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RESUMEN

Introduccion: El impacto personal, social y econdmico del cancer es de enorme
magnitud y constituye un reto para los sistemas de salud. Se impone reforzar la
investigacion cientifica, la innovacion, y acelerar su traslacion a las politicas
publicas. En Cuba son crecientes y diversas las investigaciones sobre el cancer y
se destacan los analisis socioecondémicos que se introducen como la
etnocontabilidad.

Objetivo: Presentar en el contexto cubano, la necesidad de integrar la innovacion
en la atencion al cancer, con la evaluacion socioecondémica y la contabilidad para
la toma de decisiones.

Desarrollo: Se presentaron los resultados de una revision bibliografica y
documental basado en el pensamiento critico a partir de la integracion de
investigaciones y tesis de maestria sobre el tema, la consulta a expertos e

informantes clave. Se argumentaron la importancia de la interdisciplinariedad con
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vistas a la integracion de la innovacion y los cuidados del cancer en Cuba,
mediante la evaluacion socioecondmica en conjunto con la etnocontabilidad como
un enfoque novedoso para la toma de decisiones.

Conclusiones: Cuba apuesta por un modelo de desarrollo basado en el
conocimiento y la innovacion. Los cuidados del cancer estan fuertemente
vinculados a la carga economica que representa esa enfermedad. La Atencidn
Primaria en Salud desempeia un papel importante en los cuidados del cancer. La
evaluacion socioeconomica y la etnocontabilidad permiten identificar y
profundizar en problemas de salud y potencian la calidad de la informacién en la
innovacion y la investigacion.

Palabras clave: innovacion; evaluacion socioeconomica; etnocontabilidad.

ABSTRACT

Introduction: Individual, social and economic impact of cancer is enormous and
challenges health systems. It is necessary to strengthen scientific research and
innovation and to accelerate their translation into public policies. In Cuba,
research on cancer is growing and diverse, and socioeconomic analyses
introduced, such as ethno-accounting, are outstanding.

Objective: To present in Cuban context the need of integrate innovation in cancer
care, with the socioeconomic evaluation and accounting for decision making.
Development: Results of a bibliographic and documentary review based on
critical thinking from the integration of research and master's thesis on the topic,
consultation to experts and key informants were presented. The importance of
inter-disciplines with a view to integrate innovations and cancer care in Cuba
were argued through socioeconomic evaluation together with ethno-accounting
as a novel approach for decision making.

Conclusions: Cuba bets on a development model based on knowledge and
innovation. Cancer care is strongly linked to the economic burden that this
disease represents. Primary Health Care plays an important role in cancer care.
Socio-economic evaluation and ethnocomputing allow identifying and deepening
health problems and enhancing the quality of information in innovation and

research.
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Introduccion

El impacto personal, social y econémico del cancer es de enorme magnitud. El
cancer es la segunda causa de mortalidad en Las Américas y en Europa, donde es
también la primera entre los menores de 65 anos. En el 2018, el cancer causo en
el mundo 1,3 millones de muertes y 3,7 millones de nuevos casos. En América
Latina y el Caribe se estima que el nUmero de casos de cancer aumentara un 32
%, superando los 5 millones de nuevos casos en 2030, debido en parte a la
transicion epidemiologica y el envejecimiento de la poblacion. (12,3

En Cuba el cancer se encuentra entre las dos primeras causas de muerte desde
los anos 70 del siglo XX; alrededor de 24 000 cubanos fallecen cada ano por esta
causa. En 2018 fue la primera causa de muerte en 8 provincias del pais y se
mantiene como la primera causa de anos de vida potencialmente perdidos desde
el ano 2000. Es la enfermedad que mas muertes produce entre uno y 64 afos y a
partir de los 65 anos, es la segunda causa de muerte, luego de las enfermedades
del corazon. @4

Los prondsticos afirman que la incidencia de cancer continuara aumentando en
los proximos anos, por lo que constituye un reto para los sistemas de salud. El
envejecimiento poblacional y el incremento de la supervivencia son dos aspectos
que influyen directamente en este comportamiento. El primero implica expansion
de los grupos poblacionales de mayor incidencia y el segundo esta asociado a la
disponibilidad de mejores tratamientos y medios diagnosticos.

Ante este panorama, se impone optimizar los esfuerzos en la prevencion, la
deteccion temprana, el tratamiento y los cuidados paliativos del cancer. Se

requiere ademas reforzar la investigacion cientifica y la innovacion, y acelerar su
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traslacion a las politicas publicas y la practica clinica, particularmente en los
paises en desarrollo.

Existen otros aspectos esenciales que influyen en la dinamica del control del
cancer y que demandan estrategias nuevas. Estos son, la creciente cantidad de
medicamentos que provienen de la biotecnologia, la estratificacion de pacientes
con nuevos biomarcadores y la transicion hacia la cronicidad. La atencion al
cancer ha sido un empefno prioritario en las politicas de salud en Cuba, lo que se
ha concretado en programas de control y la prioridad que el desarrollo estratégico
de la ingenieria genética y la biotecnologia ha recibido desde 1980. %

Desde el ano 2010 se encuentra vigente en Cuba el Programa Integral para el
Control del Cancer (PICC), que fue actualizado en 2017. El mismo constituye el
documento rector para la actuacion en la planificacion y aplicacion de
intervenciones de prevencion, deteccion temprana, diagndstico oportuno,
tratamiento adecuado y dispensa de cuidados. (67

EL PICC se integra al sistema nacional de vigilancia epidemioldgica, a la estrategia
de atencion primaria de salud basada en la participacion comunitaria e
intersectorial y a otros factores culturales, sociales y tecnologicos dirigidos a dar
cobertura de atencion a este problema de salud. El PICC define el qué hacer a
través de las politicas y el como hacer se expresa mediante la Estrategia Nacional
del Control del Cancer la que se ajusta de forma flexible al proceso de
transformaciones necesarias del Sistema Nacional de Salud (SNS).

Desde su creacion en la década de 1980, la industria biotecnoldgica en Cuba
desarrolla medicamentos tanto para la exportacion como para el cuidado de la
salud nacional y entre sus proyectos de innovacioén, la inmunoterapia contra el
cancer ocupa un lugar importante; las areas de investigacion de la terapia del
cancer se centran en mecanismos de movilizacion y las pruebas inmunologicas
para tratar de destruir o detener el tumor.

La inmunoterapia contra el cancer es una de las alternativas que esta a la
vanguardia en la oncologia, constituyen tratamientos particularmente caros que
se ven limitados tanto en el acceso como en la financiacion. Desde el 2010 se
encuentran disponibles en el nivel primario y secundario de atencion, novedosos

farmacos que resultan de pruebas clinicas extendidas post marketing. Entre los

@) e |

Esta obra esta bajo una licencia https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES




@CIiMED

/AP EDITORIAL CIENCIAS MEDICAS

objetivos de esta intervencion se encuentra evaluar la transformacién del cancer
hacia la cronicidad.®

Existe un conjunto de elementos que evidencian un cambio de contexto en el
control del cancer, entre ellos: el reconocimiento de los limites de la prevencion
primaria, la vulnerabilidad a escala poblacional, la estratificacion molecular, el
impacto de la inmunoterapia, la cronicidad y la complejidad. Estos representan
nuevos desafios para el SNS que incluyen la sostenibilidad econdmica, el
perfeccionamiento de la estrategia de control de la enfermedad, la formacion de
personal capacitado, el desarrollo de politicas cientificas y el fortalecimiento de
la relacion con la industria médico farmacéutica, en especial la biotecnologia.®?
Estos desafios deben ser abordados desde diversas aristas, una de ellas es la
evaluacion econdmica, que promueve el empleo racional y eficiente de los
recursos.

La evaluacion econémica es un instrumento importante para la toma de
decisiones, por cuanto brinda informacion con respecto a las opciones
potencialmente beneficiosas para los pacientes y el sistema sanitario, a la vez
que promueve las decisiones correctas durante el ciclo de vida de los
medicamentos biotecnoldgicos, el analisis de tratamientos desde diferentes
perspectivas como la social, la institucional y la del paciente y sus familiares. (10
En Cuba son crecientes los analisis socioeconomicos sobre el cancer, entre ellos
se encuentran estudios de costos, evaluaciones farmaco economicas,
evaluaciones economicas de dispositivos y estudios asociados a la carga
econdmica de la enfermedad para el SNS, el paciente y sus familiares. (112,13)

Se han desarrollado metodologias para estandarizar las evaluaciones economicas
en salud, y el analisis de la calidad metodoldgica.('4'3) Se buscan estrategias y
metodologias novedosas para profundizar en el conocimiento del cancer a partir
de herramientas que puedan brindar otras disciplinas cientificas. Tal es el caso
de la etnocontabilidad que es una herramienta etnografica de la antropologia de
la evaluacion, la cual reintegra el valor econdmico dentro de la propia evaluacion

de los actores sociales. (10
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La etnocontabilidad es un concepto propuesto por el socidlogo francés Alain
Cottereau en la etnografia que hizo con Mokhtar Mohatar Marzok denominada
“Une famille andalouse. Ethnocomptabilité d’ une économie invisible.'®'7) En
este se combinan aspectos tedricos y metodologicos de alto interés para el analisis

socioeconomico de la familia y entre otros los aspectos sanitarios.

En los estudios econdémicos asociados al cancer, la aplicacion de la
etnocontabilidad puede ser de alto valor pues permite posicionar al paciente y
sus familiares como objeto de estudio, como sujeto con valores particulares y
como lugar de observacion en su medio social. Segin Mulet Pascual''® se puede
analizar el impacto de las politicas economicas y sociales en diferentes escalas,
a través del paciente y las familias

El objetivo de este estudio fue presentar en el contexto cubano, la necesidad de
integrar la innovacion en la atencion al cancer, con la evaluacion socioeconémica

y la contabilidad para la toma de decisiones.

Desarrollo

Para la elaboracion del articulo, se realizo una revision bibliografica y documental
con la utilizacién de un gestor de informacién por competencias, el modelo
BIG6.(") Este es un proceso sistematico de solucion de problemas de informacion
apoyado en el pensamiento critico. El problema de informacion se baso en la
identificacion de la relacion entre innovacion, evaluacion econémica vy
etnocontabilidad. Se analizaron fuentes bibliograficas nacionales e
internacionales, documentos del Ministerio de Salud Publica (MINSAP) y tesis de
Maestria de Economia de la Salud de la Escuela Nacional de Salud Publica de Cuba
(ENSAP). (20,21,22,23)

Se presentan en el estudio resultados preliminares obtenidos de la aplicacion de
estas técnicas que bajo el prisma de la etnocontabilidad se aplican desde 2017 a
partir de un intercambio académico que se realiza con el Centro de
Investigaciones sobre Medicina, Ciencias, Salud, Salud Mental y Sociedad (CERMES
3) y como continuidad de estudios realizados a pacientes con cancer de pulmédn

que recibieron tratamiento en el Instituto Nacional de Oncologia y Radiobiologia
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(INOR).(20.21) Se realizo seguimiento a 50 pacientes y familiares en periodos que
oscilan entre seis meses y un ano. Se complemento el estudio con informacion
ofrecida por, oncélogos y médicos de familia que siguieron atendieron a estos
pacientes. Se tuvieron en cuenta criterios de funcionarios del MINSAP expertos en
el tema de cancer del pulmon. Los resultados preliminares fueron descritos desde
la perspectiva del SNS e investigadores y pacientes y sus familiares

Para la organizacion e integracion de este documento se consultaron 15 expertos
e informantes clave, especialistas en los temas de innovacion tecnologica,
evaluacion econdmica, ciencias sociales y cancer de pulmon. Estos son: un
psicélogo de la salud, un bioestadistico, un demédgrafo, un farmacéutico, dos
sociologos, dos economistas de la salud, dos oncdlogos, dos administradores de
salud, dos bioquimicas especialistas en economia de la salud y cancer, un filosofo.
Se vigild el cumplimiento de los principios éticos de investigacion, la
confidencialidad de los expertos, informantes clave y pacientes entrevistados asi

como el rigor en el uso de la informacion.

Innovacion en la atencion al cancer en Cuba. Necesidad de

evaluaciones socioeconémicas

Al referirse a la innovacion en salud se hace alusion a la introduccion de un nuevo,
o mejorado producto (bien o servicio), de un proceso, de un método nuevo de
comercializacion (mercadotecnia) o de un nuevo método organizativo en las
practicas internas de una empresa, la organizacion del lugar de trabajo o las
relaciones exteriores. También se hace referencia a las patentes y a los altos
costos de los medicamentos. Para mejorar el acceso a los productos esenciales
hay que considerar tres aspectos de la innovacion: el tecnoldgico, para que sea
novedoso y el de mejor costo; el social, para asegurar su distribucion vy, la
adaptabilidad, para que los productos y servicios sean implementados por las
comunidades localmente. 4

La innovacion debe ser “guiada por la demanda”, es decir, incentivada por las
oportunidades que se identifiquen de nuevos productos y servicios que

incrementen la rentabilidad. Y la introduccién de las innovaciones pasa
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frecuentemente por decisiones de inversion o, al menos, por una etapa de
separacion en el tiempo entre el esfuerzo innovador y su retorno econéomico. (2425
Los autores de este documento destacan la importancia de abordar la perspectiva
socioeconomica desde la innovacion y su relacién con la calidad de vida, por las
implicaciones que tiene la innovacion para la salud de la poblacion. Es preciso
ademas destacar sobre este aspecto el impacto social y de oportunidad en la
produccion local como elemento de apoyo al desarrollo del pais.

EL SNS cubano tiene entre sus prioridades construir un paradigma en el control del
cancer que se basa en potenciar la biotecnologia y la atenciéon primaria por un
lado, y por otro, el hacer énfasis en el estudio y reforzamiento de los
determinantes sociales.

Otros aspectos que también son elementos clave en la construccion de ese
paradigma son: garantizar la equidad en el acceso a los servicios de salud,
desarrollar el programa de genéricos y biosimilares, desarrollar la ciencia
reguladora, la utilizacion de datos del “Mundo Real”, el perfeccionamiento de
guias de diagndstico y tratamiento, desarrollo de intervenciones complejas,
perfeccionamiento de la capacitacion y dar seguimiento a indicadores
poblacionales.

Para ello, un grupo de instituciones cubanas se unen con la finalidad de aportar
sus experiencias para la integracion de dicho paradigma, entre ellas se destacan:
el Centro de Inmunologia Molecular (CIM), la Seccion Independiente de control
del Cancer del MINSAP, el INOR, la Facultad de Contabilidad de la Universidad de
La Habana y la ENSAP.

En el caso de la ENSAP, se han desarrollado evaluaciones econdmicas y estudios
de costos de la enfermedad, basicamente desde las perspectivas social,
institucional y del paciente y sus familiares. Estos estudios se enmarcaron en un
proyecto de investigacion denominado “Desarrollos Metodologicos para la
Evaluacion Econdémica en Salud”, en el que se buscaron alternativas para
profundizar en los hallazgos economicos cuantitativos y cualitativos que afectaran
a instituciones sanitarias, al paciente y sus familiares aquejados de cancer. Este
proyecto también contribuyd a identificar la necesidad de introducir las

experiencias metodologicas que aporta la etnocontabilidad. (29
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Se organizaron talleres cientificos para identificar las areas sensibles de
aplicaciéon de metodologias novedosas que contribuyan a profundizar en
conocimientos sobre la enfermedad y sus implicaciones econdmicas para la
sociedad, las instituciones sanitarias asi como para el paciente y sus familiares.
Se efectuaron tres talleres en la ENSAP, el primero en el marco de la Convencion
Cuba Salud 2018 con la presencia investigadores del CERMES 3 y de instituciones
de salud de Cuba, el segundo taller dirigido por la ENSAP con el equipo de la
Seccion Independiente de Control de cancer durante el primer trimestre de 2019
y el tercero fue un foro efectuado en octubre de 2019, con la participacion
instituciones relevantes del SNS, Organizacion Panamericana de la Salud (OPS),
CIM, Seccion Independiente para el Control del Cancer del MINSAP, Facultad de
Contabilidad de la Universidad de La Habana, Sociedad Cubana de Economia de
la Salud, entre otros.

Las discusiones generadas en estos espacios abordan diferentes temas, que

constituyen bases para futuros estudios. Entre ellos se encuentran:

— Contexto socioeconomico del pais, el SNS que incluye las instituciones
sanitarias que brindan tratamiento contra el cancer. El papel de la
division del trabajo entre las instituciones que atienden cancer, en
particular entre los niveles primario y secundario, los retos para la
sostenibilidad de los tratamientos contra el cancer y la relacion de los
gastos del Estado contra los gastos del paciente y sus familiares

— Transicion a la cronicidad: aumento de la prevalencia de la
enfermedad, tratamientos de larga duraciéon, complicaciones a largo
plazo, aparicion de nuevas neoplasias, complejizacion de la asistencia
sanitaria, incremento de los costos, crecimiento de la importancia de
los datos del “mundo real”.

— Cambios en el contexto del control del cancer: reconocimiento de los
limites de la prevencion primaria, vulnerabilidad a escala poblacional,
estratificacion molecular, impacto de la inmunoterapia, cronicidad y

complejidad.
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— Contexto familiar de los pacientes aquejados de cancer, gastos por
concepto de la enfermedad: transporte, alimentacidon, medicamentos,
equipos de apoyo para el tratamiento de la enfermedad y para la
movilidad, gastos de cuidadores, ropas y aditamentos de
enmascaramiento, gastos de religion y otros gastos asociados a la
enfermedad. Es importante abordar el enfoque de género y cancer.
Estos elementos asociados a un enfoque socio-antropoldgico que
considere los itinerarios terapéuticos en toda su complejidad para
destacar el impacto de las desigualdades sociales que pudieran existir
y valores no solo en términos econémicos sino de valuacién moral y

cultural.

La ethocontabilidad en las evaluaciones socioeconémicas en salud

y la aplicacion a la experiencia cubana del cancer de pulmoén

En la actualidad se dispone de resultados de investigaciones aplicadas a la salud,
en las que se ha utilizado esta herramienta etnografica de la antropologia para la
evaluacion, la cual reintegra el valor economico dentro de la propia evaluacion
de los actores, (pacientes y sus familiares). En este tema un investigador no
cubano realizé una publicacion relacionada con la aplicacion de esta metodologia,
cuyos resultados mostraron areas de acuerdo y desacuerdo con el punto de vista
del SNS cubano, que motivé amplios debates en espacios académicos. ?”)

En la ENSAP, se han publicado y desarrollado como resultado de tesis de la
Maestria de Economia de la Salud, algunos estudios relacionados con la carga
econdmica que representan determinados tipos de cancer, evaluaciones
economicas completas en temas de farmacoeconomia contra el cancer y estudios
de costos, efectos y eficiencia en el control de medicamentos. Disponer de
herramientas que permitan profundizar en la perspectiva del paciente y sus
familiares es una fortaleza para los analisis dirigidos a la toma de
decisiones. (20.21,22,23)

Segin Mulet,?”) la aplicacion de la etnocontabilidad centra sus acciones en
“tomar en cuenta lo que la gente toma en cuenta” ya sea al analizar, actuar, o

contar, entre otras acciones. La investigacion etnocontable rechaza la definicion

10
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estrictamente econdmica, del valor, para centrarse en el bienestar del ciudadano
en sentido general. Los autores de este trabajo consideran de utilidad esta
metodologia como via para complementar informacion y profundizar en detalles
que la metodologia de evaluacion econdmica no refleja acerca del paciente y sus
familiares.

Las investigaciones de economia de la salud en la ENSAP tienen entre sus objetivos
aplicar la herramienta de la etnocontabilidad en estudios de cancer, lo que
fortalecera los resultados de evaluaciones socioeconémicas que se realicen. Se
pretende desarrollar una metodologia que garantice la transparencia en la
informacion y la comparabilidad en los diferentes tipos de cancer y establecer
comparaciones Utiles para la toma de decisiones.

Algunos resultados preliminares que se han obtenido de la aplicacion de estas
técnicas que bajo el prisma de la ethocontabilidad se aplican desde 2017 a partir
de un intercambio académico que se realiza con el CERMES 3. De esta institucion
se obtuvo experiencia metodoldgica por estudios conducidos por economistas de
la salud y miembros de otras disciplinas.(?%2%39) También como continuidad de
estudios realizados a pacientes de cancer de pulmon que recibieron tratamiento
en el INOR.

Los resultados preliminares de esos estudios, se describen a continuacion bajo dos

perspectivas:

— Perspectiva del SNS e Investigadores

El Estado cubano cubre la totalidad de los servicios de salud de atencion al cancer
de pulmon. Esto representa un fuerte reto debido a que el pais se encuentra bajo
los efectos de la crisis econdmica internacional y del bloqueo comercial y
economico por parte de los Estados Unidos de América.®" En esta investigacion
se estima que el Estado asume entre el 60 y 80 % de la carga econdémica total que
representa esta enfermedad, lo que significa que entre el 20 y 40 % de la carga
economica total del cancer de pulmén, se debe a gastos de bolsillo y otras causas,
ajenas a los servicios de atencion de salud.

EL PICC hace énfasis en la innovacion tecnologica y el enfoque desde la atencion

primaria para lo cual dispone de paquetes tecnologicos complejos por cada
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localizacion priorizada que incluye acciones de control que van desde la
educacion y promocion de salud hasta los cuidados al final de la vida. Esta es una
innovacion tecnologica implementada por el SNS cubano para dar respuesta social
al cancer como un problema de salud publica.®)

El 65 % de los medicamentos que se distribuyen en Cuba son de produccion
nacional, el presupuesto que se dedica a la importacion de medicamentos se
incremento en el 2019 en un 227 % respecto al 2012. En ese mismo ano, el 29 %
de los medicamentos importados correspondieron a Oncologia, para un total de
32,3 Mmp. 32

El cancer no es solo un problema inherente al SNS, al paciente y las familias, sino
también un fenémeno social, por lo que se evidencia la necesidad de fortalecer
la intersectorialidad, para lo cual es preciso continuar la integracion con otros
sectores de la economia, para la solucién de los problemas relacionados con esta
enfermedad. Es valido sefalar que durante la investigacion, no se identificaron

gastos catastroficos en las familias estudiadas.

— Perspectiva del paciente y los familiares

Los pacientes y familiares entrevistados declararon presentar afectaciones
economicas por concepto de la enfermedad, y con mayor repercusion en los casos
donde el enfermo era el que mas aportaba al nicleo familiar antes de enfermar.
Esto refuerza el enfoque de toxicidad financiera del cancer. 3%

Los pacientes y familiares reconocen los esfuerzos y resultados del Estado cubano
para brindar los tratamientos; no obstante, existen insatisfacciones asociadas a
la calidad de los servicios que se prestan, tales como burocratismo, esperas
incomodas, falta de rigor en la cola de la consulta, movimientos molestos dentro
del hospital para recibir determinados servicios o buscar documentos, higiene de
los bafos, limitacion de materiales médicos y no médicos, falta de algun
medicamento que generan cambios de citas, entre otros. Esto afecta no solo a
pacientes y familiares, sino también al personal médico y otros trabajadores que
brindan servicios.

La mayor parte de los pacientes que participaron en el estudio fueron de nivel

educacional medio o superior, y conocian de la enfermedad y los tratamientos.

12

@) e |

Esta obra esta bajo una licencia https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES




@CIiMED

/AP EDITORIAL CIENCIAS MEDICAS

Se apreciaron familias que intentaban ocultar la informacion sobre la
enfermedad, fundamentalmente en aquellas con menos nivel educacional y con
situaciones de relacion de confianza, en este sentido el manejo de la comprension
de la cronicidad del cancer facilita la comunicacion del diagnostico.

Un elemento positivo fue la existencia de una cultura de solidaridad en la
poblacion cubana ante el paciente con cancer, lo cual se tradujo en la creacion
de cadenas de ayuda mas alla del marco institucional y familiar. A lo anterior
suma el rol que desempenan las Organizaciones no Gubernamentales.

Los pacientes mostraron interés por la inmunoterapia para el cancer de pulmon,
sin embargo, los investigadores identificaron que los pacientes y familiares no
tenian una total comprension de su alcance. Ampliar y difundir informacién sobre
las indicaciones, beneficios y limitaciones de la inmunoterapia, constituye un reto
para el SNS.

Los pacientes y familiares estudiados consideraron buena la calidad de las
consultas y las orientaciones recomendadas, no obstante, algunos de ellos,
plantearon la necesidad de que el trato sea mas personalizado y, de modo
general, que se mejore la comunicacion médico-paciente.

La limitacion de medicamentos y otros insumos necesarios para el tratamiento de
la enfermedad, en no pocos casos asociados al bloqueo, es una de las fuentes de
estrés mas notorias para el paciente.

Aunque el paciente con cancer recibe un suplemento dietético con precios muy
protegidos, lo cierto es que las restricciones en la alimentacion fueron
identificadas como una de las preocupaciones presentes durante la enfermedad.
El transporte es fuente de gastos importantes en determinadas etapas de la
enfermedad, los mayores gastos se generan durante las sesiones de radioterapia
y quimioterapia, asi como en el caso de la cirugia. Algunos pacientes declararon
haber recibido ayuda solidaria de familiares, vecinos y de sus centros de trabajo.
Aunque existe un programa de proteccion a los pacientes que viven mas distantes
de las instituciones de salud (ambulancias, alojamientos, apoyo alimentario) y el
Estado asume gran parte de estos gastos, la lejania resiente el bolsillo para recibir
los tratamientos, algunos declararon interrupciones en el tratamiento por esta

causa, de aqui la necesidad de seguir las investigaciones sobre los temas de
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accesibilidad. En particular, eso revela la importancia del papel de la atencion
primaria y sus interconexiones con los hospitales.

Los pacientes que participaron en el estudio declararon ofrecer regalos a los
médicos, sin que estos se los pidieran a cambio de sus servicios. Es preciso tener
en cuenta que en Cuba, esto ha sido siempre una tradicion popular y forma parte
del respeto, consideracion y agradecimiento hacia los galenos. La poblacion
valora el compromiso de los profesionales de la salud.

Lo anterior no se debe confundir con la existencia de ciertas irregularidades y
conductas deshonestas, las cuales son fuertemente combatidas y penalizadas por
las autoridades, las instituciones sanitarias y la poblacion. Este tema es un reto
en el que se debe profundizar mediante estudios sociales en el pais.

En el gasto de bolsillo por concepto de cancer de pulmon, también influyen los
aspectos religiosos; algunos pacientes o familiares pagan a sanadores
tratamientos alternativos, utilizan objetos considerados amuletos, pocimas,
pagan promesas Yy ofrecen fiestas a santos en diferentes etapas del tratamiento.
Esto tiene una representacion importante dentro del gasto familiar, tanto en
dinero como en especies, en dependencia de la practica en que se da la
indicacion.

De manera general los pacientes consideran que el médico de familia pudiera
tener un papel mas activo y dar mayor seguimiento a su enfermedad. La poblacion
valora el potencial de ayuda que representa el médico y la enfermera de la familia
para la atencion de los padecimientos cronicos.

El pago a cuidadores fuera de la familia es un fenomeno creciente respecto a lo
encontrado en estudios anteriores;?4 aquellos que tienen salarios mas altos o
reciben remesas, contratan cuidadores privados con mayor frecuencia. Los de
menores ingresos se apoyan en un familiar, generalmente mujeres de edad
mediana o reciben atencion gratuita por parte del Estado. El pais dispone de
politicas de proteccion a cuidadores, este aspecto esta en desarrollo.

Los objetos de enmascaramiento como pelucas, pafnuelos para cubrir la caida del
cabello, cremas, gorras, asi como cambios de vestuario por alteraciones en el

peso, ropa de cama y panales desechables entre otros, son causas de gastos de
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bolsillo que afectan la economia familiar. Numerosos pacientes expresaron recibir
ayudas a través de diferentes expresiones de solidaridad.

Como se puede apreciar, identificar los costos del cancer es un proceso complejo
y no ausente de discusiones o de incertidumbres.®® Desde el diagnostico,
tratamiento inicial, rehabilitacion y seguimiento, se incurre en costos tanto por
el Estado como por el paciente y sus familiares.

Los autores consideran que la caracterizacion y prediccion de estos costos son
importantes para desarrollar una politica innovadora en el control del cancer, asi
como para la planificacién, empleo y asignacion eficiente de los recursos
sanitarios. El aporte de la etnocontabilidad permite profundizar en el
conocimiento de la enfermedad, de los pacientes y su entorno, asi como de las

fortalezas o debilidades que pueda tener un sistema de salud.

Itinerarios terapéuticos y retos de la transiciéon hacia la cronicidad
La etnocontabilidad permite profundizar en la investigacion sobre los gastos de
bolsillo desde el diagnodstico hasta el tratamiento lo que refleja la complejidad y
multiplicidad de los itinerarios terapéuticos. Ademas, contribuye a la evaluacion
de intervenciones en el sistema de salud y la atencion médica.

El tema de la transicion hacia la cronicidad, conlleva una relevancia particular
para la etnocontabilidad. Con el uso prolongado de medicamentos menos toxicos
que los oncoespecificos - como la inmunoterapia con vacunas terapéuticas o
anticuerpos monoclonales -, aparece un nuevo desafio a consecuencia del
incremento de la supervivencia y los tratamientos de por vida. En este escenario,
los pacientes acuden con mayor frecuencia y por mas tiempo a los servicios de
salud, para recibir su tratamiento y cumplir el seguimiento.

El enfoque hacia la cronicidad requiere centrarse y profundizar en los aspectos
de calidad de vida. Mas que una evaluacion estandarizada, es necesario entender
como los pacientes conviven con la enfermedad y reciben el tratamiento por un
mayor periodo de tiempo.

Un estudio socio-antropolédgico destaca que el uso de vacunas terapéuticas,
favorece cambios de comportamientos (alimentacion, actividad fisica, practicas

espirituales, entre otros), tanto en los pacientes como en los familiares. Estos
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cambios incrementan la percepcion de la inmunidad en las personas y generan
nuevos gastos y nuevas dinamicas saludables. Por ejemplo, los pacientes con
cancer de pulmoén que reciben inmunoterapia en la atencién primaria, se
convierten en verdaderos promotores de salud para propiciar el cambio de
comportamiento en la comunidad donde residen. La APS desempena un papel
importante para la coordinacion de los cuidados al nivel mas proximo del hogar y
favorece una atencion mas directa a las necesidades de las personas. (36:37,38,39)

Es preciso sefalar que para evitar un incremento de los gastos de bolsillo en el
contexto de la cronicidad, se requiere una atencion mas cercana al hogar, lo que
fortalece el papel de la APS y su vinculo con los hospitales. La etnocontabilidad
asociada a perspectivas cualitativas, permite también destacar el impacto
favorable de las intervenciones en el SNS y en los pacientes y sus familiares.

El enfoque centrado en la cronicidad requiere comprender de forma integral los
itinerarios terapéuticos incluidos la transicion entre tratamientos curativos y

paliativos.

Retos metodolégicos y necesidad de enfoques multidisciplinarios

entre la salud publica y las ciencias sociales

Cuba apuesta por un modelo de desarrollo basado en el conocimiento y la
innovacion; pero, los cuidados del cancer en Cuba estan fuertemente vinculados
a la carga econémica que representa esa enfermedad. La evaluacién econémica
y los estudios de costos de la enfermedad son instrumentos de alto valor para la
toma de decisiones, y esto puede contribuir a que las innovaciones realmente
aporten a la mejora de la atencion.

Resulta de gran valor incorporar a los analisis socioecondémicos, experiencias y
metodologias que provengan de otras disciplinas, como ocurre con la
etnocontabilidad.

Unido a los aspectos monetarios destacados por la etnocontabilidad, es necesario
analizar los valores asociados a las transacciones un ejemplo de ello es el
comportamiento de los gastos en materia de practicas religiosas o tratamientos
alternativos fuera de los servicios sanitarios. Por otra parte, una atencion

personalizada o el uso de un tratamiento novedoso, pueden representar valores
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importantes para los pacientes sin que conlleven gastos adicionales. Por eso, las
colaboraciones con otras ramas de las ciencias sociales en salud son esenciales,
para entender la relacion entre los valores y las transacciones materiales.

La Atencidn Primaria en Salud desempena un papel importante en los cuidados
del cancer por la proximidad al hogar y por el acercamiento a las necesidades
directas del paciente.

A otro nivel, para la confrontacion de los gastos asumidos por los pacientes y
familiares versus los del Estado, se debe tener en cuenta que en Cuba una parte
de los tratamientos son de produccion local, lo que genera un valor en términos
de desarrollo cientifico, econdmico, y de integracion internacional.

En los estudios de cancer de pulmén, la aplicacién de la etnocontabilidad potencia
la calidad de la informacion en la innovacion y la investigacion; ademas detecta
fortalezas, debilidades y ambitos de oportunidad para la mejora de las politicas
publicas asociadas a este problema. Esta constituye una herramienta muy util

para la evaluacion socioeconomica de intervenciones innovadoras.
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