busca identificar cuales son las
determinantes de la desigualdad social y econémica que incide en este resultado.
Presentaremos de forma analitica los factores del contexto que influenciaron el abandono al
tratamiento médico de nifios con cancer en Ecuador durante el periodo 2014 - 2017. El
presente trabajo de investigacion analiza el vinculo entre ciertos aspectos de pobreza y las
brechas existentes que enfrenta la sociedad ecuatoriana en su lucha contra el cancer infantil y
en su esfuerzo por ofrecer proteccion, promocion, prevencion y atencion accesibles a la

poblacién.

El informe se centra en los determinantes sociales y econémicos que enfrentan las familias de

nifios con cancer que en algin momento abandonaron el tratamiento médico. El presente
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estudio busca re testear los factores multidimensionales que inciden sobre la desigualdad de
acceder a un tratamiento oncoldgico oportuno y la adherencia al mismo. Un aspecto en comdn
es el impacto de la enfermedad en la economia familiar independientemente del nivel

socio economico, llegando a ser catastréfico en los hogares mas pobres.

La metodologia utilizada en este trabajo tiene un enfoque cuantitativo, obteniendo los datos
principalmente de las 422 encuestas realizadas a cuidadores primarios de nifios y nifias con
cancer en Ecuador. Este estudio relaciona la variable salud, medida a través de los indices de
abandono al tratamiento meédico, con variables socioeconémicas como el nivel de ingreso, el

nivel de estudios o el lugar de residencia.

Estructura de la tesis

La presente tesis se estructura en una introduccion, cinco Capitulos, un apéndice
metodoldgico y dos anexos. En el primer apartado al que denominamos Introduccion hemos
presentado el interés que nos guia en esta investigacion, desarrollando aquellos aspectos que
consideramos mas relevantes y significativos. Hemos expuesto los argumentos centrales de
esta tesis relacionandolos con los estudios previamente realizados, comentado la relevancia de
nuestro estudio en el &mbito de las politicas publicas en general y de las politicas sanitarias
para el control del cancer infantil en particular, y es especial, su contribucion al estudio de las

desigualdades en salud y la pobreza multidimensional en Ecuador.

El cuerpo tedrico de la tesis se desarrolla en los capitulos uno a dos. En el Capitulo I, el cual
constituye el principal marco tedrico de referencia de la presente investigacion, se hace un
repaso conceptual a los diferentes enfoques utilizados para el estudio de la pobreza
multidimensional, las desigualdades en salud, la equidad y el acceso en el ambito de la salud.
Asimismo, se definen otros conceptos relacionados con los anteriores como seria la salud
integral, los determinantes sociales de la salud, la pobreza multidimensional, las barreras de
acceso y la adherencia al tratamiento médico en zonas rurales y/o con pobreza persistente,

conceptos todos ellos muy relacionados con los objetivos de esta investigacion.

En el capitulo 111 se delimita el grupo que es objeto de estudio a lo largo de la investigacion,
se justifica el modelo Probit utilizado en esta investigacion, se presentan las variables mas

relevantes que intervienen en el modelo, asi como las relaciones entre esas variables, todo
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esto analizando el uso de las técnicas cuantitativas en los disefios de investigacion en las

ciencias politicas.

En el capitulo IV se estructura la informacién en funcion del enfoque elegido para el estudio
sobre las fallas en las politicas publicas con el objetivo de sistematizar adecuadamente la
informacion obtenida y contribuir a facilitar su estudio y extraer los resultados mas relevantes
de la misma. Se procede a su andlisis a la luz de los objetivos y argumentos centrales de la
tesis relacionando dicha informacion con las principales variables utilizadas, con el objetivo
de hacer operacionales dichas variables para que nos permitan dar respuesta a los

interrogantes planteados al inicio de la presente investigacion.

Finalmente, en el Capitulo V se presentan las principales conclusiones de esta tesis en base a
la investigacion realizada, se comentan los resultados obtenidos. Se hacen algunas
sugerencias de propuesta de mejora para el disefio de politicas publicas para el acceso y
adherencia a tratamientos de oncologia pediatrica en aras a reducir las desigualdades e
inequidades de acceso y adherencia a los tratamientos de los pequefios.

Planteamos un trabajo de investigacion centrado en el campo de las desigualdades en salud
por ser uno de los temas claves de la politica sanitaria, tanto a nivel nacional como
internacional, segun se desprende de los tratados internacionales, el marco Constitucional del
Ecuador y las leyes vigentes del pais.
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Capitulo 1

1.1 La importancia de la salud como bien basico a proteger

Dentro de las politicas publicas, entendidas estas como los mecanismos de actuacion de los
gobiernos sobre las instituciones y estructuras de la sociedad, las politicas de la salud
constituyen una de las principales politicas en todos los paises, tanto por los recursos que a
ellas se destina, como por el impacto que las politicas de salud tienen sobre la poblacion. Los
temas relacionados a la salud estan siempre en la vanguardia, y hoy mas que nunca en un
contexto global de pandemia y crisis sanitaria. Las politicas de salud estdn en permanente
debate politico debido a las necesidades cambiantes de la sociedad, los avances tecnoldgicos
que hacen que las expectativas en cuanto a la esperanza de vida crezcan, y por su importante
capacidad redistributiva, que, si son bien disefiadas y bien implementadas, pueden contribuir a

lograr una mayor equidad y unos mayores indices de bienestar individual y social.

La salud es el bien méas importante de las personas, dado que su uso permite el goce del resto
de derechos a los que las personas pudieran tener acceso a lo largo de su vida. Es en ese
sentido que todo lo que rodea a la salud en general y a las politicas sanitarias en particular se
convierte en un campo de especial importancia para analizar aspectos de justicia social, de
asignacion de recursos, de niveles de bienestar y de dignidad. Las politicas sanitarias que

fuesen mal disefiadas, implementadas o distribuidas reproduciran un sistema social justo.

El estudio de las desigualdades y de los determinantes sociales de la salud nos permitira
analizar el grado de sensibilidad del sistema sanitario y el contingente social hacia las
personas mas desfavorecidas de la sociedad, con aquellos padres que la situacion de pobreza
multidimensional les han obligado a tener abandonar el tratamiento médico de sus pequefios
hijos con cancer. Familias vulnerables y en grave riesgo de exclusién social a quienes las

politicas publicas parecerian no afectar.
1.2 Las varias dimensiones sobre el desafio para el control del cancer

Un estudio del 2017 publicado en The Lancet sefiala que la supervivencia a 5 afios para los

nifios diagnosticados con el tipo mas comun de cancer varia desde el 95% en Finlandia, a
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menos de un 50% en Ecuador, lo que nos puede llevar a pensar que son los pacientes y paises
mayores recursos los se benefician de la innovacion biomédica en salud. (Concord-3, 2018)°.

La desigualdad econdmica dentro de cada pais también es alta y se hace referencia a la region
de América Latina como la mas desigual del mundo (Barcena, 2016). Partiendo del analisis de
The Lancet, y debido a lo alarmante de la cifra sobre la tasa de sobrevida en Ecuador, que se
ubica en la peor posicion en América Latina en cuanto a la tasa de sobrevida de nifios con
cancer, hemos decidido realizar un estudio de caso sobre las desigualdades en salud que
contribuye a los altos indices de rechazo y abandono del tratamiento médico en nifios
oncolégicos. Se toma Ecuador como un caso extremo porque es extremadamente

representativo de la variable dependiente de tasa de abandono al tratamiento médico.

La investigacion publicada por The Lancet® nos permite, de manera general, inferir que la
desigualdad social es un aliado contra la salud publica en América Latina. Para poder
entender esta premisa es necesario introducirnos en el analisis de las politicas publicas,
presentar una definicion de salud publica, indagar sobre las desigualdades en salud, y explorar
sobre las acciones realizadas en América latina para controlar el cancer. Con esta
investigacion buscamos entender como en algunos casos, que aun tenemos por definir, las
fallas de politicas pueden afectar el cumplimiento de los objetivos establecidos para el control
del cancer infantil en el Ecuador. Este estudio de caso tiene como objetivo investigar
particularmente porque se producen las fallas en las politicas publicas para el control del
cancer y cuales son los efectos que estas fallas ocasionan en el bienestar ciudadano.
Presentaremos el caso de abandono al tratamiento médico de pacientes/nifios con cancer en el
Ecuador como una falla en la politica publica que no ha considerado los determinantes de la
pobreza como elementos de contexto en el disefio de las politicas pablicas para el control del

cancer.

La desigualdad es una enfermedad crénica de la mayoria de paises latinoamericanos que se
diagnostica observando a un pais/paciente enfermo por las asimetrias de recursos, el abuso de
poder de ciertos grupos, las componendas, la condena de los mas desfavorecidos y el
deterioro de las instituciones publicas. La desigualdad atenta contra el bienestar de los

ciudadanos, incrementa los problemas sociales, pone en riesgo la democracia y empeora la

5> Véase: https://csg.Ishtm.ac.uk/wp-content/uploads/2018/01/CONCORD-3-abstract-Spanish.pdf
6 1bid.
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salud de la poblacion. Las politicas publicas se pueden reconocer por su presencia, por sus
fallas y sus ausencias; e independientemente del sector donde se las aplique todas deben

apuntar a disminuir las desigualdades evitables de los paises.

Las grandes desigualdades en América Latina crean sistemas de salud publica, inequitativos,
de dos niveles. Por un lado, estan los pacientes que reciben una atencion eficiente y oportuna
y, por otro lado, los que quedan marginados. Para poder comprender sobre el impacto de la
desigualdad en la Salud empezaremos por aportar con algunas definiciones que permitan
adentrarnos en el estudio. La salud publica es el esfuerzo organizado de la sociedad,
principalmente a través de sus instituciones de caracter pablico, para mejorar, promover,
proteger y restaurar la salud de las poblaciones por medio de actuaciones de alcance

colectivo.

Los condicionantes de la salud estan por fuera del sector salud, por ello, hay que referirse a
las politicas publicas Hall (1993, 53) sostiene que las politicas de Estado son “el producto de
confrontacién de clases, no el resultado de configuraciones particulares de los estados
burgueses.” La relacion entre crecimiento, distribucion y pobreza, es una discusion antigua y
que centra la tension en las diferentes formas de confrontacion de diversos grupos de la
sociedad. Los problemas de salud no se resuelven al interior del sistema; se requieren recursos

publicos (participacion del Estado).

La inequidad se genera en: la focalizacion de los ricos, los pobres y los méas pobres; en el plan
diferencial de servicios a los mas pobres; en separar un bien que no se puede separar para
ofrecer bienes para algunos en los servicios preventivos y curativos; se pierde la vision
territorial del problema y se segmenta en prestadores de servicios. (Nieto, 2002). La edad de
oro en las politicas publicas se da en el Estado benefactor. En 1920, Keynes define nuevas
condiciones para la relacion Estado-economia en la cual el Estado asume un papel
protagonico porque define las politicas publicas. EI concepto de economia de bienestar
planteado por Arrow (1951) pone acento en sefialar que es imposible desarrollar una funcion
social del bienestar que pueda garantizar que se genere una decision satisfactoria sobre las
prioridades de todos los miembros participantes de una sociedad; por lo que la Gnica manera
de eludir el problema era imponer una decision a través de la autoridad de algln actor

dominante. Las politicas publicas es el resultado de la interaccion entre varios actores que
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intentan influenciar el proceso politico en una direccién favorable a si mismos (Braybrooke y
Lindblom, 1963)

Las politicas pablicas se impulsan de acuerdo a lo que la literatura llama el triangulo de
Kingdom, una triangulacion de interés de actores pablicos, privados, y de la sociedad civil
(Kingdom, 1984). Los actores publicos van en busca de rentabilidad politica que les permita
mantenerse en el cargo la mayor cantidad de tiempo posible, los actores privados no estatales
que buscan una rentabilidad economica; y un tercer actor publico no estatal, no econémico
que esta constituido por nuevas formas de organizacion de la sociedad; una nueva forma de
sociedad civil y en este sentido las fallas en las politicas publicas estan relacionadas a
cuestiones politicas y de poder, que se observan en las posiciones encontradas de los actores y

en las disputas para producir autoridad alrededor de las politicas (Macconell, 2015).

1.3 Relevancia de los estudios sobre las barreras de acceso a las politicas de salud

Las politicas publicas se entienden como los mecanismos de actuacion de los gobernantes
sobre la estructura de la sociedad. Bajo este precepto la politica sanitaria constituye una de las
principales politicas en las sociedades contemporaneas, tanto por lo que respecta a los amplios
y diversos recursos que se destinan a ella como por el gran impacto que las politicas de salud
tienen sobre el conjunto de la poblacion. Los temas relacionados con la salud son dindmicos y
pueden ser abordados desde distintos enfoques. La salud es objeto permanente de debate
politico, pues los avances tecnoldgicos y las mejoras en las condiciones de vida, de gran parte
la poblacion, hacen que las expectativas en cuanto a la esperanza de vida y la menor

prevalencia de las enfermedades no dejen de crecer.

Si bien los trabajos sobre desigualdades en salud son muy frecuentes en las publicaciones
cientificas, existe un vacio en la literatura sobre acceso y adherencia a tratamientos médicos
en nifios y nifias con cancer en América Latina. Los trabajos de investigacion globales que
arrojan datos tendenciales, como el publicado por LANCET, confirman la existencia de
dichas desigualdades y en muchos casos se constata que esas desigualdades van en aumento.
(Concord-3, 2018).

Los trabajos iniciados en el informe Black, publicado en el Reino Unido a inicios de los 80
(Black, 1988) dio un nuevo impetu al estudio de las desigualdades sociales en salud. Este

informe analizé en profundidad la informacion disponible sobre las desigualdades sociales en
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mortalidad, morbilidad y utilizacion de servicios sanitarios en Gran Bretafia. Los autores del
informe Black y del informe posterior The Health Divide’ que lo actualizaba Whitehead
(1988, pag) proponian 4 posibles causas de las desigualdades sociales en salud: los errores
metodoldgicos existentes en los estudios, la seleccion social, los estilos de vida y las causas
materiales o estructurales. A partir de este estudio se han ido desarrollando diversas
investigaciones que han marcado las lineas de estudio de las desigualdades en salud en
Ameérica Latina y han aportado importante evidencia sobre la existencia de las mismas
(Duran, 1990).

Por estos elementos creemos que es necesario profundizar en el analisis sobre las
desigualdades en salud y verificar empiricamente y de forma sistematica cual es el impacto de
las politicas sanitarias en la probabilidad de abandono de tratamiento en los grupos
vulnerables (nifios, nifias con cancer), atendiendo especificamente a variables socio

econdmicas.
1.4 Por qué es importante esta investigacion

Por la importancia que tiene la investigacion en la lucha integral contra el cancer, mas ain
cuando ataca a nifios y nifias. Esta investigacion es importante debido a la ausencia de
politicas publicas eficientes y con caracter integral para contrarrestar a una enfermedad se ha
convertido en una metéafora de la afliccion y el dolor, un flagelo que consume nuestros
recursos intelectuales y emocionales. Una enfermedad que no distingue nacionalidad, edad,
sexo, nivel social o econémico. Una enfermedad que no tiene fronteras, que aparece sin avisar
y que destruye el entorno familiar y social. Si el cancer afecta de manera desgarradora a
pacientes adultos y sus familias, el cancer infantil tiene consecuencias devastadoras para los
pacientes/nifios, las familias, la comunidad y la sociedad mundial. Las leucemias, los
linfomas y los tumores del sistema nervioso central son los tipos de cancer mas frecuentes en
nifias, nifios y adolescentes. Tres de cada diez nifios con cancer luchan contra la leucemia,
siendo la leucemia linfoblastica aguda el tipo més frecuente en Ameérica Latina (St. Judes
Children’s Research Hospital, 2018).

La investigacidn que aqui se presenta es importante porque contribuye a clarificar y descifrar

algunos determinantes sociales y econdmicos que inciden en el abandono al tratamiento

7 https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-1-4039-3744-5_3
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médico de nifios y nifias con cancer en Ecuador.

Un proyecto de investigacion que abona en la vision de abordar el cAncer como un problema
social por sobre un problema médico que requiere de un enfoque integral, multidimensional y
con rostro humano. Esta investigacion es importante porque revela las caracteristicas de los
hogares de las y los nifios con cancer que tienen mayores probabilidades de abandonar el

tratamiento médico.

Finalmente, esta investigacion es importante debido a que existe poca investigacion cientifica
sobre las fallas en las politicas publicas en salud y porque las herramientas metodologicas que
existen para descifrar estas fallas estan ambigliedades, percepciones y variabilidad de los
objetivos en el transcurso del tiempo (Mahonney y Thelen, 2009).

1.5 Las varias dimensiones sobre el desafio para el control del cancer en América latina

Las estadisticas alcanzan una magnitud tal que cada uno de nosotros sera afectado, ya sea

como paciente, miembro de la familia 0 amigo (Organizacion Mundial de la Salud, 2016)8.

Segun la misma OMS, actualmente, el cancer causa 7 millones de muertes cada afio, lo que
corresponde al 12,5% del total de defunciones en el mundo. Ademas, méas de 11 millones de
personas son diagnosticadas de cancer cada afio, la mayoria en los paises en desarrollo. Se
estima que esta cifra se incrementara alarmantemente hasta 16 millones de personas en el

2020. En el Ecuador la situacion camina en la misma linea.

Segun los datos mas actualizados de la Agencia Internacional de Investigacion sobre el
Cancer (2012), se presentaron aproximadamente 23.000 nuevos casos de cancer en ambos
sexos, con una tasa de incidencia superior entre las mujeres (169 por cada 100.000
habitantes), que entre los hombres (162 por cada 100.000 habitantes). De seguir la tendencia,
se prevé que para el 2020 existan 31.420 mas de ecuatorianos con cancer; 18.982 personas

falleceran.

Un estudio realizado por The Economist Intelligence Unit (2017)° detalla los aspectos mas

destacados Yy las brechas existentes que enfrentan los gobiernos de Ameérica Latina en su lucha

8 Véase: https://www.paho.org/annual-report-2016/Espanol.html#chapter2
% https://eiuperspectives.economist.com/healthcare/control-del-c%C3%A1ncer-acceso-y-desigualdad-en-
am%C3%A9rica-latina-una-historia-de-luces-y-sombras
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por controlar el cancer y en su esfuerzo por ofrecer promocidn, prevencion y atencion
accesibles a la poblacion. Los resultados presentan la tabla de calificaciones en materia de
control del cancer Latin América Cancer Control Scorecard (LACCS), que califica el
desempefio de los 12 paises en diferentes areas de relevancia directa con respecto al acceso

para el control del cancer.

El estudio sefiala que las dimensiones del problema varian significativamente de pais a pais y
analiza los resultados en el desempefio individual en cinco campos: Politicas Publicas
nacionales de control del cancer (NCCP), Datos relativos al cancer, Prevencion y deteccion
temprana, Presupuestos y dotacion de recursos, Ineficacia y desigualdad. Los resultados
sefialan que los perfiles del problema varian de forma significativa entre los paises, y también
al interior de cada uno de ellos. En resultados agregados se observa que paises como Uruguay
y Costa Rica ocupan los primeros lugares en la tabla de posiciones del Balance ScoreCard,
mientras que Bolivia y Paraguay reportan las puntuaciones mas bajas de toda la region (The
Economist Intelligence Unit, 2017).

La situacion epidemioldgica varia segun el desarrollo econémico de las naciones, siendo asi
que Uruguay tiene mayor proximidad con el perfil epidemioldgico de los paises
desarrollados; y, por otro lado, Bolivia y Paraguay guardan mas cercania con el perfil de los
paises en via de desarrollo. Las consecuencias del cancer en la poblacion varian de forma
significativa segun cada pais. Esto se ve reflejado en el indice de mortalidad por incidencia (el
indice M: 1). El pais latinoamericano que mejores resultados alcanza es Costa Rica con el
(0,47) mientras que Bolivia presenta el resultado méas bajo con un indice de (0,67) de

mortalidad a consecuencia del cancer.

El cancer se ha convertido en la segunda causa de muerte en América Latina, y en una de las
cargas econdmicas mas costosa para los sistemas de salud. El costo del cancer equivale al
1,5% del Producto Interno Bruto Mundial y cada afio, el cAncer consume 2 billones de la
economia mundial en tratamientos médicos y pérdida de productividad en el trabajo (World
Forum of Oncology, 2014).

Se estima que el cancer le cuesta a las economias de los paises latinoamericanos un total de
4.200 millones de dolares cada afio. Mientras los paises latinoamericanos tienen gastos en
salud que son muy limitados y que oscilan entre el 6, 7 y 8 % del Producto Interno Bruto, hay
paises como Estados Unidos que invierte el 17,2% de su PIB en salud (Organizacion Mundial
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de la Salud, 2018). Si bien se podria asumir que una mayor inversion estatal en el sector de la
salud tiene un impacto predictivo en el estado de salud de los ciudadanos, esto no es del todo
cierto. Paises como Canada, Costa Rica y Uruguay han alcanzado mejores resultados que
EE.UU. en indicadores de la salud como el indice de Esperanza de Vida o el indice
Mortalidad Materna.

El gasto medio por paciente de nuevos casos de cancer varia significativamente entre cada
pais, asi por ejemplo Bolivia es el pais latino americano del estudio que menos invierte (1,82
USD); un Brasil con (8,04 USD); México con (11,43 USD), y un Uruguay que mas invierte
con (26,63 USD). De estos datos podemaos inferir que, si bien una mayor inversion podria
incidir positivamente en el desempefio de los paises latinoamericanos en el control de Cancer,
esto no es siempre asi. Colombia gasta menos por paciente con cancer que Argentina (5,96
USD frente a 12,2 USD) y obtiene un mejor resultado en el Balance ScoreCard LACCS (16
frente a 14 puntos). Frente a la calificacién que corresponde con los ingresos nacionales, en
el cual se analizaron los resultados de cada pais frente al algoritmo del PIB per capita se
concluye que Pert y Colombia tienen un desempefio mucho mejor que el esperado a partir de
su PIB per capita, alcanzando casi la misma calificacion general que Panama y Argentina, que

tienen méas del doble del PIB per cépita (The Economist Intelligence Unit, 2016)

El crecimiento de la enfermedad en la region es multi-causal y se atribuye como las
principales causas de las mismas al envejecimiento de la poblacion, al crecimiento
poblacional y a los determinantes sociales. Se calcula que para el afio 2035 la cantidad de
casos en LATAM aumentard al 91% y los casos de muerte en la misma region aumentara en
un 106% 1°. En ese momento el cancer ocupa el segundo lugar en consecuencia de muerte en
once paises de la region, y se estima que para el afio 2025 podria convertirse en la primera

causa de muerte en varios paises latinoamericanos.

En cada pais son diferentes los resultados entre la incidencia, la mortalidad o la carga
economica. Por ejemplo, entre los 12 paises de estudio, en el afio 2015, Uruguay ocupo el
porcentaje mas alto de muertes atribuidas al cancer con el 27% siendo la segunda causa de
muerte en ese pais, seguido por Chile con el 26%, Costa Rica con el 23% y Argentina con el

22%. Mientras que en paises como México y Bolivia la mortalidad por cancer es la menor de

10 Observatorio Global del Céancer, 2018.
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la region con el 10% y el 9% respectivamente. Colombia cuenta con un porcentaje del 19% y

Ecuador del 12% de mortalidad por Cancer.

Si bien estos datos son alarmantes, también nos demuestran que Ameérica Latina ha logrado
avances significados en el control de las enfermedades contagiosas, razén por lo que en la
actualidad las poblaciones latinoamericanas viven mas y se enferman mas del cancer (The

Economist Intelligence Unit, 2016).

El cancer es también una de las principales causas de muerte de nifios y adolescentes
alrededor de mundo. Méas de 300.000 menores son diagnosticados con cancer a nivel mundial
cada afio. De ellos, 240.000 viven en paises de medios y bajos ingresos y solo 60.000 viven

en paises de altos ingresos.

El principal indicador de cura para nifios con cancer es el lugar donde viven. Mientras que en
los paises desarrollados cuatro de cada cinco nifios se curan para toda la vida, en pais en vias
de desarrollo solo uno de cada cinco nifios logra sobrevivir. Como sefialamos en el parrafo
anterior, las mejoras en los sistemas de salud publica y servicios médicos para enfrentar a las
enfermedades contagiosas estan ayudando a que mas nifios sobrevivan la primera infancia, lo
que significa que aumentara el nimero de nifios con riesgo de desarrollar cancer (St. Judes
Children’s Research Hospital, 2018).

Una las causas por las que no se logra mejores niveles de sobrevivencia es por la alta tasa de
abandono del tratamiento médico. En Quito, el 27% de los pacientes deja de tratarse,
Sociedad Oncoldgica Ecuatoriana (2016). Las tasas de cura son tan bajas en paises en vias de
desarrollo por el acceso limitado a tratamientos asequibles y de alta calidad; y también,
debido a las barreras socioecondémicas y culturales (St. Judes Children’s Research Hospital,
2018).

En el caso de Ecuador existe informacidn incompleta acerca de las problematicas alrededor
del cancer y los indices de supervivencia. Los datos son parciales, no estan integrados, ni
armonizados entre las distintas instituciones. El Ecuador no cuenta con un sistema de
informacion integral que explique la deteccion, tratamiento y finalizacion (proceso) del cancer

infantil. No existe tampoco un registro nacional de seguimiento epidemioldgico sobre el
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cancer. La mayoria de informacion sobre el cancer infantil en el Ecuador proviene de

instituciones extranjeras.
1.6 La desigualdad en el acceso a tratamiento medico en nifios con cancer

Un estudio del 2017 publicado en The Lancet, la mayor investigacion sobre el cancer a nivel
mundial con mas de 15 millones de entrevistas realizadas a pacientes en 71 paises, sefiala que
la supervivencia a 5 afios para los nifios diagnosticados con el tipo méas comun de cancer
infantil (leucemia linfoblastica aguda) varia desde el 95% en Finlandia, a menos de un 50%
en Ecuador, lo que demuestra que solo los pacientes y paises ricos se benefician de los

progresos en salud. (Concord -3, 2018)

Gréfico 1.1: Leucemia linfoblastica aguda

Acute lymphoblastic leukaemia (children)
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Fuente: Lancet Concord-3, (2018).

La falta de informacion sobre el nimero de personas que mueren es un problema mayor en los
paises, “la ausencia de datos es un escandalo que no se estd abordando adecuadamente”
(Deaton, 2008:33). Los autores del estudio CONCORD han sefialado precariedad en los
registros de cancer en todo el mundo, concluyendo que, a pesar de las mejoras en los
tratamientos, el cancer sigue matando a méas de 100.000 nifios y nifias cada afio, concluyendo
gue para garantizar que mas nifios sobrevivan al cancer por mas tiempo, se necesita datos

fiables sobre el costo y la efectividad de los servicios de salud en todos los paises.

Lo alarmante de la situacion epidemioldgica del cancer en América latina, la inequidad en el
acceso a los sistemas de salud, y las crecientes estadisticas sobre la taza de morbilidad y
mortalidad, estan obligado a los gobiernos de la regién a implementar politicas publicas para
su control. Sobre salen la estrategia para el control del cancer en Perd, la denominada Ley
esperanza que fue aprobada en el afio 2014. El proyecto de ley de lucha contra el cancer

aprobado en Chile en marzo de este afio y que tiene por objeto establecer un marco normativo
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gue permita desarrollar politicas publicas, planes y programas relacionados al control del
cancer. Las iniciativas tanto de Pert como de Chile, abordan el problema del cancer de
manera integral, enfatizando en la prevencion, la deteccidn precoz, el diagnostico oportuno, la
adherencia al tratamiento médico y el cuidado paliativo. Iniciativas innovadoras que ademas
de construirse pensando en los pacientes buscan mejorar la calidad de vida de su entorno

familiar.1t

Marco Normativo

En la Constitucion del Ecuador, el cancer es considerado como una enfermedad catastrofica.
El Articulo 50 dispone que se garantizara por parte del Estado, a toda persona que sufre de
enfermedad catastréfica, el derecho a la atencion especializada y gratuita en todos los niveles.
Mientras que en el Articulo 360 se estipula que el Sistema Nacional de Salud, a través de las
instituciones que lo conforman, asegurara la promocién de la salud, la prevencién y la
atencion integral, familiar y comunitaria; sin embargo el Estado se ha quedado corto en la
proteccidn de las familias afectadas por cancer infantil en el Ecuador, debido, entre otras
cosas al apoyo politico limitado, a las débiles condiciones de infraestructura y recursos
limitados, a sistemas de informacion sobre el cancer inadecuados, a la falta de integracion y
coordinacion de los esfuerzos para el control de la enfermedad, al escaso apoyo a la
investigacion, a la falta de monitoreo y evaluacion de las intervenciones y sobre todo a la
inequidad social, en donde los grupos de mas bajos ingresos estan mas expuestos a factores de

riesgo evitables.

Por otra parte, la Estrategia Nacional para la Atencién Integral del Cancer en el Ecuador
aprobado y autorizado el 9 de mayo de 2017, da lineamientos referentes a una atencién
integral y holistica de la enfermedad para poderla prevenir, sin embargo, la estrategia aborda
desde una perspectiva netamente médica la problematica. Dentro de las estrategias
recomendadas en el documento encontramos su focalizacion en cinco factores de riesgo:
Sobrepeso/ obesidad, ingesta reducida de frutas y verduras, falta de actividad fisica, consumo
de alcohol y consumo de tabaco; aspectos que se pretenden modificar en la ciudadania a

través de la prevencion de los mismos, pero se soslayan los aspectos mas sociales y

11 Conferencia ISPOR, 2019, taller con organizaciones de pacientes.
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econdmicos que de una u otra manera afectan a la implementacion y continuidad como tal de

un tratamiento en pacientes con cancer.

El Plan Nacional del Buen Vivir del afio 2013 — 2017*2, establece en el objetivo 3 mejorar la
calidad de vida de la poblacion y en particular en el punto 3.2 enfatiza en ampliar la
prevencion y promocion de la salud y; también en el punto 3.3 subraya la prestacion universal
y gratuita de los servicios de atencién integral de salud. Igualmente, la Agenda Social de
Desarrollo Social correspondiente a los afios 2013-2017 planea en su Politica Intersectorial de
Promocidon y Prevencion para el MSP “Fortalecer el Sistema Nacional de Salud como un

medio institucional para la construccion del Buen Vivir.”3

Todo este contexto normativo y juridico es el referente para el tratamiento del cancer en el
Ecuador, que implica una coordinacidn intersectorial netamente fuerte y necesaria, sin
embargo — como ya lo hemos mencionado — se aborda el tema desde una perspectiva médica
y atinente casi exclusivamente al sistema de salud publica, por lo cual se dejan de lado
aspectos sociales y de implementacion en el proceso como tal del tratamiento y todo lo que
ello implica: movilizacién, fuentes de ingresos, cuidadores/as, educacion, ubicacion
geografica del paciente, entre otras caracteristicas que son necesarias analizarlas para
implementarlas o potenciarlas en pro de una mejora de las condiciones no solo médicas, sino

sociales de los pacientes y sus familias.

El proyecto de investigacion que aqui se presenta pretende contribuir a clarificar y descifrar
algunos de los condicionantes que se esconden tras el abandono al tratamiento médico de
nifios y nifias con cancer tras las diferencias socioecondmicas en salud observadas en

Ecuador.
Objetivo de esta investigacion

En esta tesis nos proponemos investigar las desigualdades en salud y las inequidades de
acceso a las prestaciones del Servicio Salud del Ministerio de Salud Publica por parte
colectivos socialmente desfavorecidos. En concreto, nuestra investigacion se centra en un

colectivo: Las familias humildes con nifios y nifias afectados por el cancer. Nuestra

12 \/gase: https://www.gobiernoelectronico.gob.ec/wp-content/uploads/2018/10/Plan-Nacional-para-el-Buen-
Vivir-2013-%E2%80%93-2017.pdf
13 Agenda Social de Desarrollo Social 2013 - 2017
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investigacion se limita al ambito territorial de las ciudades de Quito, Cuenca, Guayaquil y
Portoviejo, sin perjuicio de que aquellos resultados que, en funcién de su grado de validez
externa, pudieran ser extrapolables a otros contextos 0 a otros ambitos territoriales de nuestro

entorno.

El &mbito central de este estudio lo constituyen las condiciones de acceso y adherencia a las
prestaciones al sistema de salud pablica por parte de nifios y nifias con cancer en el Ecuador.
Prestaremos especial atencion a la adherencia al tratamiento médico por parte del grupo
objetivo una vez se ha superado la barrera de la accesibilidad. Nos interesa determinar si los
determinantes sociales de la salud inciden para que los pacientes/nifios no concluyan sus

tratamientos médicos.

Este trabajo centra su objetivo en la preocupacion de la Organizacion Mundial de la Salud en
identificar y combatir los determinantes sociales de las desigualdades en salud; asimismo
busca aportar a la discusion aun no concluyente sobre la relacién pobreza multidimensional-
salud. Especificamente, se busca verificar, a la luz de esta hipotesis, la existencia de
determinantes contextuales para la tasa de sobrevida de nifios y nifias con cancer en el

Ecuador, medida a partir de la adherencia al tratamiento médico. Son dos los propositos:

1) Verificar si las condiciones socioecondmicas contextuales inciden o influyen sobre el
abandono al tratamiento médico de pacientes/nifios con cancer, independientemente del

estatus socioecondmico en el que se ubique la familia de nifio o nifia, y;

2) Explorar los determinantes sociales de la salud que ayudarian a explicar la influencia de las

condiciones econdmicas estructurales sobre el abandono al tratamiento médico.

Las consecuencias sociales que genera la desigualdad tienen una solucion politica al mantener
los niveles de progreso, evitar las desigualdades y mantener una vision de sostenibilidad a
largo plazo (Deaton, 2008). Para el mismo autor, el circulo vicioso de la pobreza por el
aumento de las desigualdades econdmicas, se traduce en desigualdades politicas. “Hay
desigualdades en sanidad y en el acceso a la educacion, en la voz politica y en la seguridad.
Hay desigualdades de genero y carencias infantiles. Y lo mas importante, y tal vez, es la
igualdad de oportunidades” (Deaton, 2008: 49).
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Para Deaton la educacién es el motor del desarrollo mas importante, y en sociedades
desiguales, se observa a élites poner en duda el valor de la educacidn para promover el
desarrollo. La pobreza y la enfermedad estan tan intimamente ligadas que se retroalimentan
en un proceso que amenaza literalmente con acabar con cualquier esperanza de mejoria

médica de los nifios con cancer y el progreso de los pueblos.

La pobreza de las familias de los nifios con cancer es multidimensional y existen distintas
maneras de entenderla. “Las disparidades se expresan en todos los niveles a lo largo de un
continuo de procesos microbiol6gicos a sistemas bioldgicos mas amplios complices del
funcionamiento fisico y cognitivo, los riesgos de enfermedad y, en Ultima instancia, los

patrones de mortalidad” (Wolfe, Evans y Seeman, 2012, p342).

El presente estudio analiza el vinculo entre ciertos aspectos de pobreza y las brechas
existentes que enfrenta la sociedad ecuatoriana para garantizar el acceso oportuno y la
adherencia al tratamiento médico en pacientes/nifios con cancer. El informe se centra en
particular en los fracasos en el disefio de las politicas publicas al no contemplar el impacto de
las caracteristicas individuales, del entorno familiar y social, y los efectos del area de
residencia en la utilizacion de los servicios médicos oncologicos. El presente estudio busca re
testear los factores multidimensionales que inciden sobre la desigualdad en la adherencia a un

tratamiento oncoldgico.

El trabajo plantea un disefio de investigacion cuantitativa de un estudio de caso sobre fallas en
el disefio de politicas publica en cancer infantil, mediante del uso del modelo estadistico
PROBIT con variable dicotomica sobre la variable dependiente, sobre los mecanismos
causales de la pobreza multidimensional que explican teéricamente el por qué los nifios y

ninas con cancer en el Ecuador abandonan el tratamiento médico.

El estudio indaga sobre los determinantes sociales y econdémicos de la salud que pueden
incidir en la calidad o deficiencia de las politicas publicas. En este estudio de caso se
presentara en forma analitica los factores no contemplados en el disefio de la politica pablica
y que influenciaron el abandono al tratamiento médico del 38% de los pacientes/nifios con

cancer en Ecuador.*

14 Fundacion Cecilia Rivadeneira, 20016: “Mas alla de la medicacion y la tecnologia”.
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Es un estudio descriptivo e inferencial sobre una muestra no probabilistica constituida por 412
tutores de nifios y nifias con cancer que reciben el tratamiento médico en los hospitales de las

cuatro principales ciudades del Ecuador.

Para determinar las desigualdades sociales en la salud, se aplicd un cuestionario mediante la
técnica de encuesta que incluia indicadores sobre el lugar de origen de la familia del
paciente/nifio, la condicidn socioecondmica, la accesibilidad geografica al hospital, el acceso
a la informacidn, la disponibilidad de servicios basicos, el nivel de instruccion del jefe del

hogar y la proteccion de la seguridad social.

Sobre los resultados tedricos y descriptivos obtenidos se realizé un analisis inferencial,
aplicando un modelo PROBIT de variable dicotémica sobre la variable dependiente, para
determinar si los determinantes sociales de la pobreza, que se sefialan en la literatura y que
observamos empiricamente, explican el abandono al tratamiento médico de los nifios con

cancer.

Este estudio busca aportar con evidencia sobre las inequidades en salud expresadas en las
condiciones de vida de las familias de los pacientes/nifios con cancer de este estudio y en el
incumplimiento del Estado Ecuatoriano como garante del derecho a la salud y calidad de vida
de los ciudadanos. La reduccidn de las desigualdades en salud constituye uno de los mayores
desafios en América Latina.

La interrogante que se pretende responder con esta investigacion es: ¢Cudl es el impacto de la
pobreza multidimensional en el abandono al tratamiento médico por parte de nifios y nifias
con céancer? ¢Por qué las tasas de abandono al tratamiento médico en nifios con cancer son tan

altas en Ecuador?

Hipotesis

Para responder a estas preguntas nos planteamos la siguiente hipétesis. La primera, H1: Que
altos indices de rechazo y abandono del tratamiento se debe a los determinantes sociales de la
salud. Estas hipotesis seran demostradas mediante un andlisis estadistico haciendo uso de un

modelo Probit con variables dicotdmicas sobre la variable dependiente.

La supervivencia a 5 afios para los nifios diagnosticados con el tipo mas comun de cancer

infantil (leucemia linfoblastica aguda) varia desde el 95% en Finlandia, a menos de un 50%
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en Ecuador, lo que demostraria empiricamente los altos niveles de abandono al tratamiento
médico en nifios con cancer en el Ecuador (CONCORD, 2014).

H1 Los altos indices de rechazo y abandono del tratamiento médicos se puede explicar a
través de los determinantes sociales de la salud
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Capitulo 1. Marco Tedrico

Una vez analizados los principales objetivos del presente estudio en la Introduccién a esta
investigacion, en este segundo capitulo estudiaremos los conceptos de fallas de politicas
publicas, desigualdades en salud, determinantes sociales de la salud, pobreza
multidimensional, y acceso y adherencia al tratamiento en zonas rurales y/o con pobreza

persistente.

Inicialmente intentaremos explicar a qué nos referimos cuando hablamos de fallas en politicas
publicas. Intentaremos ver los diferentes conceptos de desigualdad, su evolucién temporal y
las variables con las que mas habitualmente se relacionan e intentaremos clarificar la acepcion
que de dichos términos utilizaremos en este trabajo. A continuacién, nos ocuparemos del
concepto de salud integral, repasaremos los determinantes sociales de la salud y nos
adentraremos a analizar los conceptos de la pobreza multidimensional que se derivan del
repaso de la literatura cientifica sobre el tema, confrontaremos dichos conceptos y

delimitaremos los conceptos utilizados en esta investigacion.
Fallas en politica publica

Las fallas en las politicas publicas se entienden como una no implementacion o una falta de
resultados deseados de la politica. Fallas se dan cuando la politica no se pone en marcha
segun lo previsto, o donde la implementacion no ha alcanzado los objetivos por unas
circunstancias tales, (Hogwood y Gunn, 1984). El fracaso se entiende como politicas que no
resuelven los problemas de la gente, que no acttan en beneficio del pueblo o que no
contribuyen a la democracia (Stone, 2012). Podemos observar fracasos en politicas publicas
en una infinidad de sectores y lugares, que incluyen por supuesto al sector de la salud. Las
fallas en las politicas publicas las podemos observar en funcion del cumplimiento

del gobierno con los objetivos planteados alrededor de un determinado problema en cuestion.

Las politicas pablicas fallan aun cuando estas han cumplido con algunos de los objetivos
planteados, cuando estas no han cumplido con algunas de las aspiraciones planteadas por sus
proponentes y también cuando existe un total rechazo a las mismas. Las dificultades para
observar fallas en politicas pablicas se dan principalmente por la multiplicidad a objetivos a

cumplir, la valoracion que dan a las politicas una multiplicidad de actores y no menos
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importante, por las percepciones que confrontan los intereses de los actores con la
complicidad de medios de comunicacion y/o grupos de interés. (Macconell, 2006).

Muchas de las dificultades para medir las politicas publicas gira alrededor de las percepciones
que dan los actores politicos, lo irreales que pueden llegar a ser los objetivos planteados y la
interrelacién con otras politicas. (Ingmar y Mann, 1980). Identificar un

mecanismo metodoldgico que permita navegar por lo que se define como fracaso en politicas
publicas permitira aprender del fracaso y reducir las posibilidades de que se vuelvan a repetir
(Hewlett, 2012).

El andlisis de las politicas publicas es un tema complejo, pues implica interactuar con una
multiplicidad de tradiciones e intereses que van desde la asesoria hasta los propios
responsables de las politicas para el mejoramiento de la sociedad (Laswell, 1971). La
complejidad de la nocion de politica publica, nos lleva a establecer mecanismos para analizar

una politica publica, e identificar cual es el “Problema” de la misma.

Esto conlleva el pensar en un marco conceptual sobre politicas publicas que posteriormente
nos permita sumergirnos en el andlisis sobre las fallas en politicas publicas de manera clara y

coherente. Una de las maneras mas comunes de estudiar el proceso de politicas publicas esta
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precisamente en desagregar las etapas del ciclo de politicas publicas. (Lasswell, 1971),
presenta el proceso de produccidn de las politicas en siete etapas diferentes:

1) Inteligencia,
2) Promocioén,
3) Prescripcion,
4) Innovacion,
5) Aplicacion,
6) Terminacion,
7) Evaluacion.

Partiendo de estas clasificaciones propuestas por (Lasswell, 1971), nuestra investigacion se
enfocara en analizar las etapas tempranas que incidan en las fallas en las politicas pablicas
para el control del cancer. Para adentrarnos al andlisis de politicas publicas es necesario
conocer el “Problema”. Para ello podemos remitirnos al concepto de “Ventana politica” de
(Kingdom, 1984) que se refiere a las condiciones a travées de las cuales una cuestion
determinada accede a la agenda y que pueden ser por la magnitud del problema, el impacto
que genera y el aprendizaje, “positivo” 0 “negativo”, derivado de la observacion de otras

experiencias de politica publica.

La investigacién sobre desigualdades en salud por fallas en politicas pablicas sanitarias es
escasa debido a, entre otras cosas, las dificultades que existe de confrontar problemas
metodoldgicos en la naturaleza de la propia politica. Una de las lineas de investigacion sobre
fallas aborda el estudio de casos unicos (Laswell, 1971), como son las politicas publicas anti
soborno, las politicas publicas de lavado de dinero y también el fracaso o éxito de las politicas
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publicas para el control del cancer.’® El estudio de caso asume de antemano que el caso es un
fracaso y como es evidente no necesita definicion previa sobre la misma (Grossman, 2013).

Otras lineas investigativas presentan definiciones de fallas sobre suposiciones ad hoc del
mismo estudio de caso, como son los propios costos de las Politicas Publicas o el nivel de
cumplimiento. (Macconell, 2015). Las fallas en las Politicas Publicas se dan cuando los
responsables de elaborarlas o reformularlas consideran que las actuales ya no estan logrando

alcanzar los objetivos planteados tanto de politica como de programa (Walsh, 2006).

La literatura sobre evaluacion de politicas publicas es importante para analizar las fallas pues
nos presenta métodos, herramientas, y técnicas de como evaluar las Politicas Publicas. Para la
tradicion cientifica racionalista los resultados en las politicas publicas se miden en funcion del
nivel de cumplimiento de los objetivos previamente fijados y utiliza mecanismos como el
analisis de costo beneficio, las funciones de valor de atributos maltiples y

métodos estadisticos como las regresiones lineales (Macconell, 2015). Otra linea de anélisis
hace referencia a la tradicion post - positivista que pone acento a la construccién del fracaso
como un acto politico, donde un grupo de sujetos logran articularse y construir una narrativa

dominante del fracaso (Taylor y Balloch, 2005).

Acorde a la revision de la literatura, los tres tipos de fallas en politicas publicas mas comunes
son: las de procesos, de programa y de gobernanza (MacConell, 2015). Las fallas de proceso
hacen referencia a las dimensiones relacionadas a la produccion de las politicas publicas que
incluye la definicion y consulta de programa, el disefio de la politica publica, la evaluacion y
los actores que tienen el poder durante el proceso de elaboracion de las politicas (MacConell,
2015). Las fallas de programa tienen que ver con todas las medidas adoptadas con la puesta
en marcha o no de la politica, e incluye: campafas informativas, subsidios financieros,
incentivos y sanciones. Las fallas de programa pueden a su vez clasificarse segun los diversos
grados de fracaso y los elementos a tomar en cuenta suelen ser, el impacto de la politica, el

alcance y la eficiencia presupuestaria. (Hood y Margetts, 2007).

La gobernanza en el fracaso de las politicas publicas hace referencia al papel que juegan los
actores politicos y los conflictos en la sociedad. Los actores juegan un papel poderoso en la

configuracién del debate, la participacion de los interesados, y la resolucion del conflicto. Las

15 Iniciativa Popular Normativa www.acuerdocontraelcancer.org (2017).
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decisiones pueden estar moldeadas por intereses que van mas alla del conflicto en cuestion y
puede tener relacién, por ejemplo, a las carreras profesionales de los politicos, la ideoldgica
de los actores y las coyunturas. Las fallas en la gobernanza pueden producir efectos que van
desde afectacion a la reputacion, agendas fuera de control y la gobernabilidad para la toma de
decisiones. (MacConell, 2015)

Existen diversos factores que nos permiten identificar la efectividad de una politica publica o
si por el contrario muestra desfases, por lo tanto, es necesario que conozcamos la
conceptualizacion detras de todo el proceso de toma de decisiones analizando los factores y
las incidencias de los hechos en la ciudadania, cual es el efecto de las mismas y las nuevas
necesidades que se puedan desprender del movimiento de las sociedades. (Franco y Lanzaro,
2006)

En primera instancia es primordial recordar que son los ciudadanos quienes tienen el poder de
manejar la forma en la que se llevan a cabo muchas de las realidades de sus sociedades y que
también, es a partir de ellos que las politicas se crean, de sus necesidades, posibles malestares
o solicitudes a los gobiernos, que a fin de cuentas son los que, en democracia, representan las
voces de los ciudadanos. Luego también, destacar que las instituciones tienen gran
protagonismo en el proceso de toma de decisiones y de implementacion de las nuevas normas
que regiran a las sociedades y que generaran las herramientas necesarias para el buen
funcionamiento del Estado. Conceptos como la corrupcion y la ineficiencia se veran también
como factores que fragmentan el correcto movimiento de las politicas pablicas. En definitiva,
mucho de lo que deslegitima el funcionamiento de este proceso de blusqueda de soluciones,
esta en las manos de los mismos ciudadanos. (Franco y Lanzaro, 2006)

Recordemos que las politicas publicas son la busqueda de soluciones a problematicas sociales
mediante procesos de planeacion a partir por supuesto de la escucha, consenso y compromiso
en las solicitudes ciudadanas y en las que se definen acciones a largo plazo. Es asi que los
derechos colectivos, la accion de la protesta pacifica, una denuncia puntual, hacen posible que
se vislumbren ciertas caracteristicas que van marcando nuevas realidades; cuando estas no son
favorables para cumplir con objetivos cooperativos y comunitarios se tiende a desecharlos o

en su defecto buscar la mas adecuada solucion.

Es asi que después del proceso de escucha de estos requerimientos es que se pasa al proceso

de disefio de las politicas publicas donde el deber ser nos indica que es necesario considerar

35



aspectos puntuales como los Derechos Humanos o en temas de género que buscan en muchos
casos darles espacios a las minorias y se centra en hacer hincapié en la valoracion de los

mismos para trabajar por un futuro mejor. (Franco y Lanzaro, 2006)

La participacion de las instituciones es también de mucha importancia al momento de generar
politicas publicas en el sentido de que estas son parte fundamental del contexto politico, son
estas las que representan la credibilidad y reputacion de cumplimiento de los compromisos
por parte del Estado. (Franco y Lanzaro, 2006); y que son estas quienes existen para la
distribucion, coordinacion y buen manejo de los recursos destinados a la puesta en marcha,
también son importantes porque en muchos casos de ellas se desprenden las politicas; el
andlisis previo al disefio y ejecucion de las politicas publicas basicamente nace en las
instituciones, el Estado es considerado de muchas formas en la literatura, como
superestructura, como un instrumento de clases, como factor de cohesion de la sociedad,
como conjunto de instituciones o como sistema de dominacion politica. (Jesop, citado en
Leal, 2010).

Esta multiplicidad de acercamientos tedricos refleja distintas facetas de una misma y compleja
realidad. (Leal, 2010), la cual hace dificil entender el papel de la politica publica en la
consolidacién del Estado. (Torres-Melo y Santander A., 2013). Abordar la realidad politica
desde la perspectiva de las politicas publicas significa centrarse en los procesos por los que la
maquinaria del Estado (entendido éste como conjunto de instituciones politicas), en su
interaccidn con el resto de actores, produce decisiones publicas. Estas decisiones constituyen
el output del sistema politico y se plasman en productos tan cercanos a la vida de los
ciudadanos como la politica sanitaria, la planificacion de los sectores energéticos, la

administracion del sistema de educacion, etc. (Navarro, 2008)

Cada uno de los actores del sistema politico son de vital importancia en el proceso, por tanto,
hechos de corrupcion o de negligencia deberian ser inadmisibles, sin embargo, no es el caso,
muchos de los casos investigados respecto por ejemplo a los fondos destinados para
determinada accion en cuanto a salud, dan cuenta de que un muy bajo porcentaje de los
recursos llega, realmente, a ser utilizado para cumplir con los objetivos planteados. Estos

hechos lamentables pero muy marcados y repetidos en las sociedades permiten vislumbrar
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que los factores comunes son la falta de educacion y la falta de valoracion del verdadero
objeto de trabajar en sociedad: crecer en conjunto.

Ahora bien, gran parte también de lo que va construyendo la fundamentacion de politicas
publicas, es la politica en si, o si se quiere, el contexto politico. Las politicas publicas no
necesariamente estan sujetas al contexto politico, sino més bien que estas cuentan con una
“autonomia relativa” y por tanto el éxito de las mismas depende de que exista una capacidad
instalada de conocimiento parta el disefio e implementacion de la idea que se aprob6 en el

ambito decisorio de la politica. (Franco y Lanzaro, 2006).

Entonces observamos que las dificultades se muestran desde el momento mismo de la
creacion de politicas publicas, en este aspecto se puede mencionar que en muchos casos no se
toman en cuenta todas las caracteristicas que la normativa debe tener, o no se consideran

factores que en el futuro pueden contribuir a generar un relativo caos:

Desde la etapa del disefio de una politica publica se empiezan a enfrentar varios tipos de
problemas que uno como analista y/o estudioso de las politicas publicas debe tener en cuenta
pues partiendo de la base de que toda politica publica debe perseguir siempre el bien comdn, en
el caso especifico de la poblacion del Estado que las aplique y ponga a funcionar, se entiende
que este bien comin depende mucho de la percepcion del problema y de la definicion de
objetivos prioritarios que tenga el gobierno de turno, dicho de otra forma una politica pablica
existe siempre y cuando las instituciones asumen total o parcialmente la tarea de alcanzar
objetivos estimados como deseables o necesarios, por medio de un proceso destinado a cambiar

un estado de las cosas percibido como problemético (Dominguez Torres, 2014).

Por otro lado, esta la corrupcién al momento de la implementacion y esto es lamentable ya
gue como solucidn se apela Gnicamente a la concientizacion porque en estos grupos sociales
sensibles a ideas individualistas, la empatia juega un papel fundamental que afecta a los actos
de la voluntad y, sobre todo, al juicio moral, aunque por supuesto esta también la opcion de la

fiscalizacion.
El estudio de las desigualdades en salud

Las desigualdades relacionadas con el ingreso en la salud han sido ampliamente estudiadas
por autores como Kakwani (1997) y Humphiera y Doorslaers (2000), quienes sugieren que la

salud individual es funcion del ingreso individual. Sin embargo, hay un aspecto que
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consideramos que no quedan suficientemente tratados en estos estudios y a los que nuestra
investigacion puede hacer importantes aportaciones: No se analizan suficientemente los
condicionantes y las relaciones causales entre la variable salud y las diferentes variables
socioecondmicas utilizadas en los estudios, de forma que no sabemos qué influye sobre qué ni

como lo hace.

Creemos que dicha insuficiencia hace que de los estudios realizados no se deriven en
decisiones de politicas publicas encaminadas a reducir las desigualdades y las inequidades en

salud.

Es razonable considerar que el ingreso propio de las familias es un determinante importante
en la adherencia al tratamiento médico de nifios y nifias con cancer. No obstante, hay otros
mecanismos indirectos que la pueden determinar (Deaton, 2008). Este vinculo indirecto se
deberia a los Determinantes Sociales de la Salud (OMS, 2011).1

La influencia de la situacion socioeconémica de las personas sobre la salud se debate
especialmente a partir de las relaciones salud-ingreso. (Deaton, 2008). Normalmente los
estudios econdmicos se enfocan en las medidas de ingreso, pero fallan al no considerar la
ubicacién geogréfica, la raza, el género, o en controlar los efectos del conocimiento, los

factores sociales y los ambientales. (Fidler, Bray y Soerjomataram, 2018)

Una clasificacion de los factores que influyen en el contexto socioecondmico la presenta
(Lynch, 2000) en tres hipotesis explicativas: una dimensién del ingreso individual, la
dimension del ambiente psicosocial y finalmente la dimension neo materialista. La primera se
ha contrastado empiricamente cuando, al controlar por ingreso individual, permanece la
asociacion significativa entre desigualdad de ingreso y salud. Segun (Bowles y Gintis, 2002),
la riqueza, raza, sexo y el nivel de instruccién son importantes para la herencia del estatus

econdémico.

Las aplicaciones economicas en esta perspectiva muestran que el ingreso de los padres y el
patrimonio tiene una fuerte asociacion con la salud de las personas, tanto para las familias en

paises en desarrollo como en los paises desarrollados. (Poel & Hosseinpoor, 2008).

16 https://www.paho.org/es/temas/determinantes-sociales-salud

38



La dimension psicosocial considera que la desigualdad produce un ambiente social que
termina por perjudicar la salud, Wilkinson (1996), argumenta que las personas, al juzgar su
nivel de vida comparandose con las personas a su alrededor, son mas conscientes de su bajo
estatus social lo que les genera estrés y la sensacion de no poder acceder a servicios,

depresién y ansiedad.

Padre de nifio con cancer: “Yo he sufrido, unas angustias, las he tenido bien, bien,
que hay veces que uno ya no tiene fuerzas para esto; ha habido ocasiones en que, a mi
se me han cruzado ideas por la cabeza de quitarme la vida.” (entrevista, lugar, fecha

dia mes y afio)

Por Gltimo, la interpretacion neo materialista considera que el mayor énfasis debe darse sobre
los factores externos. Segun esta vision, son los procesos estructurales, politicos, sociales,
ambientales y econdmicos los que generan la desigualdad, procesos que existen antes de que

el individuo experimente o perciba sus efectos.!’

A medida que las inversiones publicas (atencion en salud, seguridad, educacion, saneamiento)
estén concentradas en grandes ciudades, se generara menos acceso a esos bienes y servicios

en las zonas con menos recursos*®

Desde esta concepcion, mayores desigualdades en una sociedad conduciran a mayores
asimetrias en la distribucién de los recursos en las comunidades, lo cual estara asociado con

mayores desigualdades en salud.
Determinantes sociales de la salud

La vision integral de la salud ve més alla de los aspectos médicos y se preocupa de otros
determinantes de la salud que abarcan aspectos como la pobreza y la desigualdad a la que
estan sometidos los pacientes, y que dificultan que puedan enfrentar la enfermedad con
dignidad y acompafiamiento a lo largo de todo su ciclo. La salud, contempla, por supuesto, los
aspectos médicos, pero ademas considera otros determinantes de la salud que inciden en el
bienestar del paciente y su familia, y por eso su caracter integral. La mayor parte de

pacientes/nifios en América Latina no muere por falta de medicamentos, sino por

17 Lynch, J., Davey-Smith, G., Kaplan, G. & House, J. “Income Inequality and Mortality ...
18 |bid.
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determinantes sociales, econdmicos y ambientales que afectan al paciente y a su entorno

familiar y social.

Los determinantes sociales son las circunstancias en que los pacientes/nifios y sus familias
nacen, crecen, viven, estudian, trabajan, y son el resultado de la distribucién de los recursos a
nivel mundial, nacional y local y que dependen de las politicas publicas adoptadas. Los
determinantes sociales de la salud explican, en gran medida, las grandes iniquidades en los
sistemas sanitarios a los que los ciudadanos de diferentes contextos tienen acceso. En todas
las situaciones descritas, son los ciudadanos de mayor exposicion a la pobreza
multidimensional quienes estan mas expuestos a factores de riesgo evitables, tales como: los
carcin6genos ambientales, el consumo del tabaco, abuso del alcohol y agentes infecciosos.
(OMS, 2008).

La posicién socioecondémica ha sido considerada, por el Instituto Nacional del Cancer, como
un factor de riesgo para la leucemia infantil. El efecto de la pobreza en las primeras etapas de
la vida puede tener consecuencias para la salud a largo plazo. Experimentar pobreza durante

los primeros 3 afios de vida se relaciona a un estado nutricional deficiente y a una mayor

propension a desarrollar leucemia. (Del Risco, 2011)

La definicion de salud propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como “el
estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solo la ausencia de enfermedad” se
plantean diversas perspectivas epidemioldgicas sobre la salud integral de la poblacion. La
cual nos permite abordar aspectos sociales de la salud como son los determinantes sociales de
la salud. (Organizacién Mundial de la Salud, 2011). Se denominan determinantes de la salud
al conjunto de factores tanto personales como sociales, econémicos y ambientales que
determinan el estado de salud de los individuos o de las poblaciones. Son las circunstancias
en que las personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, y los sistemas establecidos
para combatir las enfermedades que padecen. A su vez, estas circunstancias estan
configuradas por un conjunto mas amplio de fuerzas economicas, sociales, normativas y

politicas.

Los determinantes sociales de la salud surgen a partir de la mayor investigacion realizada en
Canada en el afio 1974, para investigar las causas de muertes de los canadienses. La
investigacion denominada “New perspectives on the health of Canadians”, se convirtié en

orientador estudio cuantitativo que marco uno de los hitos mas importantes dentro de la Salud
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Publica, sefialando que los determinantes estan relacionados con aspectos tan variados como
los bioldgicos, hereditarios, personales, familiares, sociales, ambientales, alimenticios,
econdmicos, laborales, culturales, de valores, educativos, sanitarios y religiosos, y propuso,
como factores determinantes de la salud, un modelo de cuatro grandes campos de la salud,
que son: la biologia humana, el ambiente, los estilos de vida y la organizacion de los sistemas
de salud. (Lalonde, 1974).

La Organizacion Mundial de la Salud, impulsa 5 estrategias alrededor de la vision

de determinantes de la salud y que se constituyen como fuente importante para la
identificacion de variables a ser utilizadas en esta investigacion: la Equidad desde el principio,
los Entornos Salubres, las practicas Justas en Materia de Empleo, la Proteccién Social a lo
largo de la vida y la Atencion de Salud Universal. (OMS, 2011)

Hasta los afios 50 el lapso de vida de un nifio/paciente diagnosticado con leucemia, (cancer a
la sangre), era de 19 semanas, y solo un 2% de ellos sobrevivian las 52 semanas. (Méndez,
2014). Precisamente el tema del cancer para Méndez, apunta a una mejora no solo en el
tratamiento y prolongacion de vida de los pacientes con cancer, mas ain en nifios y nifias,
sino que le apuestan a que las condiciones de vida tengan repercusiones positivas tanto en el
tratamiento como en la prevencion de la enfermedad. Méndez, asegura que, en contraste con
los resultados de los afios 50, en la actualidad la longitud de vida de los nifios/pacientes con
cancer ha aumentado significativamente, y por ello precisamente, es necesario focalizar la
perspectiva a asuntos de contexto. Es decir, llevar la atencion a los determinantes sociales,

econdmicos y ambientales de la salud.

Los tipos de cancer que mas afectan a los nifios son la leucemia, el linfoma, el tumor cerebral
y los sarcomas de hueso y de tejidos blandos. La enfermedad y su tratamiento tienen fuertes
implicaciones emocionales en los nifios. Los tratamientos oncoldgicos son largos, costosos,
dolorosos, intrusivos, e intensivos y requieren continuas visitas hospitalarias y numerosos
cuidados en el hogar!®. El cancer no solo refiere a un ambito médico, sino que las fuertes
implicaciones emocionales hacen necesarias otras estratégicas y cuidados en el hogar para

sobrellevar la enfermedad. Planteado asi, surge la interrogante ¢en el Ecuador se estan

19 Entrevista al Jefe del servicio de Oncologia Pediatrica de SOLCA Quito, Dr. José Eguiguren.
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tomando cartas para las implicaciones familiares de las familias que afrontan esta

enfermedad?

El cancer desde el punto de vista de la salud enfrenta un gran reto, pero con la tecnologia y los
avances de la medicina actual, estos limitantes han sido superados en gran proporcion; sin
embargo, las secuelas que deja la enfermedad son muy complejas de abordarlas sobre todo en
el entorno familiar y social. Los autores plantean entre los efectos mas relevantes las
disfunciones neuroldgicas y dificultades en el aprendizaje, la desfiguracion fisica permanente,
las disfunciones de algunos érganos, el retraso en el desarrollo sexual, las deficiencias
inmunoldgicas y el desarrollo de nuevos tumores. Todos ellos son factores a los que se
enfrenta en especial el nucleo familiar del paciente, dejando huellas inesperadas y

traumaticas.?°

Los efectos sociales y familiares de la enfermedad son siempre desestabilizadores a pesar de
que existan recursos econdémicos para enfrentarla. Entre los principales efectos apuntan a los
efectos psicoldgicos, los choques emocionales y aturdimiento, la negacién ante el diagndstico,
laira, la culpa y la incertidumbre de lo que pueda pasar. Ello nos deja inferir que a pesar de
que algunas familias pueden enfrentar la enfermedad, los efectos siempre van a estar
presentes. En contraste, las familias que enfrentan una enfermedad de tales caracteristicas y
que no poseen los medios para sobrellevarla, tienen una carga muy pesada no solo en

términos econdmicos, sino también psicoldgicos.?

Ademas del punto de vista médico, social y psicolégico, también se viene planteando desde la
academia la vinculacion del tema de la salud con la politica de estado. Se prioriza el vinculo
que debe existir entre la sociedad en general con la exigencia de medios para enfrentar las
enfermedades catastréficas. Ello es una politica de estado que no solo se debe implementar en
cuerpos juridicos a decir de Clemente Barahona (1999,pag), quien mas bien sugiere que
deben existir instancias especializadas y Unicas para casos como el cancer y otras

enfermedades que implican un desgaste emocional y psicosocial.

En la misma linea se perfila (Sanchez, 1999), quien aborda al cancer desde una mirada
econdmica sobre todo en el proceso de tratamiento paliativo, el cual segun la autora requiere

de recursos considerables, mismos que algunas familias no pueden asumirlos, y frente a ello

20 Miller, D.R. and Haupt, E.A. 1984. Clinical Cancer Research...
2L Rubio, Claudia Grau. 2002. “Impacto psicosocial del cancer infantil en la familia” ...
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las politicas en torno al tema deben garantizar mucho mas el acceso a medicinas y
tratamientos de calidad, es decir, la economia se perfila como un punto necesariamente

sustancial, y ello debe dejar de ser tomado como un costo, sino como una obligacion.

Para (Arrow, 1951), el campo de la salud en la economia politica tiene una importancia
relevante tanto en el nivel de satisfaccion, como en los recursos necesarios. El rol de la salud
en la economia se vuelve cada vez mas promisorio como resultado principalmente del cambio
tecnoldgico y por el reconocimiento de la importancia de la salud como un bien econémico
que para términos de medicién tomo el nombre de “Valor estadistico de vida” y que se

constituye como uno de los elementos més importantes del bienestar (Arrow, 1951)
Definicion y Clasificacion de Pobreza

El anélisis sobre la pobreza se enmarca dentro de los estudios de bienestar social, entendiendo
el bienestar social como un concepto que va mas alla del bienestar econémico (Henderson y
Quandt, 1985). A partir de los conceptos de (Sen, 2000), en donde se coloca al ser humano en
el centro de la discusién, anteponiéndolo al problema econémico del mercado, se constituye

el paradigma del ser humano sobre el capital y como el centro del bienestar social.

La pobreza es un fendmeno complejo, heterogéneo y multidimensional que tiene muchas
definiciones basadas en diferentes teorias sobre la sociedad. Definiciones que tienen a su vez
distintas formas de medicién de la pobreza, asi como propuestas de andlisis e interpretacion
que derivan en politicas publicas y programas. La pobreza es un adjetivo calificativo que

denota a la persona que no cuenta con lo necesario para vivir. (Klisberg, 2010).

La pobreza también se asocia a la idea de carencias de los medios de vida méas fundamentales
(alimentacién, educacion, salud, vivienda, agua potable) que tienen incidencia sobre las
personas. (Phelean, 2006). La pobreza es la carencia de oportunidades basicas para el
desarrollo humano, o sea la imposibilidad de vivir una vida digna, larga, sana y creativa y

feliz.

Una de las situaciones economicas mas complejas de definir es la pobreza. A lo largo del
mundo y de las épocas, innumerables pensadores, autores y entidades han tratado de
conceptualizarla desde sus particulares visiones, aungue tratando de abarcar un espectro

general. Y el principal obstaculo es, precisamente, que el término pobreza es polisémico y
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tiene varias acepciones. Por ejemplo, al definirlo como la carencia de recursos o condiciones
que permiten a los individuos mantener un nivel de vida minimo, se ingresa en el espacio de

lo relativo, ya que dependera del espacio y tiempo.

En ese sentido, este resumen de las definiciones mas citadas, permite tener un mayor
acercamiento a lo que podria definirse como pobreza. Empezando por el mas comun, el
significado que el Diccionario de la Real Academia de la Lengua define: “Necesidad,
estrechez, carencia de lo necesario para el sustento de la vida”??, lo que implica la ausencia de
condiciones y/o recursos para satisfacer las necesidades basicas como son la vivienda, la

alimentacion, la educacion, la salud, los servicios, entre otros.

La Comision Econdmica para América Latina y el Caribe (Cepal), por su parte, presenta un
enfoque mas social y establece que la pobreza es: "...la situacion de aquellos hogares que

no logran reunir, en forma relativamente estable, los recursos necesarios para satisfacer las
necesidades basicas de sus miembros...".% Para calcularla, genera un umbral de pobreza con
base en el ingreso necesario para satisfacer dichas necesidades, enmarcadas en el costo de una

canasta basica. (Lopez y Maldonado 2011)

La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) va mas alla, al sefialar que la pobreza no solo
depende de ingresos monetarios. En su definicidn incorpora variables relacionadas con el
acceso a servicios basicos. “Es la condicion caracterizada por una privacion severa de
necesidades humanas basicas, incluyendo alimentos, agua potable, instalaciones sanitarias,

salud, vivienda, educacion e informacion”.

Bajo este mismo esquema, el Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), del
mismo organismo internacional, incluye aspectos politicos y de participacién: “Es la
incapacidad de las personas de vivir una vida tolerable. Entendiendo como vida tolerable el
mantener una vida larga y saludable, con educacion, libertad politica, respeto de los derechos
humanos, seguridad personal, acceso al trabajo productivo y bien remunerado y participacion

en la vida comunitaria”.?

22 \/éase: https://dle.rae.es/pobreza?m=form

23 https://repositorio.cepal.org/server/api/core/bitstreams/18056cce-9¢5¢-49b6-b0bf-7527b5474f94/content

24 Juan Carlos y Xavier Mancero, Enfoques para la medicion de la pobreza. Breve revision de la literatura,
2001. https://repositorio.cepal.org/server/api/core/bitstreams/c5436d2b-9c9a-4bf0-a2ce-a913al7e6d48/content
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Del lado de los pensadores, (Paul y Spicker, 2009), economista britanico experto en politicas
sociales, amplia la interpretacion de pobreza insertando conceptos como privacion, necesidad,
limitacidn de recursos, ausencia de titularidades, carencia de seguridad, exclusion,
dependencia, bajo nivel de vida, desigualdad, posicion econdmica y clase social. Ademas,
clasifica las definiciones de pobreza desde tres puntos de vista: como concepto material, como

situacion econémica y como juicio moral.

Dentro del primer aspecto, clasifica a la pobreza en objetiva o subjetiva. La pobreza objetiva
hace referencia a hechos o circunstancias que no cumplen las personas y que han sido
prefijados por el investigador, donde se determinan indicadores como el nivel de ingresos,
gastos, equipamiento de la vivienda, acceso a medicinas, entre otros. Mientras que la pobreza
subjetiva o pobreza por insatisfaccion, es expresada por el individuo independientemente de
su situacion economica, reflejando su autopercepcion de inconformidad con su estatus y

viéndose a si mismo como pobre.

Desde el punto de vista de la situacion econdmica, la pobreza puede ser absoluta o relativa.
(Lépez y Maldonado, 2012). Al respecto, (Atkinson y Bourguignon 2000), con base en (Sen,
1976), consideran a esta como una pobreza de carencia, es decir, es pobre quien no tiene lo
necesario para su subsistencia y no puede cubrir sus necesidades minimas. Este concepto es el
mas aplicado en los paises no desarrollados o en desarrollo ya que en estos es mas dificil

obtener la renta minima para subsistir.

El inconveniente, sin embargo, es como determinar esas necesidades minimas para la canasta
de subsistencia, ya que depende de cada pais, region geogréafica, cultura, temporalidad, etc. La
Cumbre Mundial de Desarrollo Social de la ONU defini6 a la pobreza absoluta como la
“condicion caracterizada por una privacion severa de las necesidades humanas basica, que
incluyen alimentos y agua potable, asi como condiciones de higiene, salud, vivienda, ecuacion

e informacion”.?®

En cambio, la pobreza relativa o pobreza como exclusion no es tan critica como la anterior, ya
que hace referencia a que la persona se encuentra en condiciones de inferioridad respecto a las

de su entorno. Asi, a quien se considera pobre en un pais y en determinado momento, podria

25 Luis Moreno, Pobreza, Publicado en Arifio, Antonio (ed), Diccionario de la Solidaridad (l), pp. 401-408.
https://docs.google.com/viewerng/viewer?url=https://digital.csic.es/bitstream/10261/175176/1/Pobreza+(Diccion
arioSolidaridad)(LuisMoreno)(2003).pdf
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no serlo en otro lugar y tiempo. Esta nocidn esta mas cerca del concepto oficial de pobreza
relativa de la Unidn Europea (1984): “aquellas personas, familias y grupos de personas cuyos
recursos (materiales, culturales y sociales) son a tal punto limitados que quedan excluidos del

estilo de vida minimamente aceptable para el Estado Miembro en el que habitan”. 26

Ante esto, la pobreza relativa puede distribuirse por niveles, segiin su impacto y dependiendo

del umbral de pobreza considerado. (Lopez yAranguren, 2005) establece:

Pobreza en general: por debajo del 50% de la medida central de recursos.

e Precariedad econdmica: situacion entre el 50 y el 35%.
« Pobreza moderada: situacion entre el 35y el 25%.
« Pobreza grave o severa: situacion entre el 25 y el 15%.

o Pobreza extrema: situacion por debajo del 15% de la media.

Como se describe, las distribuciones son graduales partiendo de un estado generalista hasta
una de pobreza extrema. Son conceptos tradicionales de pobreza, no obstante, a medida que
se ha profundizado su estudio, han ido apareciendo otras acepciones que la matizan para

mayor precision en su descripcion. (Lopez y Aranguren, 2005)

e Pobreza estatica: Presenta un cuadro o fotografia en un determinado momento.

e Pobreza dindmica: Mide la duracion de la pobreza a través del tiempo, implica obtener
informacidn sobre cuanto tiempo permanecen los individuos pobres en esa situacion y
cuéles son sus trayectorias de entrada y salida. Este analisis permite indagar sobre las
causas que empujan a caer en la pobreza, proponer medidas para facilitar su salida y
conocer el impacto de las politicas pablicas. A su vez, se clasifica en pobreza
transitoria y pobreza permanente, segun sea la duracién de la situacion de escasez de

recursos.

26 Definicion de pobreza, Unidn Europea.
https://biblioteca-repositorio.clacso.edu.ar/bitstream/CLACS0O/13269/1/u.pdf
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e Pobreza integral: Hace referencia tanto a la escasez de ingresos como a la dificultad de
acceso a los servicios sociales que facilitan la cobertura de las necesidades vitales
bésicas.

e Nueva pobreza: Involucra las transformaciones provocadas por las innovaciones
tecnoldgicas, industriales y otras circunstancias sociales o econémicas.

e Pobreza unidimensional: Es el estudio de la pobreza desde la perspectiva de una Unica
variable objeto de andlisis; sobresale el de la renta, ya sea desde el punto de vista del
gasto o del ingreso.

e Pobreza multidimensional: La estudia de manera méas completa, porque incorpora
otros factores, ademés del meramente monetario. Considera el estado de la vivienda,
salud, educacion, empleo, relaciones sociales, libertades, etc. Esta acepcion es la mas
compleja de todas pues incorpora un mayor nimero de variables explicativas del
fendmeno, por tanto, la precision del mismo mejora, ayudando a describirloy

explicarlo con mayor eficiencia.
TRAMPAS DE POBREZA

Partha Dasgupta (2012:104) define a la trampa de pobreza como: “Aquella situacion que se da
cuando un pais pobre persiste en el tiempo sin salir de la pobreza, no logra desarrollar
estructuras que le permiten crece a nivel econdémico, social y cultural, debido principalmente

a la ausencia de ahorro que le permita realizar inversiones productivas”.

Las trampas de pobreza se conciben como una presencia combinada de fallas de mercado,
desigualdad, acceso limitado al crédito, minima capacidad productiva agricola, corrupcién,
fuga de capitales, sistemas débiles de educacion y también falta de servicios de salud. Los
paises sumergidos en las trampas de pobreza, son generalmente, aquellos que se encuentran
estancados en el pasado. La pobreza se hereda de padres a hijos y tiene una relacion directa al
lugar donde naciste y a los padres que tuviste. Se espera que la pobreza aguda tenga altas
probabilidades de persistir en el tiempo. Los paises en circulos de pobreza tienen a nifios mal
nutridos, lo que repercute en una mayor predisposicion a desarrollar enfermedades en el
futuro (Dasgupta, 2012).

La pobreza de una familia se manifiesta no solamente por la falta de ingresos minimos,
sino también por otras dimensiones como la falta de acceso a la salud, a la sanidad o a la

nutricion. El enfoque multidimensional mide el desenvolvimiento de una familia afectada por
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el cancer a través de multiples dimensiones que sitla a los pacientes/nifios en situacion de

mayor vulnerabilidad.

En 1998 el Consejo Europeo definia a la pobreza como “Aquellas personas, familias o grupos
cuyos recursos (materiales, culturales y sociales) son tan limitados que les hacen quedar
excluidos del modo de vida minimo aceptable en el estado miembro en que habiten” y en los
ultimos afios se ha dado origen al desarrollo de enfoques alternativos de medicion de la
pobreza que ofrecen nuevas propuestas de analisis del grado de privacion multidimensional de
los hogares. (Brandolini y D’ Alessio, 2000), y para entender la privacion socio econdémica se
usan siete dimensiones para calcularla: ingresos, empleo, educacién, salud, crimen, barrera a

la vivienda y servicios basicos, y ambiente de vida. (Wickam et al., 2016)

La teoria de la causalidad social sostiene que los niveles socioeconémicos mas bajos
conducen a la adversidad en la vida, lo que lleva a los problemas de salud de un individuo
(Turner, 1995), asi como el aumento de la proporcién de nifios en la pobreza se asocia con
peores estados de salud (Malet, 2005). La investigacion publicada por el (Primary Care &
Communnity Health, 2015) concluye que, Para algunos pacientes con cancer de zonas rurales,
los costos de atencién médica pueden ser mas altos debido a las mayores necesidades de

transporte.

(Amartya Sen, 1987) introdujo el concepto de pobreza de capacidades unido a la dimension
de libertad. En otras palabras, segun el autor, las personas alcanzaran sus logros en la medida
en que cuenten con las oportunidades para desarrollar las capacidades que les permitan
decidir sobre su futuro. Sen reconoce a las personas con motivaciones que van mas alla del
bienestar individual, inscribiéndolo en un contexto donde son las caracteristicas personales y
las circunstancias externas lo define lo que las personas logran hacer con los bienes. En este
contexto, la identificacién y la medicidn de la pobreza se construyen sobre un enfoque

restrictivo al desarrollo de capacidades plenas.

El identificar a las personas pobres, como el definir sus caracteristicas esenciales, requiere de

una investigacion que va mas alla de la nocion clasica del intercambio de bienes y servicios,
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para ser abordado dentro del campo de lo social, como es la expansion de los servicios
pablicos de salud y de educacion a familias afectadas por el cancer.

Para Sen, el estado actual de la bibliografia sobre la medicion de la desigualdad y pobreza
parte del punto de vista de la “eleccion social”, el autor plantea ciertos requisitos para
conceptualizar el término pobreza, siendo necesario definir si la misma seré leida desde las
normas del consumo o las lineas de pobreza, ademas de la necesidad de precisar si interesa
trabajar solo con los pobres, solo con los ricos, o con los dos grupos. Reducir la desigualdad
social mejora los indicadores agregados de bienestar y salud de toda la poblacién, no solo de

las personas mas pobres.

El economista plantea la necesidad de hacer uso de la economia del bienestar para evaluar las
desigualdades econdmicas, siendo el utilitarismo el método principal utilizado. El principio de
utilidad planteado por Stuart, proporciona el mayor bien posible a la mayor cantidad de

personas, incluso si esta accion perjudica a la gente. (Arrow, 2009)

El trabajo realizado por (Arrow, 2009) no admitia las comparaciones entre personas de la
misma utilidad, lo que ha permitido que la comunidad cientifica desarrolle conocimiento
sobre la posibilidad y conocimiento de las comparaciones de personas de distintos tipos. La
pobreza de una familia se manifiesta en la privacion no solo en los ingresos sino también de
otras dimensiones como la salud, la nutricién y la sanidad. Una medicion comprensiva de la
pobreza debe tomar en cuenta el rendimiento de un individuo atreves de multiples

dimensiones, (Braham, 2012).

La vulnerabilidad a la pobreza explora la posibilidad de una familia de caer en la pobreza
tomando en cuenta la situacion en la que se encuentran en un momento dado. Mientras la
pobreza describe la situacion de una familia e un momento determinado, la vulnerabilidad
predice la naturaleza de las situaciones dadas. En este sentido la pobreza describe el resultado
de una familia con relacién al nivel critico de alguna dimensién (ingreso o nutricion), es decir
captura el resultado final, mientras que el anélisis de la pobreza multidimensional es una

herramienta que permite comprender que tan probable es que una familia caiga en la pobreza.
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Cuando una poblacion vulnerable se encuentra con algun peligro, el resultado es un desastre,

como es la pobreza o la privacion, (Prowse, 2003).

Hay varias clasificaciones de pobreza, pero la mas empleada es la pobreza relativa, y se da
cuando los recursos de alguien son tan seriamente por debajo de aquellos ordenados por el
individuo promedio o familia y estan excluidos de patrones de vida ordinarios, costumbres y
actividades. (Townsend, 1979). Un concepto importante de pobreza tiene que ver con la
privacion Se usan siete dominios para calcular la privacion relativa. Estos incluyen ingresos,
empleo, educacion, salud, crimen, barrera a la vivienda y servicios, ambiente de vida.
(Wickam et al., 2016). A proposito de la pobreza, una medida reciente de la pobreza en
'Desigualdad del ingreso' basada en datos del Banco Mundial muestra la brecha entre el 20%
superior e inferior de los ingresos, destacando los puntos finales de la pobreza, en lugar de
usar el coeficiente Gini mas antiguo cuyos promedios borran las extremidades. (Wilkinson y
Picket, 2009).

Amarthya Sen realiza un esfuerzo por integrar la pobreza y la desigualdad generando
indicadores unidimensionales del ingreso de las personas, al cual ha llamado “Pobreza del
Ingreso”. Sen determina que los elementos de identificacion y agregacion de los pobres se lo
hace definiendo la linea de pobreza y la agregacion por indice numéricos de la pobreza
agregada.

Otro elemento importante para medir la pobreza es la “Razén de conteo de cabezas” que
identifica el nivel de pobreza de una comunidad con la proporcion de las personas pobres que
la componen; medida que puede ser empleada para medir el nivel de pobreza de la comunidad
de familias de nifios con cancer en Ecuador que estan por debajo de la linea de pobreza.?’

Segun Joseph Stiglitz “El grado de desigualdad que existe en el mundo no es inevitable, ni es
consecuencia de leyes inexorables de la economia. Es cuestion de politicas y estrategias”.?®
Latinoamérica es la region mas desigual del mundo, existe mucha desigualdad entre paises y
al interior de los mismos. Se necesita un programa integral para reducir la desigualdad del

ingreso, un auxilio econdmico, impulsar politicas monetarias que generen el pleno empleo,

27 Amartya Sen, 2016 “La Desigualdad econémica”, Fondo de Cultura Econdmica, México.
28 Joseph E. Stiglitz, 1994. Ither Socialism? Cambrige, Mitt Press.
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leyes de quiebra mas favorables al consumidor y un gobierno corporativo con mas presencia

de la accion colectiva. (Stiglitz, 2014).

En esta misma linea argumental se encuentra el economista Deaton, quien, utilizando un
método utilitario para la economia del bienestar, plantea que las consecuencias sociales que
genera la desigualdad tienen una solucion politica al mantener los niveles de progreso, evitar
las desigualdades y mantener una vision de sostenibilidad a largo plazo.?® Para el mismo
autor, el circulo vicioso de la pobreza por el aumento de las desigualdades econdmicas, se
traduce en desigualdades politicas. “Hay desigualdades en sanidad y en el acceso a la
educacién, en la voz politica y en la seguridad. Hay desigualdades de género y carencias

infantiles. Y lo mas importante, y tal vez, es la igualdad de oportunidades”.*°

La educacion es el motor del desarrollo mas importante, y en sociedades desiguales, se
observa a élites poner en duda el valor de la educacion para promover el desarrollo. La
pobreza y la enfermedad estan tan intimamente ligadas que se retroalimentan en un proceso
que amenaza literalmente con acabar con cualquier esperanza de mejoria médica de los nifios
con cancer y el progreso de los pueblos. La pobreza de las familias de los nifios con cancer es
multidimensional y existen distintas maneras de entenderla. Las disparidades se expresan en
todos los niveles a lo largo de un continuo de procesos microbioldgicos a sistemas biologicos
mas amplios complices del funcionamiento fisico y cognitivo, los riesgos de enfermedad y, en

ultima instancia, los patrones de mortalidad (Wolfe, Evans y Seeman, 2012).

Para Dasgupta un aspecto en comun es la persistencia de la pobreza, a pesar de que se han
hecho esfuerzos para erradicarla. En este sentido vale pena preguntarse de que sirve tener
hospitales o tener acceso a medicamentos si las personas no tienen los recursos para financiar
el pasaje de bus que los lleve de sus casas en zonas rurales a los centros méedicos
especializados.®! Una diferencia entre los nifios por niveles socioeconémicos, esta en el

acceso a la prevencion, el diagnéstico y el tratamiento en el momento oportuno.

Los pacientes con cancer de zonas rurales en américa latina, tardan en promedio 137 dias

desde la fecha en la que presenta los primeros sintomas hasta que reciben un diagndstico de

29 Agus Deaton. 2008. “El Gran Escape, Fondo de Cultura Econdémica”, México
%0 [dem, pag. 49.
31 Fundacion Cecilia Rivadeneira, 2015, “Mas alla de la Medicacion y la Tecnologia”.
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cancer.32 Seglin Deaton, “Las diferencias en salud con frecuencia se reflejan en diferencias en

estandares de vida material o en la pobreza”, (Deaton, 2008: 49).

El progreso tecnoldgico en salud ha dado saltos exponenciales, logrando que en los paises
ricos la esperanza de vida aumente en 30 afios, sin embargo, el progreso tecnoldgico ha
generado también grandes desigualdades entre las sociedades, unas més afortunadas que
tienen acceso a la informacién de estos avances y otras que no. Del lado menos afortunado se
encuentran los mas de 2 millones de nifios que todavia mueren cada afio de enfermedades que
se pueden prevenir con vacunas. Para Deaton “el progreso en salud crea brechas en salud
exactamente igual que el progreso material crea brechas en los estandares de vida” (Deaton,
2008: 52).

Para el también premio nobel de economia del 2008, William Eastely, hay dos formas de
eliminar la pobreza, la primera es creando incentivos para el desarrollo y la segunda, es
mediante la redistribucion. La redistribucion genera a su vez, dos problemas: es costosa, y
puede ser ineficiente. (Easterly, 2008). El enfoque para reducir la pobreza debe estar centrado
la busqueda de ciertos niveles de ingresos promedios y de un ataque selectivo a los mayores
desafios de la pobreza, definiendo metas en cuanto a la reduccién de la malnutricion infantil,

las enfermedades, el analfabetismo, la miseria, el desempleo y las desigualdades.®®

Al relatar los caminos de la pobreza y la desigualdad en las zonas rurales de América,
reconocemos que las medidas oficiales de pobreza utilizadas en la literatura existente no
captan completamente la profundidad o severidad de la desventaja econdémica o sus
implicaciones para las dificultades materiales o el hambre. Las partes crecientes de la
poblacion rural pobre viven en "pobreza profunda”, definida como menos de la mitad del
umbral de pobreza oficial. Para una familia de cuatro, el umbral de ingresos que define la
pobreza profunda es tan solo: $ 11,157. (DeNaves-Walt, Proctor, y Smith, 2011).

Para la mayoria de habitantes de las zonas rurales, los costos de atencién médica pueden ser
mas altos debido a las mayores necesidades de transporte. El nivel de pobreza del area se
asocia con tasas de deteccion disminuidas, particularmente en areas rurales. Las zonas de
pobreza persistente tienen mas probabilidades de carecer necesidades basicas como: servicios

publicos, alimentos de calidad, educacion y servicios de atencién médica. Lo cual quiere decir

32 Bennett et al., 2009: “Cancer Screening Delivery in Persistent Poverty Rural Counties”. ..
33 Economic Development. The History of an Idea. Chicago.
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gue muchas areas rurales carecen de proveedores de atencion médica y de profesionales de la
salud especializados. (Bennett, 2011). El efecto de la pobreza en las primeras etapas de la vida
puede tener consecuencias para la salud a largo plazo, en otras palabras, experimentar la
pobreza durante los primeros 3 afios de vida se relaciona con el estado nutricional y las

habilidades motoras deficientes. (Del Risco, 2011).

Esto nos lleva a pensar que en las comunidades cronicamente pobres se carece de buenos
empleos que paguen un salario digno. Esto, a su vez provoca, que cada vez sea mas probable
que las mujeres sean empleadas con salarios significativamente mas bajos, las escuelas
locales carecen de fondos suficientes, los maestros a menudo son inexpertos y mal pagados, y
el acceso a proveedores de servicios de salud y otros servicios sociales es muy limitado,
(Albrecht, Albrecht, y Murguia, 2005). La escasez de literatura sobre la relacién costo-
efectividad en paises de bajos y medianos ingresos (PBI) sefiala la necesidad de mas estudios,
especialmente para la investigacion, que se considera la piedra angular de los tratamientos
contra el cancer. (Horton, 2011). Ademas, en los paises de altos ingresos, méas del 80 por
ciento de los nifios con cancer se curan, pero las tasas de curacion de LMIC siguen siendo
significativamente menores debido a la necesidad de centros de atencidn especializada, la

escasez de quimioterapia esencial y el abandono al tratamiento médico. (Gupta, 2016).
Las barreras de acceso

La equidad en el acceso a las prestaciones sanitarias constituye una preocupacion prioritaria
para la Organizacion Mundial de la Salud, principalmente por su relevancia para reducir las

desigualdades en salud.®*

Se puede entender que existe igualdad de acceso cuando las personas tienen que incurrir en
los mismos costos personales para poder recibir los mismos cuidados sanitarios (Le Grand,
1991). Este planteamiento implicaria entonces que no hay igualdad en el acceso cuando las
familias de nifios con cancer tienen que soportar unos mayores costos de transportacion,
hospedaje, alimentacion, gasto de bolsillo, ausentismo al trabajo, abandono de sus otros hijos
(medidos en términos economicos, de tiempo invertido o de otro tipo) o se ven sometidas a

unos mayores tiempos de espera para poder recibir los cuidados médicos.

3 The World Health Report, 2010. Health systems financing: the path to universal health coverage.
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A este concepto de igualdad en el acceso debemos incorporarle el concepto de necesidad,
pues el elemento que da derecho a una igualdad de acceso es precisamente una igual
necesidad, de forma que no se trataria solamente de tener acceso al conjunto de los recursos
sanitarios existentes para que los nifios y nifias con cancer enfrenten la enfermedad, sino que
se trataria de garantizar el acceso a los servicios sanitarios adecuados segun el tipo de cancer

que enfrente el nifio o nifa.

Existen familias de nifios con cancer que por disponer de unas mayores capacidades (mayores
relaciones sociales, mejor conocimiento del sistema de salud, etc.) pueden hacer un uso mas
eficiente de los servicios de salud, mientras existen otras familias que viven aisladas en el
campo o en viviendas precarias en barrios urbano marginales de la ciudad sanitariamente
infradotados que es evidente que no tienen una igualdad de acceso a la salud, por lo que el
lugar de residencia de las personas impactaria en las desigualdades en el acceso y la

adherencia a tratamientos médicos.
Acceso y adherencia al tratamiento en zonas rurales y/o con pobreza persistente

El avance cientifico prestacion de servicios médicos preventivos y curativos reduce la
morbilidad y la mortalidad de cancer en nifios, llegando incluso a indicadores de curacion de
sobre el 92% en la leucemia en grandes metrdpolis. Por lo tanto, existen muchas
recomendaciones basadas en pruebas cientificas solidas y el potencial de beneficio para la
salud publica para las intervenciones médicas preventivas como para los tratamientos

curativos de quimio y radioterapia para reducir la mortalidad prematura por cancer infantil.

Desafortunadamente, las poblaciones rurales tienen un diagndstico tardio comparado a las
poblaciones en zonas urbanas y su adherencia al tratamiento médico es significativamente
menor. La disponibilidad del proveedor de salud esta estrechamente relacionada con la
posibilidad de tener atencion médica especializada y, posteriormente, la prestacion de
servicios preventivos. Ademas, muchas zonas rurales carecen de profesionales de la salud.
(Bennett & Pumkam, 2007)

Los ingresos individuales también juegan un papel importante en el acceso a la prestacion de
servicios de salud, especialmente en las zonas rurales. Para la mayoria de habitantes de zonas
rurales, los costos de atencion médica pueden ser mas altos debido a las mayores necesidades

de transporte. El nivel de pobreza del area donde la persona habita se asocia con bajas tasas de
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deteccion, particularmente en &reas rurales. Las zonas con mayores asentamientos de pobreza
tienen méas probabilidades de carecer de necesidades basicas como: agua potable, alimentos

de calidad, escuelas y servicios de atencién médica.
Los desplazamientos al centro de salud y la movilidad

En el momento en que el nifio/paciente con cancer debe desplazarse a un centro médico para
recibir la atencion médica correspondiente (controles, quimioterapia, radioterapia, o
intervenciones), nos podemos encontrar con las dificultades de desplazamiento en aquellos
nifios que tienen problemas de movilidad y que deben recorrer un camino largo o con barreras

de diverso tipo.

Al respecto, unas de las familias entrevistadas consideraban que la movilizacion es uno de los

factores que les complica acudir al centro médico cuando lo necesitan.

Padre de Paul, (paciente oncoldgico): Nos gastamos de ida y vuelta 46 dolares por
los tres. De mi casa hasta llegar al hospital nos hacemos de 12 a 13 horas, entre

esperar al bus para que salga a la capital.

Paul paciente oncoldgico: El viaje en bus es muy pesado [Paul. Usuario del sistema

de salud. Anexo 1]

Asi, los médicos y los profesionales de la salud entrevistados relacionan directamente la
variable distancia del hogar al hospital con la frecuentacion al tratamiento médico: a menor

distancia mayor frecuentacién, mayor nimero de visitas.

Por otro lado, tanto los cuidadores primarios de los nifios con cancer como los profesionales
de la salud, han sido muy criticos con la politica centralizada de los servicios especializados
en oncologia en pocas ciudades (Quito, Guayaquil, Cuenca y Portoviejo), e incrementando las
distancias y los obstaculos para poder acceder al Centro para algunos sectores de poblacion,
especialmente en los pacientes que provienen de las provincias amazonicas, de la region
insular y de los pequefios cantones en las zonas de fronterizas. Para muchos de los
entrevistados, la distancia de sus hogares al hospital a implicado el verse obligados a
abandonar el tratamiento meédico de sus hijos.
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Capitulo 111 Metodologia

Herramienta metodoldgica

Para el desarrollo de esta investigacion se aplicaron 422 encuestas a los responsables de nifios
y nifias atendidos en hospitales por enfermedades oncoldgicas a distintos niveles
socioecondémicos, la mayoria de los responsables entrevistados fueron madres que se

encontraban en las habitaciones del centro hospitalario cuidando de su hijo o hija.

La muestra se realiz6 en las ciudades de Ecuador donde existe atencion médica especializada
(Quito, Guayaquil, Cuenca y Portoviejo). Con la aplicacion de las encuestas se busca conocer
las experiencias y necesidades de las familias afectadas por el cancer infantil; asi como
determinar la causalidad entre los determinantes sociales de la salud o de la pobreza
multidimensional haciendo uso de método estadistico con un anélisis del SNA. 10 de las 422

encuestas fueron descartadas por contener errores.

Los 412 restantes se tabularon. Cada encuesta contenia un total de 86 preguntas relacionadas
con variables socioeconémicas de la familia del nifio/a con cancer. Con la informacién
recabada, se estimo un modelo Probit, en el que la variable dependiente tomé el valor uno [1]
si el nifio o nifia habia abandonado el tratamiento médico y cero [0] en caso contrario para
toda la muestra. Para examinar los efectos de las ocho variables elegidas sobre la variable

dependiente fueron transformadas a valores binarios.
Contextualizacion socioldgica del grupo focal

Las politicas publicas en salud se orientan sistematicamente a los que estan dentro del
sistema, a los que habitan en las grandes urbes, los que tienen seguridad social, los que
producen o tienen capacidad de gasto, a los que tienen representacion politica, pero raramente

se orientan a los excluidos del sistema.

En Ecuador observamos la permanente ausencia de programas adecuados para los colectivos
mas excluidos y vulnerables de la sociedad. En Ecuador, las personas que pertenecen a los
colectivos socialmente menos favorecidos, como podrian ser las personas que viven en
lugares remotos y empobrecidos, los que estan en situacion de movilidad humana, las que
estan en los centros de reclusion, los inmigrantes econdémicos irregulares, las personas sin

techo, las familias afectadas por enfermedades catastroficas como el cancer y sin recursos, los
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ancianos en situacion de vulnerabilidad o fragilidad o las personas que realizan trabajo sexual
remunerado; son algunos de los colectivos que soportan el mayor impacto negativo de las
desigualdades socioecondmicas, y que, en la mayoria de los casos, también presentan peores

niveles de salud.

Dentro de este grupo, se encuentran los nifios y nifias con cancer, que por su situacién social y
econdmica han sido total o parcialmente excluidos del sistema de salud, y/o familias que por
el alto costo que ha implicado el tratamiento médico de la enfermedad han sido empujados a
una situacién de pobreza. A continuacion, detallamos un analisis descriptivo de la situacion

de vulnerabilidad de este grupo de estudio.

La gran mayoria de familias de nifios y nifias con cancer en Ecuador disponen de unos bajos
recursos, tanto en la dimension de recursos econémicos como si tenemos en cuenta otro tipo
de recursos como el nivel educativo, la vivienda, el lugar en donde viven, las relaciones
sociales o las redes de apoyo, y a las que su condicién de vulnerabilidad, les cierra muchas de
las vias de acceso a tratamientos médicos oportunos. Por todo ello, el disefio de las politicas
publicas de salud, como facilitadoras del ejercicio del derecho a la salud, contribuira de forma

significativa a mejorar o empeorar su situacion de desigualdad.

La justificacion de la eleccion de las variables del modelo desde la vision integral de la

salud.

La salud es un derecho esencial y necesario para el conjunto de la sociedad. Se trata del
estado de bienestar fisico, psiquico y social que implica un desarrollo constante de las
condiciones personales y sociales en las que se desarrollan las personas, con la finalidad de

lograr progresivamente una calidad de vida mejor.

En ese sentido, la salud es el principal derecho de los seres humanos y por tanto debe
protegerse. De este modo, la propia Constitucion Ecuatoriana, en su articulo 32, establece que
la salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio de
otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la cultura fisica,

el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir.

Como marco conceptual se ha tomado a los determinantes sociales de la salud, incluidos en

este modelo. Hemos adoptado el esquema propuesto por Organizacién Mundial de la Salud
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que hace hincapié en las marcadas inequidades en materia de salud y la salud como derecho
humano, reconociendo las causas complejas y a menudo duraderas de la mala salud y la
inequidad en materia de salud mediante la investigacion desde las ciencias sociales. Al
abordar las «causas de las causas» que son fundamentales para la buena y la mala salud, el
enfoque de los determinantes sociales de la salud puede eliminar algunos de los principales
obstaculos que repercuten en la salud y resolver algunos de los problemas de salud de méas
dificil solucion en como es el abandono al tratamiento medico y que estan estrechamente
vinculados con fallas a las politicas publicas y las dimensiones de la desigualdad y la pobreza

multidimensional.

Gréfico 3.1
politico Circunstancias
materiales
Pasicion social - .
Cohesion social
Gobernanza
Factores psicosociales Distribucion
Educacién de la salud y
bienestar
Politica . Factores conductuales
(macroeconomia, Occupation
salud, sociedad A :
) Ingresos Factores bioldgicos
Normas y valores Sexo
culturales y de la - Sistema de atencion —
sociedad Raza/Etnicidad de salud

Determinantes sociales de la salud e inequidades en materia de salud

Elaborado por: Organizacion Mundial de la Salud

Variable Dependiente

Consideramos pertinente para nuestro estudio abordar a la variable “Abandono tratamiento”
como variable dependiente, pues nos permitira conocer cuales son sus principales causas y de

esta manera contribuir a contrarrestar el abandono del tratamiento de personas con cancer.

Segun el doctor. José Eguiguren, jefe del area de oncologia pediatrica de la Sociedad
Oncoldgica Ecuatoriana SOLCA, el abandono al tratamiento médico es un problema
multifactorial, el primero es socioeconémico, el segundo es cultural, y el tercero es

educacional.
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Es importante sefialar que para esta investigacion todas las familias entrevistadas se
encontraban en el hospital recibiendo el tratamiento médico. La pregunta sobre si el nifio o la
nifia a abandonado el tratamiento médico hace referencia al pasado y a abandonos temporales
del tratamiento. Para futuras investigaciones, se sugiere profundizar este analisis aplicando
encuesta en los hogares de los nifios y nifias con cancer que abandonaron el tratamiento

totalmente.

Tabla 3.1

0 = No abandona

Abandono tratamiento ) Variable dicotomica
1 = Si abandona

Elaborado por el autor.

La variable dependiente, para toda la muestra es: Y=Abandona el tratamiento, que es la
variable explicada, la cual toma el valor 1 si se trata de un nifio clasificado como quienes
abandonaron el tratamiento y 0 en caso contrario. Las variables explicativas que se incorporan
son las caracteristicas de los hogares [socioecondémicas], y son diferentes para cada una de las

familias elegidas para la muestra, es asi que:

Y 1: Abandono tratamiento. - Es una variable cualitativa nominal. Nos permite conocer si el

encuestado abandond el tratamiento. Sus posibilidades de respuesta son: Si, No.
Variables Explicativas

Para efectos del estudio, nos centramos en 8 variables de la pobreza multidimensional, las
cuales nos ayudaran a entender la relacion entre el abandono del tratamiento y sus posibles
causas. Como lo sefialamos en los capitulos anteriores, la posicion socioecondémica ha sido
considerado, por el Instituto Nacional del Cancer, como un factor de riesgo para la leucemia
infantil. (Del Risco, 2011). Con estos antecedentes, presentamos a continuacion las variables

utilizadas con sus respectivas caracteristicas:

Las variables independientes nos brindan informacion sobre el contexto social y econdmico
de las personas encuestadas, ya que mediante sus ingresos monetarios y nivel de educacion y
acceso 0 no a otros derechos fundamentales, generan posibles causas para explicar el

abandono del tratamiento. Como lo hemos expresado, nuestra hipotesis se asienta en que el

59



abandono del tratamiento de pacientes/nifios con cancer, puede ser explicado a través de

aspectos contextuales; como lo son: los determinantes sociales, econdmicos y ambientales.
X1: Ingreso mensual. -

El cancer es una enfermedad que requiere de recursos considerables, mismos que algunas
familias no pueden asumir, y frente a ello las politicas en torno al tema deben garantizar
mucho mas el acceso a medicinas y tratamientos de calidad.®® La teoria de la causalidad social
sostiene que los niveles socioecondmicos mas bajos conducen a la adversidad en la vida, lo

que lleva a los problemas de salud de un individuo (Turner, 1995)

Las familias que enfrentan una enfermedad de tales caracteristicas y que no poseen los medios
para sobrellevarla, tienen una carga muy pesada no solo en términos econémicos, sino
también psicoldgicos.® Por las razones sefialadas se ha elegido esta variable por la
importancia que tiene en el momento que la familia debe enfrentar los desafios econdémicos

que enfrenta el cancer.

Para términos de este estudio, el ingreso econémico generado por las familias de los nifios
con cancer, fue transformada a una variable dicotomica tomando como referencia la Canasta
Familiar Basica. Segun el Instituto Ecuatoriano de Estadisticas y Censos, INEC, la Canasta
Familiar Basica (CFB) es un conjunto de bienes y servicios que son imprescindibles para
satisfacer las necesidades basicas del hogar tipo compuesto por 4 miembros con 1,6

generadores de ingresos. La CFB permite cubrir las necesidades mas apremiantes del hogar.

El ingreso mensual es una variable cuantitativa continua. Nos permite conocer en délares el
ingreso de la persona a cargo del paciente. Sus posibles respuestas son cantidades de dinero
en ddlares americanos. Donde < a 700 ddlares (Canasta basica familiar) es igual a 1

X2: Nivel de educacion. -

Para llevar una vida productiva y saludable las personas deben poseer los conocimientos
necesarios para la prevencion de enfermedades y promocionar habitos saludables.
(UNESCO). La educacidn es una importante fuente de recursos econémicos, sociales y

psicologicos que influyen en el bienestar de las personas, particularmente en estado de salud

3 Consuelo Sanchez, J.M. 1999: Efectos secundarios del cdncer...
% Claudia Rubio Grau. 2002. “Impacto psicosocial del cancer infantil en la familia” ...
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de las personas y en la adopcidn de estilos de vida saludables. Quienes alcanzan un mayor
nivel educativo tienen a preferir habitos més saludables y acceder a servicios médicos mas

especializados.

Aunque no existe un tnico mecanismo por el cual la educacion influye sobre la salud, se sabe
que el sistema educativo juega un papel clave en el proceso de alfabetizacion en la salud y
puede ser un corrector de desigualdades sociales. Por ello, se hace necesaria una efectiva
coordinacion entre las politicas de salud y las politicas de educacion, promoviendo la equidad.
(UNICEF). La educacion es el motor del desarrollo mas importante, y en sociedades
desiguales, se observa a élites poner en duda el valor de la educacion para promover el
desarrollo. (Dateon, 2009)

Es una variable cualitativa ordinal. Nos permite conocer el nivel de educacion de la persona
encuestada. Sus posibles respuestas son: Primaria completa, Primaria incompleta, Secundaria
completa, Secundaria incompleta, Superior completa, Superior incompleta, Carrera Técnica,
Postgrado, Ninguno. (Donde 0 = Ninguno, 1 = Primaria incompleta, 2 = Primaria Completa,
3= Secundaria Incompleta, 4 = Secundaria completa, 5 = Carrera técnica, 6 = Superior

incompleta, 7 = Superior completa, 8 = Postgrado).
X3: Acceso a Servicios Basicos. -

Para entender la privacion socio econémica se usan siete dimensiones para calcularla:
ingresos, empleo, educacion, salud, crimen, barrera a la vivienda y servicios basicos, y
ambiente de vida. (Wickam et al., 2016). Desde este marco decidimos incluir el acceso al
servicio de agua potable de las familias encuestadas como una de las variables que describen
la pobreza multidimensional de las familias y esta a su vez el abandono al tratamiento médico

de los nifios y nifias con cancer.

El agua y el saneamiento son uno de los principales motores de la salud pablica. La
Organizacién Mundial de la Salud impulsa lo que se conoce como «Salud 101», lo que
significa que en cuanto se pueda garantizar el acceso al agua salubre y a instalaciones
sanitarias adecuadas para todos, independientemente de la diferencia de sus condiciones de

vida, se habra ganado una importante batalla contra todo tipo de enfermedades. (Jong, 2017)
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Es una variable cualitativa ordinal, nos permite conocer el acceso al servicio de agua potable
de las familias afectadas por el cancer infantil en el Ecuador. Pregunta: Dispone de los
siguientes servicios basicos, Agua Potable. Sus posibilidades de respuesta son: Si, No.

(Donde si es igual a 1).
X4: Acceso a Servicios de Internet. -

La alfabetizacion tecnoldgica es una condicion necesaria para el desarrollo de la llamada
sociedad del conocimiento. Sin embargo, el desafio sigue siendo el reducir las desigualdades
entre sectores, zonas, regiones ciudades y paises, en cuanto a la capacidad de acceder y usar la
informacion. La falta de igualdad en acceso al conocimiento cientifico, genera brechas
digitales que profundizan la pobreza multidimensional y la falta de oportunidades para

muchos.

El acceso de las familias afectadas por el cancer infantil sobre salud mediante las Tecnologias
de la Informacion y el Conocimiento, es una herramienta poderosa para frente a los
determinantes sociales con el fin de mejorar su situacién de salud. El acceso a la informacién
permite entre otras cosas, que las familias conozcan sobre la oferta de servicios sanitarios en
su comunidad, ciudad, regién y pais, como acceder a ellos. Ademas, la informacion sobre
organizaciones de pacientes, guias de navegacion para acceso a servicios de salud, entre otras
herramientas que favorecen el acceso y la adherencia.®” Un elemento esencial para que las
familias de nifios con cancer accedan al conocimiento esta asociada a la infraestructura. La
capacidad, o no, de que las familias dispongan del servicio de internet, incide directamente en

el acceso a la informacion.

En el Ecuador el acceso a internet fijo sigue siendo un privilegio de poco, solamente el
12.73% de los hogares tienen acceso a internet fijo. La mayoria de las conexiones a internet
estan concentradas en las grandes ciudades, mientras que las ciudades pequefias siguen sin

tener acceso. Las provincias del Ecuador con menos del 1% de cobertura de internet fijo son:

37 https://unitedpatientsacademy.org/aboutus?lang=es
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Galapagos, Zamora Chinchipe, Pastaza, Napo, Morona Santiago, Orellana y Sucumbios.
(Agencia de Regulacion y Control de las Telecomunicaciones)

Para este estudio, acceso a internet, es una variable cualitativa ordinal, nos permite conocer el
acceso al servicio de internet de las familias afectadas por el cancer infantil en el Ecuador.
Pregunta: Dispone de los siguientes servicios de comunicacion, Internet. Sus posibilidades de

respuesta son: Si, No. (Donde Si es igual a 1).

X5: Acceso a la Seguridad Social. -

El reciente informe de la Comision de Determinantes Sociales de la Organizacion Mundial de
la Salud, sefiala al trabajo, como uno de los principales determinantes sociales de la salud.
Que las personas puedan acceder a un salario digno y Seguridad Social, es un requisito para

alcanzar un aceptable nivel de salud y bienestar. (Organizacion Mundial de la Salud)

Es una variable cualitativa ordinal. ¢ Algin miembro de la familia, tiene afiliacion a la

seguridad social?, Sus posibilidades de respuesta son: Si, No. (Donde Si es igual a 1).

X6: Proximidad al hospital, Ubicacion Geografica de residencia.

La disponibilidad del proveedor de salud esta estrechamente relacionada con la posibilidad de
tener atencién médica especializada y, posteriormente, la prestacidn de servicios preventivos.
Ademas, muchas zonas rurales carecen de profesionales de la salud lo que hace que los
pacientes deban migrar a grandes ciudades a recibir el tratamiento médico lo que implica

mayores gastos en transporte y hospedaje. (Bennett y Pumkam, 2007)

En esta investigacion se plantea la hipdtesis de que el lugar donde los pacientes residen (zonas
rurales y/o con pobreza persistente y/o zonas alejadas al hospital) tiene un impacto en el
abandono al tratamiento médico; asi como tienen menos posibilidad de acceso a tratamientos
médicos oportunos y de calidad incluso menos probabilidades de recibir examenes de

deteccidn de cancer. Por lo tanto, este analisis buscé investigar el impacto de las
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caracteristicas individuales, los efectos de area y la ruralidad en la utilizacion del servicio de

oncologia.

(Posible respuesta: Ciudad; zona rural o Urbana), Ubicacion Geografica del hospital,

(Ciudad), (Donde zona urbana y ubicacion del hospital en la ciudad es igual a 1).

X7: Ayudas Econdmicas:

Tabla 3.2
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El Bono de Desarrollo
Humano es el programa de
asistencia social mas grande del
Ecuador. Es manejado por el
Ministerio de Inclusion
Econdmica y Social. Desde el
afio 2013, el bono es de 50
dolares mensuales para familias
con miembros menores de 18
afios. Hay una transferencia
adicional que depende del
namero de nifios de la familia
que llega a, maximo, 150
ddlares. Adicionalmente existe
el bono Joaquin Gallegos Lara,
gue asigna 240 dolares
mensuales a los casos de
personas con discapacidad
severa, enfermedades
catastroficas como el cancer y
de menores con VIH-SIDA.
Nombre Variable

Operacionalizacion

Tipo Variable (dicotémica,
continua, categérica)

Ingreso mensual 0 - 2500% continua
Nivel de educacion 0 = Ninguno categorica

1 = Primaria incompleta

2 = Primaria Completa

3 = Secundaria incompleta

4 = Secundaria completa

5 = Carrera técnica

6 = Superior incompleta

7 = Superior completa

8 = Postgrado
Acceso a Servicios Basicos 0=NO;1=S5I dicotémica
Acceso a Internet 0=NO;1=8I dicotomica
Acceso a la seguridad social 0=NO;1=8I dicotomica
Hospital Ciudad Residencia 0=NO;1=SI dicotémica
Area de Residencia 0 =Rural ; 1 = Urbana dicotomica
Ayudas Econémicas 0=NO;1=S5I dicotémica
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https://www.inclusion.gob.ec/objetivos-bdh/
https://www.inclusion.gob.ec/objetivos-bdh/

Deudas 0 = Nunca categoérica
1 = Casi nunca
2 = A veces

3 = Casi siempre
4 = Siempre

Elaborado por el autor.

Las ayudas econdmicas que reciben las familias de los nifios con cancer por parte del
Gobierno, tienen un fuerte efecto sobre la mortalidad infantil por las enfermedades o

abandono de los tratamientos médicos relacionados con la pobreza. (Moncayo, 2014).

Es una variable cualitativa ordinal. Nos permite conocer el impacto de los programas sociales
del gobierno en las familias pobres ¢ Recibe alguna ayuda econémica del gobierno?, Sus

posibilidades de respuesta son: Si, No. (Donde si es igual a 1).
Tabla 3.1

FALTA LATABLA

Elaborado por: EI Autor

En este caso, el modelo que se estimara viene dado por la ecuacion:

Prob (Y=1) = & (fo + Blingreso + B2Educacion + f3Informacion + ff4Agua +
PBS5SeguridadSocial + 6 Ubicacion + f7Deudas + f8AyudasEconomicas)

Metodologia

Como lo sefialamos anteriormente el presente trabajo plantea un disefio de sobre un estudio de
caso que analiza las fallas en el disefio de politicas publica para el control del cancer infantil
en el Ecuador. El proyecto conjuga una primera linea de un analisis cuantitativo de corte
estadistico mediante del uso del modelo de regresion PROBIT con variable dicotomica sobre

la variable dependiente que infiere que el abandono al tratamiento médico de nifios/pacientes
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con cancer en Ecuador tiene una relacion directa con la pobreza multidimensional; y sera

profundizado con historias de vida.

La propuesta metodoldgica emplea el uso de un modelo Probit para medir el impacto de un
conjunto de variables socioecondmicas sobre la probabilidad que tiene un hogar de
encontrarse bajo la linea de pobreza y que esta situacion desencadene en el abandono de los
nifios con cancer al tratamiento medico. Si bien las variables seleccionadas para estos efectos
no fueron obtenidas a partir de un modelo tedrico o estructural, se escogieron por su
recurrente mencion en la literatura y en base a un trabajo de campo con experiencia de mas de
15 afios con respecto a su capacidad explicativa de la situacién de vulnerabilidad
socioecondémica de personas y hogares afectados por el cancer infantil.

La fuente de la informacidn estadistica utilizada en esa oportunidad para efectos de realizar la
estimacion sefialada correspondi6 al levantamiento de encuestas a las familias con nifios con
cancer vinculadas a la (Fundacion Cecilia Rivadeneira en las ciudades de Quito, Guayaquil,
Cuenca y Portoviejo, durante el periodo 2014-2017), que representan las ciudades donde
actualmente se concentran los hospitales de atencion especializada a nifios con cancer en el

Ecuador.
El Modelo Probit

El modelo Probit est4 asociado a la funcién acumulativa de probabilidad normal, suponiendo
de antemano una distribucion normal. EI modelo Probit presenta buenos resultados en el
estudio del comportamiento individual de los elementos para una determinada poblacién

cuando la variable dependiente es binaria o dicotomica. (Borooah, 2002).

Los datos se recogeran a través de unas encuestas de opinion aplicada a los responsables de
los nifios/pacientes receptores de tratamientos oncol6gicos en el Ecuador con el fin de

conocer las situaciones de contexto a inciden en la salud integral.

La relacion entre diferentes variables de la pobreza multidimensional y el abandono al
tratamiento médico de nifios y nifias con cancer en el Ecuador se puede estudiar a traves de un

analisis de regresion binomial, en el cual la variable dependiente [Abandono al tratamiento]
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toma solo dos valores [1 en caso de que el nifio haya abandonado en el algiin momento el

tratamiento médico y 0 en caso contrario].

Para corroborar lo anterior, en el presente trabajo se estim6 un modelo Probit de investigacion
cualitativa, con informacion de corte transversal proveniente de encuestas de opinion
de tipo calidad de vida, aplicadas a tutores de nifios y nifias con cancer que se
encontraban en los hospitales en el momento de la entrevista. Los resultados nos
brindaran un conocimiento mas profundo sobre las caracteristicas de los nifios con

cancer que tienen mayores probabilidades de abandonar el tratamiento médico.

Este estudio busca determinar el porcentaje del abandono al tratamiento médico en nifios y
nifias con cancer en Ecuador; pero, sobre todo, analizar las variables socioecondémicas que
inciden en mayor medida al abandono del tratamiento médico. Como fin Gltimo de esta
investigacion, esta el presentar una propuesta de politicas pablicas encaminadas a dar
solucidn efectiva a esta problematica. Para lograr lo anterior, se estimara un modelo
probabilistico Probit con base en informacion socioeconémica de corte transversal,
proveniente de 422 encuestas de opinion tipo calidad de vida, aplicadas en cuatro ciudades del

Ecuador en el afio 2017.

La adecuacion de la metodologia al grupo focal

El modelo Probit que aqui se considerard, utiliza una Funcion de Distribucion Acumulativa
normal. Este modelo se fundamenta en la teoria de la utilidad o de la perspectiva de seleccién
racional con base en el comportamiento, segin el modelo desarrollado por (McFadden, 1973).
En el presente gréafico explicaremos los determinantes de la pobreza multidimensional que
determinan o no la adherencia del paciente/nifio al tratamiento médico. Estas variables han

sido recogidas y seleccionadas como resultado de una profunda revision de la literatura.

Este modelo pretende determinar el grado de significacion de estas variables independientes
sobre la poca adherencia de los nifios y nifias con cancer en el Ecuador al tratamiento médico.
En los altimos afios se ha dado origen al desarrollo de enfoques alternativos de medicion de la
pobreza que ofrecen nuevas propuestas de analisis del grado de privacion multidimensional de
los hogares (Brandolini y D’Alessio, 2000), y para entender la privacion socio econémica se
usan siete dimensiones para calcularla: ingresos, empleo, educacién, salud, crimen, barrera a

la vivienda y servicios basicos, y ambiente de vida. (Wickam et al., 2016)
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Gréafico 3.1
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- DEUDAS

- EDUCACION
NIROS

- GENERO

- MONOPARENTAL

INGRESO

m

Elaborado por: EI Autor
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Capitulo 1V: Analisis empirico

Composicion de la muestra y dimensiones del analisis descriptivo del grupo de estudio.

Dr. Jose Eguiguren: EI cancer mas comun en nifios es la leucemia linfoblastica y
dura alrededor de 3 afios el tratamiento, hay otros tratamientos de tumores muy
agresivos que son tratamientos cortos de 4 0 5 meses y basicamente digamos que estos
son los dos extremos (Entrevista Médico Oncologo Pediatra del sistema de salud,

Anexo 1)

El 34% de nifios/as ha sido rechazado de alguna manera por su enfermedad, El 25% de
nifios/as ha perdido algdn afio escolar a causa de la enfermedad. EI 41% de los ingresos de los
hogares es usado en gastos generados por la enfermedad. EI 50% de tutores ganan menos del
salario basico. EI 58% de nifios/as tardan entre 2 y 6 horas en llegar al hospital. EI 21% de
padres solamente ha completado la primaria. El 67% de tutores han tenido que endeudarse
para financiar el tratamiento de sus hijos/as. El 38% de nifios/as alguna vez ha abandonado el
tratamiento. El 62% de madres deja de trabajar por acompariar a sus hijos/as al tratamiento. El

63% de los hermanos/as se queda al cuidado de familiares.*

El presente proyecto de investigacion buscé indagar sobre las experiencias y necesidades de
las familias afectadas por el cancer; y las razones por las que, familias afectadas por el cancer
infantil, abandonan el tratamiento médico. Esta investigacion, permiti6 conocer las
necesidades de los nifios y nifias con cancer y sus familias, y proporcion6 una comprension
aun mayor de las necesidades socioecondmicas y psicosociales de los pacientes/nifios con

cancer, sus hermanos y sus padres a lo largo de su experiencia con el cancer.

La composicidn de la muestra en relacién al acceso a servicios basicos.

Entre los servicios basicos el acceso a agua potables es un factor fundamental en la salud.
Como lo sefialamos anteriormente, en cuanto se pueda garantizar el acceso al agua salubre y a
instalaciones sanitarias adecuadas para todos, independientemente de la diferencia de sus
condiciones de vida, se habra ganado una importante batalla contra todo tipo de

enfermedades, incluyendo el cancer. El analisis descriptivo de la muestra nos indica que de

3 (Fundacion Cecilia Rivadeneira, 2018).
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cada 100 familias afectadas por el cancer infantil 8 no tienen acceso al servicio de agua

potable.
Tabla 4.1
Tabla 4. |Saneamiento
N
(%)
NO 30
(7.98)
Sl 346
(92.02)
TOTAL | 376

Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados

La composicion de la muestra en relacion al lugar de residencia

El lugar en el que una persona nace y se desarrolla determina la calidad de los servicios de
salud a la que uno puede acceder. En el momento en que el nifio/paciente con cancer debe
desplazarse a un centro médico para recibir la atencion médica correspondiente

(controles, quimioterapia, radioterapia, o intervenciones), nos podemos encontrar con las
dificultades de desplazamiento y con barreras de diverso tipo: econémicas, culturales,
geograficas. El analisis descriptivo de la muestra arroja que 1 de cada 2 familias afectadas por
el cancer reside en una ciudad en la que no existe un hospital especializados en oncologia
pediatrica. Esto implica que dichas familias deban incurrir en gastos de movilizacion,

alimentacion y hospedaje para poder acceder a la prestacion de los servicios médicos.

Padre de Paul: El problema més grave es cuando él se agrava bastante en casa y no
podemos traerlo en bus porque se necesita de oxigeno, se necesita de estabilizarlo o
hay veces que se le sube la presion y entonces eso se necesita de tener una ambulancia
para poder trasladar aca, en el hospital una ambulancia, pero el combustible tiene que
ser cubierto por el familiar. le pueden dar Co de Nos gastamos de ida y vuelta 46
ddlares por los tres. De mi casa hasta llegar al hospital nos hacemos de 12 a 13 horas,

entre esperar al bus para que salga a la capital.
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Paul paciente oncoldgico: El viaje en bus es muy pesado (Entrevista Paul. Usuario
del sistema de salud, Anexo I)

Tabla 4 2

Atencion especializada en la ciudad en la que
reside

N
(%)
NO 186
(46.97)
SI 210
(53.03)

TOTAL 396
Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados

Composicion de la muestra en relacion del nivel de instruccion del jefe del hogar.

La educacion y la salud estan estrechamente relacionadas. La falta de educacion limita la
posibilidad de que las familias puedan acceder a oportunidades laboral estables y con
seguridad social, lo que a su vez afecta que puedan ser derivados a hospitales especializados
del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social, y que tengan los recursos para financiar los
gastos de bolsillo de la propia enfermedad. En esta investigacion se aplicaron 412 encuestas
de las cuales 389 respondieron sobre el nivel de instruccion de la cabeza del hogar. Como
resultado observamos que del total de la muestra el 48.6% no ha completado el bachillerato y

tan solo el 10.54% ha logrado obtener un titulo universitario.

Padre de Paul: “Bueno, mi nivel de estudio como le comentaba es primaria, mi

profesion es agricultor”.
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Gréafico 4.1

I Ninguno I Primaria incompleta
I Primaria completa I secundaria imcompleta
N secundaria completa I Coarrera tecnica
[ Superior incompleta Superior completa
I Postgrado

Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados

Composicion del ingreso familiar en el abandono al tratamiento médico

El cancer incrementa los gastos del hogar en un 200%. Los tratamientos de Quimioterapia,
Radioterapia y Cirugia, usualmente proporcionados a nifios/pacientes cancer son costosos. El
tratamiento més usual en la leucemia, el cadncer mas comun en nifios, llega a costar sobre los
10.000USD por mes y los gastos de bolsillo derivados del tratamiento podrian superar los
500USD. Estos valores resultan inalcanzables para las familias mas humildes, que en muchos
de los casos se ven obligados a vender sus propiedades, realizar rifas e incluso acudir al
chulco para poder financiar los tratamientos de sus hijos. El andlisis descriptivo de es esta
investigacion nos demuestra que, de las 411 observaciones realizadas, hay un dato perdido.
De las 410 personas que respondieron sobre los ingresos mensuales que tiene la familia el

percentil 50 tiene ingresos de 382.5 dolares de los Estados Unidos de Norte América.

Dr. José Eguiguren: El tratamiento del cancer es caro, tiene una cantidad de
implicaciones adicionales como dejar el trabajo para los padres, para poder asistir al
hospital. Yo creo que es multifactorial el abandono al tratamiento, el primero es socio

econdmico, el segundo es cultural y el tercero es educacional.

Padre de Paul: “Mis ingresos mensuales para mi hogar son de 120 a 130 ddlares
porgue no es un trabajo formal el que yo tengo, mas el bono de desarrollo humano que

cobra mi sefiora y mi hijo que esta enfermito por la discapacidad que tiene, eso hace
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una cantidad mas o menos de 200 dolares que eso distribuimos en las necesidades que
hay”. “Para gastos de bolsillo de la enfermedad de Paul tenia que tener un capital mas
0 menos de 450 dolares mensuales entre pasajes, comida estadia y mas la medicina. Y
a mas de eso mis hijos estan en el estudio tengo dos hijos mas en el colegio otro en la
escuela y més lo que hay que ayudar otras veces a mis otros hijos porque hay veces
que se enferman, temas también de la salud que hay que tratarle. Tengo otra hija de
15 afios que en febrero me le diagnosticaron un problema de purpura. También tengo
un hijo que tiene 21 afios, que él también trabaja asi igual, tiene bachillerato, pero no
ha podido conseguir un trabajo y también a lo que se ha dedicado es a la agricultura,

de jornalero”.

Grafico 4.2
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Fuente: Elaborado por el Autor.

Dado que los ingresos de manera continua, siguen una tendencia con sesgo a la derecha,
procedemos a normalizar los valores con el logaritmo de ingresos, generando una nueva
variable llamada Log_Ingreso a partir de la variable Ingresos. De esta manera nos aseguramos
gue tenemos una tendencia casi normal de nuestros datos como podemos ver a través del
histograma, pasamos de un sesgo a la derecha hacia una campana normal con un ligero sesgo

a laizquierda.
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Gréafico 4.3

Density

o T T T T T T
3 4 5 6 7 8
log_ingreso

Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados

Para fines de este modelo hemos transformado esta variable nominal a dicotémica,
transformandola a 1 todas las familias que tienen ingresos iguales o superiores a la canasta
basica familiar. De los resultados se desprende que el 83.41% tiene ingresos iguales o
inferiores a 700USD. Lo que determinaria que 8 de cada 10 familias tienen ingresos
econdmicos que no les permite cumplir las necesidades mas basicas de la familia, lo que

determinaria menores oportunidades de enfrentar los gastos de bolsillo de la enfermedad.

Tabla 4.3
Ingreso dicotdmico
Observaciones Porcentaje
>701 |68 (16.59)
<700 |342 (83.41)
410 100

Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados
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Composicion de la muestra en el acceso a la Seguridad Social en el abandono al

tratamiento médico.

Como hemos sefialado anteriormente, el cancer es una enfermedad costa que destruye la
economia personal y familiar, y que afecta a la integralidad del sistema de Salud. La
posibilidad de que los nifios y nifias puedan ser derivados a hospitales especializados de lucha
contra el cancer SOLCA, depende de si su padre o madre, en su ausencia su cuidador
primario, tiene acceso a la Seguridad Social. Uno de los aspectos importantes a sefialar es que
los cuidadores primarios, generalmente la madre del nifio o nifia con cancer, deja de trabajar
por cuidar de su hijo. Es comun que las madres de los nifios con cancer son despedidas de sus
trabajos. De las 411 observaciones, 340 respondieron a la pregunta de si el paciente/nifios esta
cubierto o no por la Seguridad Social. Los resultados nos indican que 1 de cada 4 nifios con

cancer no estan cubiertos por la Seguridad Social.

Tabla 4.4
IESS
N
(%)
NO 85
(25.0)
Si 255
(75.0)
TOTAL 340

Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados

Composicion de la muestra con acceso a informacion mediante el Internet.

De las 411 observaciones, 365 respondieron a la pregunta de si la familia del paciente/nifio
tiene acceso a internet en su domicilio. Los resultados nos indican que cerca del 65% no estan
cubiertos por este servicio que afecta que los cuidadores primarios del menor tengan acceso a
conocimiento sobre el cancer que padece su hijo/hija, guias de navegacion sobre los diferentes
servicios y redes de apoyo existentes, la disponibilidad de servicios de salud. En un mundo

cada vez mas interconectado, la alfabetizacion digital y el acceso a servicio de internet
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marcan la diferencia entre acceder y no acceder a prestacion de servicios médicos de manera

oportuna.
Tabla 4.5
Acceso a Internet
N
(%)
NO 237
(64.93)
Sl 128
(35.07)
TOTAL 365

Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados
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Capitulo V Analisis de Resultados.

Una vez se han analizado los principales aspectos tedricos y realizado el trabajo de campo con
el levantamiento de encuestas, en este capitulo, procederemos al analisis y discusion de los
resultados obtenidos del modelo PROBIT. Se haré referencia a algunas de las posibles

limitaciones de la investigacion, asi como a sus potencialidades y aportaciones.

A continuacion, y para cerrar el capitulo y concluir esta investigacion, se presentaran las
implicaciones que esta investigacion puede tener para las politicas publicas relacionadas con
la equidad de acceso a los servicios sanitarios publicos por parte de los nifios/pacientes con
cancer, asi como para futuras investigaciones sobre esta problemética poco estudiada y de
tanta relevancia. En esta investigacion se abordd el estudio de las fallas en el disefio de
politicas pablicas, que no contemplan los determinantes sociales de la salud, en la prestacion
de servicios sanitarios a nifios y nifias con cancer y que incide en el abandono al tratamiento

médico.

Trabajamos con datos cuantitativos provenientes de encuestas aplicadas a cuidadores
primarios de los pacientes/nifios en los centros médicos donde reciben el tratamiento

médico y con datos de segundo orden provenientes de investigaciones previas. Siguiendo en
el plano metodoldgico y por lo que respecta a las muestras con las que se trabaja, inicialmente
se levantaron 421 encuentras de las cuales 10 fueron rechazadas por presentar fallas durante la

recoleccion.

Para correr el modelo PROBIT tampoco se pudieron registrar todas las encuestas levantadas
como hubiese sido preferible. De las 411 observaciones se realizaron andlisis descriptivos
sobre 7 variables explicativas y para correr el modelo PROBIT, se estabilizé la muestra con
238 observaciones. Puede parecer que la muestra se redujo significativamente dado el nimero
de valores perdidos, hecho que podria afectar de alguna manera a la validez interna de los
resultados. Mas aun si tenemos en cuenta las dificultades de acceso a los encuestados que se
encontraban en los centros médicos donde reciben los tratamientos especializados sus hijos

con cancer.
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En el recogida y andlisis de la informacion, se utilizé una encuesta sobre medios de vida y el
programa StataMP, se pudieron haber utilizado medios técnicos mas complejos y sofisticados
que hubieran podido facilitar o descubrir ciertas asociaciones o caracteristicas principales,
pero dadas las limitaciones, debimos adaptarnos a las posibilidades del investigador y las

necesidades de las familias de los nifios con cancer.
Las mayores necesidades de los nifios con cancer

Los tratamientos de quimio y radio terapia son muy dolorosos, los nifios requieren de terapia
del dolor. El cancer mas comun en nifios en la leucemia y su tratamiento requiere de
continuas transfusiones de sangre y plaquetas por lo que los pacientes/nifios requieren de
acceso a disponer de donaciones o bancos de sangre. Los tratamientos son largos e implican
largas hospitalizaciones por lo que los nifios demandan tener el acompafiamiento de los
padres. Los nifios y nifias deben desplazarse de su lugar de residencia a las grandes ciudades
del Ecuador para recibir los tratamientos, por lo que necesitan ayuda para manejar la

separacion familiar entre hermanos y padres.

Los nifios generalmente no conocen sobre su estado de salud o de las implicaciones del
tratamiento, por lo que demandan de informacion directa y transparente para que pueda
entender acerca de su enfermedad. Los nifios y nifias requieren de apoyo emocional. Ayuda
para adaptarse a la vida fuera del hospital. Apoyo para regresar a la vida escolar. Tiempo en
familia, deporte y recreacién. Capacidad para restablecer amigos. Ayuda para tratar el
aburrimiento tanto en el hospital como en casa. Ayuda para hacer frente a la incertidumbre
sobre su futuro. Ayuda a manejar la sensacién de impotencia y de frustracién de no poder
hacer cosas que otros nifios si pueden hacer. Los nifios y nifias con cancer necesitan hablar

con alguien de su misma edad que haya pasado por una experiencia similar.
Las mayores necesidades de la familia

Los padres de nifios con cancer necesitan apoyo econdmico. Seguridad Social. Estabilidad
laboral. Apoyo en la transportacion del nifio al hospital. Hospedaje. Apoyo emocional. Apoyo
para poder destinar tiempo a sus otros hijos. Informacion honesta sobre la situacion actual de
su hijo y los efectos a largo plazo del cancer. Ayuda para controlar los sentimientos de
tristeza, culpa, ansiedad, estrés y la relacion con el conyuge. Ayuda a manejar el estrés en la

informacidn, orientacion y grupos de apoyo. Ayuda para hacer frente a las tareas del hogar.
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Los hermanos de los nifios con cancer pasan mucho tiempo solos por lo que requieren
cuidado y proteccion. Muchos de los hermanos mayores abandonan la escuela para colaborar
en actividades generadoras de recursos econémicos para la familia por lo que requieren
programas de inclusion educativa que les permita continuar con sus educaciones. Requieren
informacion sobre el cancer que enfrenta su hermano/a y los cambios que se avecinan. Ser
incluido en el proceso de toma de decisiones de la familia. Contacto con su hermano/a.
Contacto con los padres. Informacién y participacion en las decisiones. Tener el apoyo de los
amigos. Apoyo emocional. Tiempo con los padres, deporte y recreacion. Ayuda para manejar

y expresar sentimientos.

Padre de Paul: “Mi vivienda es de madera, las bases son de pambil, yo he tenido que
cambiarle cuatro veces las bases a mi casita para poderle estabilizar para que no se me
vaya a caer, ya tiene 19 afios mi casa y esta bien avanzada y no he podido construirme
por razén que la situacién econémica no es posible, no me alcanza para nada. Digo,
aunque sea por ver la salud de mi hijo yo vendo todo lo que tengo, aunque sea me
quedo sin nada, pero yo voy a comprar de mi bolsillo, porque no sabia que esto iba
para largo. Desde entonces yo he tenido que comprar sangre, plaguetas, y eso se
generd de que la deuda vaya para arriba y esta deuda yo le debo a un cufiado y yo le
tengo dado una escritura de un terrenito que tengo. Yo he sufrido, unas angustias, las
he tenido bien, bien, que hay veces que uno ya no tiene fuerzas para esto; peor, sin
embargo, yo me he puesto a pensar, digo, tengo a mis demas hijos por quien luchar,
tengo que seguir adelante, por él y por mis demas hijos, de ahi ha habido ocasiones en

que, a mi se me han cruzado ideas por la cabeza de, de hacer tonterias.”
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Tabla 5.1: Variables Explicativas del Modelo

Variable Observacion | Promedio Des. Minimo Méaximo
Estandar

Ingresos 238 555.1807 388.6811 20 2000
Ingresos_dico 238 7773109 4169281 0 1
Agua_pot 238 9033613 .2960878 0 1

Inter 238 3739496 4848702 0 1
Educacion_level | 238 3.819328 1.932654 0 8
Seg_soc 238 (773109 4169281 0 1
Hospital_type 238 .8865546 .3178048 0 1
Atencion 238 5420168 4992815 0 1
Abandono 238 .5798319 4946259 0 1

area 238 6764706 4688087 0 1

Deuda 238 2.218487 1.618249 0 4

Ayuda 238 3571429 4801672 0 1
Log_ingreso 238 6.099999 6896221 2.995732 7.600903

Fuente: Elaborado a partir de los datos recolectados.
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Modelo Probit

Tabla 5.2: Modelo Probit

1) ) 3)
VARIABLES abandono abandono abandono
Ingresos -0.000136

(-0.503)
Agua potable -0.314 -0.297 -0.324

(-0.860) (-0.810) (-0.890)
Internet -0.651***  ||-0.616***  ||-0.673***

(-3.212) (-3.045) (-3.396)
Educacion -0.0483 -0.0299 -0.0576

(-0.868) (-0.538) (-1.099)
Seguridad Social -1.003*** -1.007*** -1.015***

(-3.699) (-3.688) (-3.770)
Hospital -0.326 -0.336 -0.344

82



(-1.010) (-1.042) (-1.073)
Atencidn -0.530*** -0.541*** -0.533***

(-2.798) (-2.845) (-2.816)
Area 0.307 0.312 0.300

(1.429) (1.451) (1.399)
Deuda 0.0244 0.0176 0.0272

(0.426) (0.306) (0.478)
Ayuda -0.0827 -0.106 -0.0681

(-0.425) (-0.542) (-0.354)
Ingresos_dico 0.366

(1.535)

Constant 2.201*** 1.781*** 2.197***

(4.002) (2.898) (4.002)
Observations 238 238 238

z-statistics in parentheses (¢error estandar?)
*** p<0.01, ** p<0.05, * p<0.1
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Elaborado por el autor

La variable dependiente, para cualquiera de los tres modelos antes definidos, es:
Y=ABANDONA EL TRATAMIENTO, que es la variable explicada, la cual toma el valor 1
si se trata de un nifio que abandono6 temporalmente el tratamiento y 0 en caso contrario. Las
variables explicativas que se incorporan son las caracteristicas de los hogares

(socioecondmicas).

Los resultados de la estimacion del modelo indican que tres de los ocho los coeficientes
resultaron estadisticamente significativos de manera individual por cuanto las probabilidades
asociadas al estadistico t son menores que 0,05. Al estimar de nuevo el modelo omitiendo la
variable ingreso, los resultados que se obtuvieron indican que el modelo es significativo y esta
bien especificado, por cuanto: Las mismas 3 variables resultan ser estadisticamente
significativas de manera individual por tener p-valor [prob] < 0,05.

Son significativas en el modelo estimado las variables: Acceso a Informacion, Seguridad
Social y Acceso a la Atencion Especializada en la Ciudad que Reside, esto al 99% de
confianza. Como veremos a continuacién para cada una de las variables significativas los
efectos marginales disminuyen la probabilidad de abandono del tratamiento en los pacientes
con algudn tipo de cancer infantil. En este sentido, y de acuerdo con el modelo computado,
observamos que el ingreso no es significativo en el analisis. Como podemos observar en los
efectos marginales del modelo, por cada délar adicional, disminuye en 0,00519% la
probabilidad.

Los efectos marginales se calculan a partir del valor promedio de cada variable explicativa.
Esto se interpreta como el cambio marginal en la probabilidad de que un nifio abandone el

tratamiento médico ante cambios en el valor de la variable explicativa.

Los Determinantes Sociales de la Salud que inciden de manera directa en el abandono al
tratamiento médico de nifios y nifias con cancer en Ecuador son: El acceso a la Seguridad
Social, el acceso al internet y el acceso a la atencion médica especializada en la ciudad de
residencia de la familia. Los Determinantes Sociales de la salud tienen un impacto negativo

en la salud de los nifios ecuatorianos.
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Sobre el impacto de no tener atencion médica especializada en la ciudad de residencia.

Durante el desarrollo de este proyecto de investigacion hemos sostenido que el cancer mas
que un problema médico es un problema social y que la lucha contra esta requiere unidad en
el propdsito y una vision integral. A través de la historia de Paul Criollo, paciente oncolégico,
y la de su familia; hemos transitado sobre los Determinantes Sociales que han afectado su

acceso y adherencia al derecho a la salud.

Paul y su familia tuvieron a abandonar su ciudad natal en la amazonia para trasladarse a Quito
y tener acceso a los tratamientos médicos. En Ecuador se registra 157.2 casos por cada
100.000 habitantes segun la Organizacion Mundial de la Salud, pero el Ministerio de Salud
Publica del Ecuador no lleva un registro detallado de la enfermedad en los nifios. Paul tuvo
cancer a la sangre, de nivel de riesgo intermedio. Paul tuvo molestias por 6 meses, lo llevaban
habitualmente al hospital de su localidad sin que los médicos pudiesen dar un diagndstico
correcto, hasta que finalmente tuvieron sospechas de leucemia y Paul fue derivado a Quito
donde el diagndstico fue confirmado. Con el diagnéstico de Paul sus padres sentian que se les
venia el mundo encima, no tenian dinero, que no tenia un trabajo, no tenian un lugar donde

Vivir.

Padre de Paul: “Digo, aunque sea por ver la salud de mi hijo yo vendo todo lo que
tengo, aunque sea me quedo sin nada, pero yo voy a comprar de mi bolsillo, porque no
sabia que esto iba para largo. Desde entonces yo he tenido que comprar sangre,
plaquetas, y eso se generd de que la deuda vaya para arriba y esta deuda yo le debo a
un cufiado y yo le tengo dado una escritura de un terrenito que tengo. Yo he sufrido,
unas angustias, las he tenido bien, bien, que hay veces que uno ya no tiene fuerzas
para esto; peor, sin embargo, yo me he puesto a pensar, digo, tengo a mis demas hijos
por quien luchar, tengo que seguir adelante, por él y por mis demas hijos, de ahi ha
habido ocasiones en que, a mi se me han cruzado ideas por la cabeza de, de hacer

tonterias y suicidarme.

Los médicos de dijeron a la madre de Paul que no podia trabajar porque tenia que cuidar de su

hijo y encargarse de llevarlo al hospital.

85



Madre de Paul: “Yo deje de trabajar por cuidar a mi nifio. Voy en bus al hospital con
mi maletita y mi nifio en los brazos. Asi me toca llegar con él al hospital, aventandole
cuando le falta oxigeno, como los buses no andan con eso entonces voy aventandolo,

esperandolo, viéndolo si le da vomito con mis fundas ahi para que vomite”.

La madre de Padl tuvo que dejar de trabajar, abandonar a sus otros hijos para dedicarse
tiempo completo al cuidado de su hijo enfermo. Relata que nunca habia tenido que pasar tanto
tiempo en el hospital viendo a su hijo con tanto dolor, recibiendo las quimioterapias que lo
dejan muy débil. EI cancer es un problema econémico, social y cultural que repercute en las
familias afectadas por el cancer. En Ecuador casi la mitad de nifios con cancer abandona en
algin momento el tratamiento médico y lo hacen por maltiples causas. El sistema de salud en
el Ecuador esta centralizado en las grandes ciudades, el resto de pacientes se deben movilizar
de las zonas rurales, de las comunidades mas alejadas. Como lo sefialamos anteriormente Paul

debe viajar por mas de 13 horas para llegar al hospital.

En este sentido, de acuerdo al modelo computado encontramos que en el modelo 1 un
aumento en el acceso a la atencion especializada en la ciudad que reside, disminuye en
20,25% la probabilidad predicha del abandono al tratamiento. Esto por otra parte cuando
analizamos el modelo 2 un aumento en el acceso a la atencion especializada en la ciudad de
residencia, disminuye en 20,69% la probabilidad de abandonar el tratamiento. Mientras que
en el modelo 3, observamos que disminuye en 20,37% la probabilidad de abandonar el

tratamiento.

Sobre el impacto de no tener acceso a la informacion.

La mayoria de las familias afectadas por el cancer tienen ingresos inferiores a la canasta

béasica familiar, viven en zonas alejadas sin acceso a servicios basicos ni acceso al internet.

Dr. José Eguiguren: Los padres no tienen insuficiente informacion y si escuchan por
otro lado que cancer es sindbnimo de muerte. Insisto, en que una de las principales
causas de muerte es la falta de informacion, entonces nosotros como médicos debemos
informarles a los padres de que se trata de una enfermedad cronica, dificil,
complicada, sacrificada pero curable. Sabiendo que la guerra tiene un principio y tiene

un fin y luego van a ser gente muy productiva.
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Como hemos visto en el modelo, la falta de informacion es uno de los Determinantes Sociales
que mas afectan al abandono al tratamiento médico. Muchos padres creen que el cancer es
una enfermedad mortal, que sus hijos no tienen la posibilidad de superarla y esto lleva
lastimosamente a que muchos de ellos decidan interrumpir el tratamiento de sus hijos. La falta
de informacion cientifica afecta también el hecho de que los padres caigan en redes de
engafio, como son los chamanes y curanderos que ofertan pociones milagrosas para curar del

cancer.

La falta de acceso a la informacidn afecta a que los padres puedan acceder a servicios
especializados de salud y a servicios complementarios ofertados por fundaciones en temas tan
necesarios como son: apoyo en hospedaje, alimentacion, transporte, donacion de sangre,
servicios de salud mental, terapia del dolor, entre otros. EI no tener acceso a esta informacion
implica perder acceso a oportunidades para enfrentar el cancer y con ello se incrementan los

gastos de bolsillo de las familias.

La situacion en el pais es muy completa, no existen datos, la informacion es tendencial, los
datos no estan armonizados, no hay cifras oficiales de lo que sucede en el pais, y asi es muy

dificil enfrentar a una enfermedad tan compleja con los ojos vendados.

Al momento de calcular los efectos marginales del modelo 1, encontramos que un aumento en
el acceso de informacidn, disminuye en 24,90% la probabilidad predicha del abandono al
tratamiento. Sin embargo, cuando analizamos el modelo 2, observamos que acceder a la
informacion en torno al cancer infantil, disminuye en 23,55% la probabilidad de abandonar el
tratamiento. Por otra parte, cuando dejamos de lado los ingresos (modelo 3) encontramos que

hay una disminucién del 25,73% el abandono al tratamiento.
Sobre el impacto de no tener acceso a la Seguridad Social.

Todo cancer en nifios, de ser diagnosticado en su fase inicial, tiene una alta probabilidad de
curacion, pero la mayoria de casos se complican porque hay pocos hospitales especializados.
El hecho de que los nifios presenten una enfermedad maligna y que no tiene un tratamiento
adecuado que puede llevar a la muerte, ocasiona problemas en el entorno familiar, problemas

econdmicos. El hecho de no contar en el pais con un centro oncolégico a nivel nacional, un
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hospital oncoldgico por parte del Ministerio de Salud Publica hace que el tratamiento se
complique y que solamente las familias de los nifios que tienen acceso a la Seguridad Social

puedan ser derivados a hospitales privados.

La Constitucion del Ecuador en el articulo 50 garantiza a los nifios y jovenes una atencion
especializada, optima, gratuita, preferente, inmediata y sobre todo prioritaria, pero hay

muchas familias que lamentan y viven la desproteccion por parte del Estado.

Cerca de la mitad de los nifios con cancer en el Ecuador pierden la vida. Estos indicadores son
tan altos y tan dolores sobre todo a consecuencia del abandono al tratamiento médico. Estas
cifras tienen que obligarnos a actuar, unirnos como pais y trabajar para que los indicadores de

mortalidad en el pais vayan disminuyendo.

Los resultados del modelo estadistico nos demuestran que un aumento en la seguridad social,
disminuye en 38,36% la probabilidad predicha del abandono al tratamiento. Por otra parte,
para el modelo 2, invertir en seguridad social, disminuye en 38,52% la probabilidad de
abandonar el tratamiento, mientras que para el modelo 3 encontramos que disminuye en
38,84% el abandono.
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Capitulo VI Conclusiones de la Investigacién

El cancer mas alla de ser visto como un problema de salud tiene que ser visto en su
integralidad como un problema social. EL cancer requiere unidad en el propdsito, articular
politica publica, crear un sistema de atencion integral del cuidado a los pacientes/nifios y sus

familias y en este sentido siguen existiendo enormes desafios.

Las familias afectadas por el cancer infantil, la probabilidad de abandonar el tratamiento
médico se incrementa a consecuencia de la pobreza multidimensional. Con lo que
comprobamos que las hipétesis planteadas en este modelo: El abandono al tratamiento
médico de nifios y nifias con cancer se explica por los Determinantes sociales de la Salud.
También se comprueba que las Politicas Publicas de salud en cuanto al acceso y adherencia a
tratamientos oncologicos en nifios y nifias fallan al no contemplar en su disefio al entorno
familiar, ni los problemas estructurales de acceso a infraestructura médica, acceso a la

Seguridad Social, ni el acceso al internet.

El estudio del (Hospital Saint Judes, 2015) observé que los nifios que viven en paises con
pobreza persistente tienen una probabilidad mayor de morir por cancer, lo que nos lleva a
pensar de forma méas amplia sobre factores e inequidades estructurales y sociales que afectan

a las comunidades que viven en pobreza persistente en Ecuador.

Recogiendo la teoria de Sen, la pobreza es un mundo complejo y complicado que requiere un
analisis claro para descubrir todas sus dimensiones, la pobreza es multidimensional y
comprende no solo los ingresos, sino también factores como el acceso a informacion, el
acceso a servicios publicos y seguridad social y el lugar de residencia. Entre las personas méas
pobres hay generalmente carencia de educacion, acceso a la tierra, salud, apoyo familiar y
comunitario, acceso a créditos y otros recursos productivos, voz en las instituciones y también
acceso a tratamientos oportunos y adherencia. Mas que medir la pobreza por el nivel de
ingresos que se perciben, Sen recomienda calcular lo que ese individuo puede lograr hacer
con esos ingresos para desarrollarse, teniendo en cuenta que esos logros varian de un

individuo a otro y de un lugar a otro.

89



Como nos dice (Stiglitz, 2009) en la revision de la literatura, Latinoamérica la region mas
desigual del mundo debe abordar el problema social. Destrabar el gasto publico. Auxilio
econdémico. Tenemos una economia plagada de poder de mercado y explotacion, debemos
impulsar politicas monetarias que generen el pleno empleo y politicas fiscales que prioricen la
inversion social y gobierno corporativo con mas accién colectiva. Reconocer que las
desigualdades estan presentes entre paises y dentro de cada pais. Hemos identificado que las

personas mas vulnerables al abandono del tratamiento médico viven en la periferia.

Para (Deaton, 2012) en cambio, la salud no es solo un asunto de estar vivo y de vivir mucho
tiempo, sino de vivir con buena salud. Priorizar el paradigma de promocion de la salud
atacando los factores econdémicos, sociales y ambientales. Impulsar el desarrollo econémico,
pues mientras mas pobre sea un pais, tanto peores tienden a ser sus estadisticas de salud.
Impulsar una vision amplia de bienestar que incluya: bienestar material, bienestar fisico y la
educacién y la capacidad de participacion en la sociedad civil a través de la democracia. Las
malas politicas tienen efectos catastroficos, mientras que los adelantos en la educacion pueden

ser la causa mas destacada de que haya mejorado la salud en los paises de bajos ingresos.

Los indices de abandono al tratamiento médico en nifios y nifias con cancer en Ecuador, de
conformidad con el estudio publicado por de LANCET, son muy altos y ubican a Ecuador
entre los paises con la mas alta tasa de mortalidad a consecuencia de la leucemia. La
problematica es seria y precisa propuestas de politica publica que permitan reducir este

indicador en el mediano plazo.

Por otra parte, el modelo probabilistico Probit aplicado a datos de la encuesta tipo calidad de
vida realizada en las ciudades de Quito, Guayaquil, Cuenca y Portoviejo explica de manera
conveniente el impacto de la pobreza multidimensional en la salud. En ese sentido, las
variables socioecondmicas explicativas de este fendmeno utilizadas en este trabajo y los
hallazgos estadisticos mostrados se asemejan a las conclusiones presentadas por el informe de
LANCET. (Concord -3, 2018)

Por todo lo anterior, es preciso que en Ecuador se mejore la calidad en el acceso al servicio de
internet, se amplie cobertura a la Seguridad Social, poniendo énfasis en nifios y nifias
afectados por enfermedades de alto costo como el cancer, y se avance a un sistema
descentralizado de la salud con inversion en infraestructura hospitalaria y servicios médicos

especializados en las provincias alejadas y con mayor incidencia de cancer.
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Adicionalmente se debe garantizar la culminacion de estudios basicos de la poblacion con el
fin de reducir la pobreza multidimensional, para lo cual debe incrementar significativamente
el gasto publico social. Igualmente, el estado debe ejecutar programas sobre promocion de la
salud y prevencion de enfermedades como el cancer, que incluyan informacion, acceso
adecuado a servicios de salud, fortalecimiento del nucleo familiar; programas que sean

efectivos y que tengan resultados verificables.

El conocimiento que la poblacion posee sobre el cancer es, en general limitado y
principalmente concentrado en los grupos poblacionales con mayores recursos econémicos,
mejor accesibilidad a la salud y a la informacidn, ya que las personas que se sittan en el
estrato alto cuentan con mejores servicios y facilidades, las cuales se evidencian en el acceso
a la educacion y la informacion. Un mayor nivel de conocimientos favorece el acceder a

informacidn y a redes.

Este trabajo se planteo el propdsito de identificar si los determinantes sociales de la salud o
condiciones econdmicas contextuales ejercen influencia sobre el abandono al tratamiento
médico de los nifios y nifias con cancer en el Ecuador. En este trabajo se buscé diferenciar los
efectos del ingreso de la familia de los efectos contextuales de la pobreza, sobre la salud de
los nifios con céncer en el Ecuador. Se mostré que, si bien el ingreso de la familia es un
determinante esencial de la salud, son los determinantes sociales del acceso al Conocimiento,
acceso a la Seguridad, y proximidad al centro especializado de salud, los que ejercen mayor
presidn sobre el abandono al tratamiento médico en los menores sujeto de esta investigacion.
Con esta investigacion se buscd ademas aportar a la literatura con posibles explicaciones
sobre el abandono al tratamiento médico de nifios y nifias con cancer relacionado a la pobreza

multidimensional de las familias.

Se ha presentado un modelo Probit de los vinculos entre los determinantes de la salud y el
abandono al tratamiento médico. Las hip6tesis abordadas, relacionadas con ingreso
individual, ambiente psicosocial y la interpretacion neo materialista, evidencian que el
vinculo entre abandono al tratamiento médico, con la desigualdad en el acceso a la salud, se

daria, via perspectiva neo materialista, mas que por ambiente psicosocial o ingreso individual.
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Las variables para contrastar la hipétesis de la dimension neo materialista fueron: nivel de
ingresos, nivel de instruccion del jefe del Hogar, acceso a Seguridad Social, Acceso a Agua
Potable, Zona de residencia, proximidad al hospital. La investigacion resultd interesante al
observar que las variables de la pobreza multidimensional: Seguridad Social, Acceso al
Conocimiento y Proximidad del hogar al Hospital aumenta la significancia del efecto del
abandono al tratamiento médico. Esto sugeriria que la desigualdad en la adherencia al

tratamiento médico varia dependiendo de los determinantes sociales de la salud

Entre las principales limitaciones de este estudio se sefiala, en primer lugar, que las encuestas
se realizaron a familias que se encontraban con sus hijos en los hospitales, lo que no permite,
en la parte integral, conocer la situacion de los nifios y nifias con cancer que no llegaron a ser
atendidos en el sistema de salud pablica. Definir reas geogréaficas e intervenir en el territorio
es una recomendacion para futuras investigaciones. Con lo que se hubiese podido verificar si
el vinculo desigualdad-acceso y adherencia a los tratamientos médicos permanece a nivel de
ciudades, regiones, zonas. En segundo lugar, cabe subrayar que las familias entrevistadas no
se seleccionaron aleatoriamente, sino que se acudio a las 4 ciudades del Ecuador donde los
pacientes reciben el tratamiento médico en centros especializados para recoger la muestra.
Hay un inevitable elemento de autoseleccion de la muestra que improbable corregir

completamente este tipo de situaciones.

Esta investigacion se ha centrado en la utilizacion de un modelo Probit para describir la
existencia de factores contextuales que expliguen el abandono al tratamiento médico en nifios
con céncer. Asi, el proceso de inclusion de variables de control buscé afinar la descripcion de
la relacion entre la pobreza multidimensional y el nivel de ingresos familiar, con variables a

nivel de contexto, minimizando los problemas de sesgo.

Aun considerando estas limitantes, los resultados del presente trabajo estan en la linea de la
literatura reciente que intenta aproximarse a los mecanismos que encuentran en la relacién
pobreza multidimensional-salud, sobre todo constituye el primer esfuerzo en este sentido para
el caso de nifios con cancer en Ecuador, que intenta aproximar esta relacion. Como se mostré
en la revision de la literatura, el amplio conocimiento sobre esta relacion ha sido
documentado para paises o regiones desarrollados, mientras que, en los paises en vias de
desarrollo, como Ecuador, se ha dado por hecho que deberian operar en un mayor nivel los

factores relacionados solo con el ingreso de las familias.
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Finalmente, en términos de la politica publica, se observa que, como pasa con las
recomendaciones en las economias en vias de desarrollo, el Unico mecanismo para incidir en
la salud de la poblacion no es el gasto publico, o las transferencias directas de ingreso.
Subyacente en las caracteristicas de las familias en sus entornos, se encuentra una condicion
de desigualdad que de igual modo impacta en las condiciones de acceso y autopercepcion de
la salud, que debera igualmente ser atacada con la intervencion del Estado. Como lo sefiala el
informe del PNUD? sobre desarrollo humano para América Latina, es posible romper la
tendencia de la desigualdad, pero para lograrlo es necesario actuar en el ambito de los hogares
y en el contexto inmediato en el que estos se desenvuelven, asi como en el sistema de

redistribucion y regulacion por parte del Estado.

39 Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, La verdadera riqueza de las naciones: Caminos al
desarrollo humano, 2010.
https://www.undp.org/sites/g/files/zskgke326/files/publications/fHDR_2010_SP_Complete_reprint.pdf
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Apéndice Metodoldgico

AM1. Las Encuestas

Cuestionario Cerrado para una Investigacion Cuantitativa sobre Factores que Influyen en el
Abandono del Tratamiento en Cancer Pediatrico: Ingresos, Nivel Educativo del Jefe de
Hogar, Acceso a Servicios Basicos, Lugar de Residencia, Distancia al Hospital, Acceso a la
Seguridad Social.

Disefio del cuestionario:

1. Informacion demografica:
a) ¢Cual es la edad del nifio?
b) Género:

1) Hombre

i) Mujer

iii) Prefiero no decir

2. Factores relacionados con los ingresos:
a) ¢Cuél es el ingreso familiar mensual aproximado?
i) Menos de $500
i) $500 - $1,000
iii) $1.000 - $2.000
iv) $2,000 - $3,000
v) Mas de $3,000
vi) Prefiero no decir
b) ¢Recibe alguna ayuda financiera de organizaciones gubernamentales o no
gubernamentales?
i) Si
ii) No

3. Nivel de Educacion del Jefe de Hogar:
a) ¢Cual es el nivel educativo mas alto completado por el jefe de hogar?

i) Sin educacion formal
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i) escuela primaria
i) escuela secundaria
iv) Colegio/Universidad

V) Prefiero no decir

4. Acceso a Servicios Bésicos:
a) ¢ Tiene su familia acceso a agua potable?
i) Si
ii) No
b) ¢ Tiene acceso a la electricidad?
i) Si
ii) No
c) ¢Hay disponibilidad de transporte dentro de su comunidad?
i) Si
ii) No

5. Lugar de Residencia y Distancia al Hospital:
a) ¢ Cudl es su sector de residencia?
i) Urbano
ii) suburbano
i) rural
b) ¢A qué distancia esta el hospital de su lugar de residencia?
i) Menos de 1 hora
ii) 1-3 horas
iii) Mas de 3 horas, detalle

6. Acceso a la Seguridad Social:

a) ¢ Tiene su hijo acceso a seguro médico o seguridad social?
i) Si
i) No

7. Otros factores sociales y econémicos:

a) ¢ Tiene su hijo hermanos?
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i) Si
ii) No
b) ¢Estan ambos padres presentes en el hogar?
i) Si
ii) No
c) ¢Recibe apoyo emocional de familiares 0 amigos?
i) Si
ii) No

El cuestionario esta disefiado para recopilar datos cuantitativos sobre los efectos potenciales
del ingreso, el nivel educativo del jefe de hogar, el acceso a servicios basicos, el lugar de
residencia, la distancia al hospital, el acceso a la seguridad social y otros factores sociales y

econdmicos en el tratamiento. Abandono en pacientes pediatricos con cancer.

AM2. Las Entrevistas

El tratamiento médico adecuado es crucial para los nifios que padecen cancer. Sin embargo, el
abandono de tratamiento médico en nifios con cancer puede ser un problema importante que
afecta tanto a los nifios como a sus familias. Este estudio busca comprender los diferentes
factores que pueden influir en la decision de abandonar el tratamiento médico, centrandose en
los determinantes sociales, econémicos, el lugar donde viven y el acceso a la informacion.
Con el objetivo de recopilar informacion relevante, se realizara una entrevista a profundidad a

los padres de nifios con cancer.

1. Experiencia personal y conocimiento del diagndstico:

- ¢ Podria compartir su experiencia personal desde el momento del diagnéstico de su hijo/a
con cancer?

- ¢ Cuanto sabia anteriormente sobre el cancer pediatrico y sus tratamientos?

- ¢ Qué tipo de informacion y apoyo recibio del personal médico al recibir el diagndstico?

2. Barreras econdmicas y acceso a la atencion médica:

- ¢(Ha experimentado dificultades econdmicas durante el tratamiento de su hijo/a? En caso
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afirmativo, ;coémo ha afectado esto su capacidad para seguir el tratamiento médico?
- (Ha tenido problemas para obtener los medicamentos o servicios necesarios para el
tratamiento? ;Ha tenido alguna ayuda econdémica o seguros médicos que le hayan facilitado el

acceso a la atencion médica?

3. Influencia del entorno social:

- ¢Ha sentido alguna presién social de su comunidad o familia para abandonar o seguir el
tratamiento médico de su hijo/a?

- (Ha tenido dificultades para recibir apoyo emocional por parte de su entorno social mientras
su hijo/a recibia tratamiento?

- ¢Ha habido casos en los que otros padres hayan dejado de seguir el tratamiento médico de

sus hijos con cancer? ¢Si es asi, ha influido en su decision?

4. Acceso a la informacion y recursos:

- ¢Ha tenido dificultades para encontrar informacion precisa y confiable sobre el tratamiento
médico de su hijo/a? ;Donde ha buscado informacién?

- (Ha tenido dificultades para acceder a los recursos educativos y de apoyo relacionados con
el tratamiento del cancer en nifios?

- ¢ Qué tipo de asesoramiento u orientacion ha recibido de organizaciones de apoyo, grupos de

pacientes o profesionales de la salud?

5. Impacto en la calidad de vida del nifio y la familia:

- ¢ Ha experimentado cambios significativos en la vida diaria de su familia debido al
tratamiento médico? ;Cémo ha afectado esto su calidad de vida?

- ¢En qué medida ha influido el entorno fisico y las condiciones de vivienda en el bienestar y
el seguimiento del tratamiento médico de su hijo/a?

- ¢ Qué barreras ha encontrado para equilibrar los cuidados médicos y el trabajo, asi como las

responsabilidades familiares?
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