UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

TEMA:

"Barreras multidimensionales en el acceso ala medicacion
para pacientes con mieloma multiple en el

sector urbano de Riobamba”

AUTORA:

Ortiz Rivera, Ana Elvia

Trabajo de titulacion previo a la obtencién del titulo de
LICENCIADA EN TRABAJO SOCIAL

TUTORA:
Quevedo Teran, Ana Maritza

Guayaquil, Ecuador
02 de septiembre del 2025



UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

CERTIFICACION

Certificamos que el presente trabajo de titulacion fue realizado en su totalidad
por Ortiz Rivera Ana Elvia como requerimiento para la obtencién del titulo de

Licenciada en Trabajo Social.

TUTORA

f.
/ .
Quevedo Teran, Ana Maritza

DIRECTORA DE LA CARRERA

Pl Sl

St.Omer Navarro, Vilma

Guayaquil, alos 2 del mes de septiembre del afio 2025



UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

DECLARACION DE RESPONSABILIDAD

Yo, Ortiz Rivera Ana Elvia

DECLARO QUE:

El Trabajo de Titulacion: "Barreras multidimensionales en el acceso a la
medicacion para pacientes con mieloma multiple en el sector urbano de
Riobamba”, previo a la obtencion del titulo de Licenciada en Trabajo Social
ha sido desarrollado respetando derechos intelectuales de terceros conforme
las citas que constan en el documento, cuyas fuentes se incorporan en las
referencias o bibliografias. Consecuentemente este trabajo es de mi total

autoria.

En virtud de esta declaracién, me responsabilizo del contenido, veracidad y

alcance del Trabajo de Titulacion referido.

Guayaquil, alos 2 del mes de septiembre del afio 2025

LA AUTORA

\”:J” LZ C )
Ortiz Rivera, Ana Elvia




UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

AUTORIZACION

Yo, Ortiz Rivera Ana Elvia

Autorizo a la Universidad Catodlica de Santiago de Guayaquil a la publicacién
en la biblioteca de la institucion del Trabajo de Titulacion: "Barreras
multidimensionales en el acceso a la medicacion para pacientes con
mieloma multiple en el sector urbano de Riobamba”, cuyo contenido, ideas

y criterios son de mi exclusiva responsabilidad y total autoria.

Guayaquil, a los 2 del mes de septiembre del afio 2025

LA AUTORA:

Ortiz Rivera, Ana Elvia



REPORTE COMPILATIO

o
W CERTIFICADO DE ANALISIS
E magister

Trabajo Titulacion Ana Ortiz D <tn simiiudes

des entre comil

. v
final 4%
Textos &y 2% Idiomas no reconocidos
sospechosos ~ 61% Textos potencialmente generados por la IA
(ignorado)
Nombre del documento: Trabajo Titulacion Ana Ortiz final.docx Depositante: Ana Maritza Quevedo Teran Namero de palabras: 12.891
1D del dfo’ 16! 76b1f0cal747d4b51 Fecha de depésito: 13/10/2025 Numero de caracteres: 89.163
Tamaio del documento original: 395,82 kB Tipo de carga: interface

fecha de fin de anélisis: 13/10/2025

Ubicacion de las similitudes en el documento:

[ | | | |

| | } H 4 i
| I |

Fuentes principales detectadas

N° Descripciones Similitudes Ubicaciones Datos adicionales

9 Viene de de mi biblioteca 6% @ Palabras idénticas: 6% (818 palabi

2 fuentes similares

® Viene de de mi grupo 4% @ Palabras Idénticas: 4% (497 palabras)
10 fuentes similares

® Viene de de mi grupo 39 [ Palabras idénticas: 3% (387 palabras)
7 fuentes similares

ttp://localhost:BO80/xmlul/bitstream/3317/18371/3(T-UCSG-PRE-JUR-MD-TS0-97.paf.tx 39 (B Palabras idénticas: 3% (344 palabras)
12 fuentes similares ' '

@ Viene de de otro grupo 1% [] ) Palabras (dénticas: 1% (167 palab

-
=)

1 fuente similar

Ortiz_Rivera, Ana

Firma de Docentes

QUEVEDO';:I'ERAN ANA, MGS. MUNOZ CHRISTOPHER, MGS.
TUTORA COORDINADORA UIC



AGRADECIMIENTO

A Dios, por otorgarme la sabiduria y la perseverancia necesarias para

culminar este proceso académico.

A mi querida madre, que desde el cielo guia mis pasos con su amor eterno; a
mi familia y amigos, quienes con su carifio, paciencia y palabras de aliento me
sostuvieron en los momentos mas dificiles. De manera muy especial, a mi
sobrina Tiffany, porque gracias a ella tuve la oportunidad de continuar mis

estudios.

A la Universidad Catélica de Santiago de Guayaquil, por abrirme sus puertas
y brindarme la oportunidad de formarme profesionalmente. Mi gratitud es aln
mayor por haber sido beneficiaria de una beca, que me permitié alcanzar un

suefio que de otra manera habria sido mas dificil lograr.

A mis docentes, y de manera especial a mi tutora, Msc. Ana Maritza Quevedo,
por su orientacion, sus observaciones y la dedicacion con la que me guio en

este proceso de formacion.

Agradezco de manera especial a mi compafera de trabajo “Mi Pame”,
participante de este estudio, cuya valentia e historia inspiraron la eleccion de
este tema y me permiti6 comprender de cerca la magnitud de los obstaculos
gue enfrentan los pacientes y la importancia de visibilizar su realidad. Sin su
valioso aporte, este trabajo no habria sido posible.

A todos ustedes, gracias por formar parte de mi vida. Este logro es tan mio

como de ustedes.

Ana Elvia Ortiz Rivera

Vi



DEDICATORIA

Dedico este trabajo a mi madre, cada logro, cada paso y cada esfuerzo llevan
su nombre, porque todo lo que soy se lo debo a ella. Este trabajo es mi forma

de honrar su memoria y de agradecer la luz que dej6 en mi vida.

A mis hijos, Dylan e Isabella porque son mi motor, mi fuerza y mi razén de ser.
En sus sonrisas encuentro la motivacion para seguir luchando, y en su amor,

la certeza de que todo sacrificio tiene sentido.

A mi hermana Mabel, mi otro gran pilar familiar, por su apoyo constante, por

su carifio, su paciencia y por estar a mi lado en cada etapa de este camino.

A mis sobrinos, Tiffany y Joseph, que con su ternura llenan de alegria mis
dias, siempre me ayudaban con la explicacion de mis deberes, demostrando
gue el amor familiar se expresa también en los pequefios gestos que hacen

grande el corazon.

A mis amigas, Gabriela y Camila quienes a pesar de la distancia nunca dejan
de estar presentes. Su carifio, compafiia y palabras de aliento me han hecho
sentir que nunca camino sola.

Y a mi mismo, por no rendirme, por tener la valentia de continuar incluso en

los momentos mas dificiles, y por demostrarme que con fe, esfuerzo y amor

los suefios si se cumplen.

Ana Elvia Ortiz Rivera

Vi



UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

TRIBUNAL DE SUSTENTACION
L..%i;ﬁ.{;( (f /

f. >

ANA MARITZA QUEVEDO TERAN
TUTORA

VILMA STTOMER NAVARRO
DIRECTORA DE CARRERA

—h

CHRISTOPHER MUNOZ SANCHEZ
COORDINADORA DEL AREA

' C Byfn

GILDA MARTINA VALENZUELA TRIVINO
DOCENTE OPONENTE

VI



ACTA DE CALIFICACION

&

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD  SISTEMA DE EDUCACION A& DISTANCIA, [Cod. 34)
CARRERA  TRABAJD SOCIAL (R). [Cod. 435
PERIODD  A-2025 (Cod. 13221)

ACTA DE TRIBUNAL DE SUSTENTACION
TRABAJO DE TITULACION

El Tribunal de Sustentacion ha escuchado y evaluado el Trabajo de Titulacidn denominado "BARRERAS
MULTIDIMENSIONALES EN EL ACCESO A LA MEDIACION PARA PACIENTES CON MIELOMA

MULTIPLE DE UM SECTOR URBANC DE RIOBAMBA.", elaborado por ella estudiante ANA ELVIA

ORTIZ RIVERA, obtenizndo el siguiente resultado:

Nombre del Docente- Nombres de los miembros del Tribunal de
tutor sustentacion
ANA MARITZA QUEVEDO| VILMA NOEMI MERLI ROSSANNA GILDA MARTINA
TERAN ST.OMER NAVARRO | LOPEZ RODRIGUEZ | VALEMZUELA
TRIVINO

Etapas de ejecucion del
proceso @ Informe final

95 /10 9.50 /10 9.00 /10 9.50 /10
Total: 30 % Total: 30 % Total: 40 %
Parcial: 50 % Parcial: 50 %
Nota final ponderada del trabajo de titulo: 9.43 /10

Para constancia de lo actuado, el (la) Coordinador(a) de Trtulacion ko certifica.

y e S
() gt

Coordinador(a) de Titulacion



INDICE DE CONTENIDO

RESUMEN (ABSTRACT) ittt XIV
INTRODUGCCION ....cuiiitiieieieseeie ettt sttt e s s XVI
CAPITULO 1: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA ........cccccovviiiiirererennn, 3
N g (=Tod=To (=T o1 (TS PP 3
1.1.1 Antecedentes CONtEXIUAIES ..........oiiiieiiiiiiiiiie e 4
1.1.2 Antecedentes INVESHIGAtIVOS .........coiieeeiiieeeiiiie e e e e 4
1.2  Definicion del Problema y problematizacion ............c.ccccceeveeeeeveieinnnnnnnn. 4
1.3 Preguntas de iNVeStIgaCION...........oocuviiiiiiiiiee e 6
1.3.1 Pregunta PrinCIPal ........cccoeeeiiiiiiiie e 6
1.3.2 YU ] o o] 1Yo [0 ] ¢= LSRR 6
1.4 Objetivos de INVESHGACION ........coeiiiiiiiiiiiiiee e 6
1.4.1 ODJEtiVO GENETAI .......uuiiieii e 6
1.4.2  ODbjetivos ESPECIfICOS. .....cuuiiiiiiiiiiiiiiieeee e 6
O SN 11 ) o= Tox o o 6
CAPITULO 2: MARCOS REFERENCIALES ......ooiieiiee et 9
2.1 MARCO CONCEPTUAL. ..o 9
2.1.1 DefiniCiOn de Salud..............uuuuiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 9
2.1.2 Definicion de Salud — Enfermedad............cccccvvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieee, 9
2.1.3 Definicion de mieloma multiple ..o 9
2.1.4 Mieloma Mdltiple y Manejo Terap@utiCo............uuvveeeeeeeeeiiiiiiiiiiieeeennn. 9
2.1.5 Concepto de acceso a la medicacion.............ccooeeeevveiiiiiiiiiiieeeeeeeeenn, 9
2.1.6  Trabajo sanitario: conceptos clave y COMpetencias .............cccc.eeeeee. 9
2.1.7 Familiay Enfermedad ... 9
2.2  MARCO NORMATIVO......uuttiuiuiiiiiinuiuinnennnennnuennnenensnennneeessnennnnennnn. 9
2.2.1  Constitucion De La Republica Del Ecuador (2008) ..............uuvveeennne. 9
2.2.2 Ley Organica de Salud............cooorvimiiiiiiii e 9
2.2.3 Ley Organica de Enfermedades Catastréficas, Raras y Huérfanas .9
2.2.4 Ley Organica de Discapacidades..............ceuuvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeenen, 9
2.2.5 Otras leyes relevantes (LOSEP, Ley de Proteccion.......................... 9
2.2.6 Normativa Internacional y Regional ..............ccvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieennn. 9
2.3 MARCO ESTRATEGICO.....c.ccoiiiieecieieieee e ee e, 9



2.3.1 Politicas publicas nacionales en salud ..............c.ccovvviiiieii e, 10

2.3.1.1 Plan Nacional del BUEN VIVIF .........cooiuiiiiiiiiiiieeee e 10
2.3.1.2 Plan Decenal de Salud 2022-2031 .........coouiiiiiiiiiiiieiieeieee e 10
2.3.1.3 Politica Nacional de Medicamentos..........cccouvviiiiiiiiiiiieiie e 10
2.3.2 Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar, Comunitaria............... 10
2.3.3 Estrategia NaCIONa ..............uuuiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 11
CAPITULO 3: METODOLOGIA DE INVESTIGACION .......ocovviiieiieiee, 13
3.1 ENFOQUE Y DISENO DE LA INVESTIGACION.......ccocoiiieeeeeieeeeeen. 13
3.2 DISENO METODOLOGICO ......ooviieeeeecieeeceeceeee e 13
3.3 POBLACION Y MUESTRA.....oocit ittt 14
3.4 TECNICAS DE RECOLECCION DE INFORMACION .......cccocveeurnnn. 14
3.5 ANALISIS DE LA INFORMACION ......ocoiiiieieeeee e 14
3.6 MATRIZ DE CATEGORIAS Y VARIABLES........c.ccoveoiieeeeceeeeee e, 15
CAPITULO 4: RESULTADOS DE LA INVESTIGACION.........ccovevrieeene, 17
41 RESULTADOS Y ANALISIS.....coiiiiiieiie e 17
4.2 CARACTERIZACION DE LAMUESTRA.....ciioiiceeieeeee et 17
4.3 ELEMENTOS DE LA HISTORIA DE VIDA DE LOS PACIENTES........... 19
4.4 BARRERAS ESTRUCTURALES.......ccooiiieiie e 22
4.5 BARRERAS SOCIALES Y ECONOMICAS ......c.ooiiieiieeee e 26
CAPITULO 5: CONCLUSIONES ...ttt 29
5.1 CONCLUSIONES.......cooiiiiiiie ettt ettt en e en e e 29
5.2 RECOMENDACIONES.......cooi ittt 31
B.3REFLEXION FINAL ..ot 32

Xl



INDICE DE TABLAS

Tabla 3-1: Matriz de categorizaCion .........ccccooeeeeiiiiiiiiiiiie e 45
Tabla 4-1 Caracterizacion de la mUEStra........cccoeevveieece e 48
Tabla 4-2: Especialistas disponibles por ciudades ........cccccooeeevviiienennnnn. 53

Xl



INDICE DE ILUSTRACIONES

llustracion 4-1: Impacto del MM en la vida de los pacientes y su familia...51
llustracion 4-2: Brecha normativa entre la legislacion y la préactica............ 55

llustracién 4-2: Brecha normativa entre la legislacion y la practica............. 53

XMI



INDICE DE ANEXOS

ANEXO 1: MODELA DE ENTREVISTA

ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO APLICADO A LOS
PACIENTES

ANEXO 3: ENTREVISTAS APLICADAS A LOS PACIENTES CON MIELOMA
MULTIPLE

ANEXO 4: CODIFICACION DE CITAS MAS RELEVANTES POR
ENTREVISTA

ANEXO 5: CONSOLIDADO DE ENTREVISTAS — 4 PACIENTES

ANEXO 6: VALORES DE FACTURAS EN ADQUISICION DE
MEDICMAENTOS

ANEXO 7: LISTA DE MEDICAMENTOS DE ESPECIALIDAD PARA
MIELOMA MULTIPLE

XV



RESUMEN

La presente investigacion analiza las barreras que enfrentan los pacientes con
mieloma mudltiple en el acceso a la medicacion en el area urbana de
Riobamba, con el fin de identificar los factores sociales, econémicos y
estructurales que marcan su experiencia personal y familiar tras el
diagnostico. En la metodologia se aplic6 un enfoque cualitativo mediante
historias de vida y entrevistas a cuatro pacientes seleccionados por
conveniencia, analizando la informaciéon con el software ATLAS.ti. Los
resultados evidenciaron que el diagndstico constituye una ruptura biogréficay
pérdida de proyectos de vida. La familia se convierte en el principal soporte
de cuidado, provocando sobrecarga y cambios en la dinamica del hogar.
Frente a la limitada respuesta institucional, los pacientes recurren a redes
comunitarias y resiliencia espiritual. Ademas, el sistema de salud enfrenta
limitaciones significativas, entre ellas el desabastecimiento de medicamentos,
la centralizaciéon de los servicios especializados en Quito y Guayaquil, a estas
dificultades se suman los elevados costos de medicacion y transporte, que
superan el salario basico y generan una fuerte carga econémica. Como
conclusién el Trabajo Social en salud es indispensable para mediar entre
familias e instituciones, reducir burocracia, fortalecer redes de apoyo y

visibilizar inequidades estructurales que afectan el acceso.

Palabras Claves: salud, derechos, mieloma multiple, acceso a la medicacion,

barreras estructurales, resiliencia familiar, trabajo social en salud.

XV



ABSTRACT

This study analyzes the barriers faced by patients with multiple myeloma in
accessing medication in the urban area of Riobamba, with the aim of
identifying the social, economic, and structural factors that shape their
personal and family experience after diagnosis. The methodology applied a
gualitative approach using life stories and interviews with four patients selected
for convenience, analyzing the information with ATLAS.ti software. The results
showed that diagnosis constitutes a biographical rupture and loss of life plans.
The family becomes the main source of care, causing overload and changes
in the dynamics of the home. Faced with limited institutional response, patients
turn to community networks and spiritual resilience. In addition, the health
system faces significant limitations, including drug shortages and the
centralization of specialized services in Quito and Guayaquil. Added to these
difficulties are the high costs of medication and transportation, which exceed
the basic salary and generate a heavy economic burden. In conclusion, social
work in health is essential to mediate between families and institutions, reduce
bureaucracy, strengthen support networks, and highlight structural inequalities

that affect access.

Keywords: health, rights, multiple myeloma, access to medication, structural

barriers, family resilience, social work in health.
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INTRODUCCION

El mieloma mudltiple es un trastorno hematolégico raro, crénico y progresivo.
Se trata con medicamentos costosos con poca accesibilidad. En Ecuador,
esté clasificado como una enfermedad catastroéfica, lo que supone un desafio

en términos clinicos, sociales y econdmicos para la atencion a los pacientes.

En ciudades pequefias y principalmente en Riobamba, los pacientes con
mieloma multiple siguen enfrentando inequidades, como diagndstico tardio,
centralizaciéon de los servicios médicos especializados en los principales
centros urbanos, y elevados costos del tratamiento. Estas realidades obligan
a las familias a menudo a reestructurar sus vidas para cuidar al paciente,
endeudarse o depender de una red comunitaria de ayuda como parte de una

estrategia de supervivencia para enfrentar la enfermedad.

El proposito del estudio es analizar las barrera estructurales, econémicas y
sociales que comprometen el acceso oportuno a la medicacion y al tratamiento
para los pacientes con mieloma multiple en un area urbana de Riobamba en
2025. La investigacion es de naturaleza cualitativa, utilizando la técnica de la
historia de vida como herramienta metodologica para comprender

profundamente lo que los pacientes experimentan y logran diariamente.

La importancia de este estudio radica en visibilizar una problematica poco
abordada a nivel local y nacional. La identificacién de las multiples barreras
gue atraviesan los pacientes y sus familias no solo aporta evidencias, sino que
también permite orientar mejor la labor del trabajo social en salud y responder

de manera mas efectiva a sus necesidades.



CAPITULO 1: PLANTEAMIENTO DEL PROBILEMA

1.1 Antecedentes

El andlisis de las barreras en el acceso a la medicacion para personas con
mieloma multiple ha sido abordado en varios paises, aunque en América
Latina y en particular en Ecuador, los estudios siguen siendo limitados. En
paises como Estados Unidos, Brasil y Espafia, la investigacion ha mostrado
gue existen factores de tipo econémico, geografico, cultural y administrativo
gue complican la continuidad de los tratamientos y deterioran la calidad de
vida de los pacientes (Smith et al., 2019; Garcia & Lépez, 2021).

En América Latina, el acceso oportuno a medicamentos destinados al
tratamiento de enfermedades crénicas y de alto costo, es condicionado por
las desigualdades estructurales de los sistemas de salud. La fragmentacién
institucional junto a las limitaciones en la cobertura universal, son factores que
intensifican estas desigualdades. Como resultado, los pacientes que depende
de terapias prolongadas enfrentan barreras persistentes en la continuidad de
sus tratamientos, esto refleja que el problema no es solo es econémico, sino

también institucional (Rodriguez & Pérez, 2020).

Esta investigacion, tiene como objetivo analizar los desafios que enfrentan los
pacientes con mieloma mdultiple en la ciudad de Riobamba, provincia de
Chimborazo, Ecuador. Busca comprender como los factores sociales y
econOmicos, en interaccion con las limitaciones estructurales del sistema,
condicionan el acceso equitativo a la atencion. Por un lado, caracterizamos en
este nivel no solo cuan localizado esta el problema, sino también qué medidas
sociales y recomendaciones se pueden tomar entre nosotros para intentar

minimizar este factor.



1.1.1 Antecedentes contextuales
1.1.2 Antecedentes investigativos
1.2  Definiciéon del Problemay problematizacion

El mieloma multiple (MM) es un tumor hematol6gico, crénico y progresivo con
baja prevalencia cuando se compara con otros tipos de cancer, sus efectos
son visibles no solo a nivel biomédico, sino también a niveles social,
econdémico y estructural, estos factores influyen en un diagndstico oportuno,

el acceso a terapias y el seguimiento del tratamiento.

En América Latina, uno de los principales retos es la inexistencia de sistemas
de informacion integrados que permitan monitorear de forma adecuada los
casos de mieloma multiple. En paises como Ecuador, la recoleccion de datos
depende de registros nacionales fragmentados, basados en la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10), lo que limita la planificacion y

evaluacion de politicas publicas especificas (Pineli et al., 2018).

Aunqgue las cifras oficiales reportan una prevalencia relativamente baja (1,91
por cada 100.000 habitantes) y una mortalidad cercana al 1,5% de los
fallecimientos por cancer (GLOBOCAN, 2020), estas estadisticas esconden la
realidad de un acceso desigual a terapias de alto costo. Las provincias de
Pichincha, Guayas y Azuay concentran la mayor parte de la atencion
hospitalaria, lo que obliga a pacientes de otras zonas, como Chimborazo, a
desplazarse a grandes distancias, con los costos adicionales y las rupturas

familiares que ello implica (Garrido & Granja, 2019).

Riobamba, es una ciudad donde no existe instituciones disponibles dedicada
a combatir el mieloma multiple. Aunque hay hospitales generales (MSP, IESS)
y la unidad local de SOLCA, esos centros solo brindan atencién elemental o
bastante avanzada. Donde eso no es posible en la ciudad, los pacientes ven
gue sus condiciones empeoran a medida que pasan por varios niveles de
tratamiento hospitalario, haciendo que la recuperacion sea mas dificil y
costosa. Y luego estan los medicamentos que faltan, como el bortezomib,

lenalidomida o acido zoledrénico.



La interrupcion repentina del tratamiento puede llevar a un mal resultado en el
paciente, y en algunos casos aislados incluso ha significado volver a

medicamentos menos efectivos (Plan V, 2023).

La carga economica para las familias resulta devastadora. El costo de un solo
vial de bortezomib puede alcanzar los $2.500, mientras que otros farmacos,
como el acido zoledronico, superan los $300. Dado que el ingreso familiar
promedio en Ecuador se sitta alrededor de los $746 y el costo de la canasta
béasica alcanza aproximadamente los $700 (INEC, 2020), asumir los gastos
de tratamiento se vuelve casi imposible. Como consecuencia, muchos
hogares se ven forzados a optar entre financiar la atencibn médica o cubrir
sus necesidades esenciales, lo que intensifica su situacion de vulnerabilidad

social.

Ademas del aspecto econémico, el diagndstico de mieloma multiple ain esta
rodeado de estigmas y temores. Pacientes y familias de la ciudad de
Riobamba, mencionan sentimientos de aislamiento, discriminacion y la
pérdida de redes de apoyo que impactan en la salud mental y la adherencia
al tratamiento (Nieto & Orellana, 2023; Vélez Bermudez, 2023).

Pero el problema es tanto social y estructural como clinico. El hecho de que
el sector salud esté estructuralmente caracterizado por el sectarismo, la
centralizacién y la falta crénica de recursos lo hace poco preparado para una
respuesta efectiva, equitativa y oportuna. Los pacientes no solo deben
enfrentarse a la enfermedad, sino también a una serie de barreras

institucionales, que dificultan y vulneran el derecho basico de la salud.

En conclusion, el abordaje del mieloma multiple en Riobamba trasciende el
ambito estrictamente clinico y se configura como un fenGmeno que involucra
dimensiones sociales de alta complejidad. La fragmentacion del sistema de
salud, la centralizacién de los servicios, la limitada disponibilidad de recursos

y la precariedad economica de los hogares constituyen factores que



obstaculizan de manera significativa el acceso a una atencion integral,

continua y oportuna.

1.3  Preguntas de investigacion

1.3.1 Pregunta principal
1.3.2 Sub- preguntas

1.4 Objetivos de Investigacion

1.4.1 Objetivo general
1.4.2 Objetivos Especificos

1.5 Justificacion

En Ecuador el abordaje integral del mieloma multiple supone un reto de
enorme magnitud ya que evidencia las limitaciones del sistema de salud para
proveer tratamientos alto costo de manera sostenida, hallazgo que impacta de
manera directa al objetivo de desarrollo sostenible, ODS 3 Salud y bienestar,
al mostrar la necesidad de promover un acceso equitativo a los servicios de
salud esenciales y a los medicamentos para todos. Por tanto, esta

investigacion es importante y relevante por varias razones:

Esta investigacion adquiere relevancia por cuanto el mieloma mudltiple
representa una enfermedad de alto costo, lo cual tiene un impacto
socioeconémico devastador en las familias. Segun la Organizacion Mundial
de la Salud (2025)., los gastos sanitarios abrumadores empujan a millones de
personas a la pobreza cada afio, agravando desigualdades preexistentes y
contraviniendo el ODS 10 Reduccion de las Desigualdades y aportando a la
identificacion de barreras y soluciones que contribuye al ODS 3, en el derecho

a la salud, equidad y a la justicia social.

En el contexto ecuatoriano, agravado por la falta de accesibilidad a tratamiento
oncoldgico, se trata de una realidad con la que lidian los sectores mas
vulnerables del sector urbano de Riobamba. En este sentido, la Constitucion
de la Republica del Ecuador establece el derecho a la salud como
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un derecho humano fundamental. Asimismo, el acceso a la medicacion es una
de las piezas clave de la garantia de tal derecho. Sin embargo, la realidad
revela multiples barreras multidimensionales a la hora de garantizarlo que, en
definitiva, promueven la desigualdad y la vulnerabilidad social. El estudio en
cuestion tiene por objetivo evidenciar dichas barreras y proponer soluciones

al respecto en el ambito de la justicia social.

La Universidad Catdlica de Guayaquil, a través de sus lineas de investigacion
“‘Derechos humanos y problematicas sociales”, y “Dinamicas sociopoliticas,
democracia y actoria social” (UCSG, 2025), tiene el compromiso de generar
conocimiento que contribuyan a la solucion de problemas sociales relevantes.
Esta investigacion es pertinente porgue existe una brecha de conocimiento
sobre el acceso a la medicacién oncolégica en el contexto de Riobamba, es
decir existe una escasa produccion cientifica a nivel local y provincial. Al
generar evidencia empirica y tedrica, el estudio servira de base para futuras
investigaciones y discusiones en materia de salud y trabajo social, reforzando
el conocimiento y la capacidad de respuesta ante la problematica. Ademas,
esta investigacion se alinea con los ODS 3, 10 y 16, al abordar cuestiones de
salud, equidad y justicia social, lo que refuerza su relevancia en el contexto de
la Agenda 2030 (Objetivos de Desarrollo Sostenible, 2025).

El trabajo social: La apuesta por la defensa de los derechos humanos y la
promocion de la justicia social y, en este sentido, esta investigacion es de
relevancia para la labor social, ya que, a través de cifras y descripciones, se
pueden definir las barreras de acceso que sufren los pacientes con mieloma
multiple y sus familias, identificando intervenciones posibles para superarlas.
El trabajo social desde la gestion de recursos, el trabajo familiar, la gestion
politica y el trabajo en red, se pone a disposicion de la tarea de facilitar el
acceso a la medicacién y la calidad de vida de los pacientes. Todo ello

contribuye al ODS 16 Paz, justicia e instituciones sélidas.

Si no se comprenden las dinamicas familiares y socioecondémicas que rodean
estas situaciones, no se pueden generar estrategias para intervenir. Este

estudio empodera a los pacientes y familiares y fomenta el trabajo de
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diferentes actores sociales por un sistema de salud y acompafiamiento mas

amigable.

En definitiva, la investigacion responde a la urgente necesidad de que los
logros de la medicina ante el mieloma multiple y el cancer en general puedan
ser difundidos de manera equitativa y oportuna para toda la poblacion de
pacientes, independientemente de su ubicacion geogréfica o estado
socioeconOmico. A través de estos ejes, se espera poder aportar al abordaje
de esta enfermedad para mejorar la calidad de vida de quienes conviven con
esta enfermedad, alinedndose con los principios de la Agenda 2030 para el
Desarrollo Sostenible y las lineas de investigacion de la Universidad Catolica

de Guayaquil.



CAPITULO 2: MARCOS REFERENCIALES

2.1 MARCO CONCEPTUAL

2.1.1 Definicion de Salud

2.1.2 Definicion de Salud — Enfermedad

2.1.3 Definicion de mieloma multiple

2.1.4 Mieloma Multiple y Manejo Terapéutico

2.1.5 Concepto de acceso ala medicacién

2.1.6 Trabajo sanitario: conceptos clave y competencias
2.1.7 Familiay Enfermedad

2.2 MARCO NORMATIVO

2.2.1 Constitucion De La Republica Del Ecuador (2008)

2.2.2 Ley Organica de Salud

2.2.3 Ley Organica de Enfermedades Catastroficas, Raras y Huérfanas

2.2.4 Ley Orgénica de Discapacidades

2.2.5 Otras leyes relevantes (LOSEP, Ley de Protecciéon a Adultos
Mayores, LOPNA)

2.2.6 Normativa Internacional y Regional

2.3 MARCO ESTRATEGICO

La presente investigacion aborda las barreras multidimensionales en el
acceso a la medicacion para pacientes con mieloma mdultiple en el sector
urbano de Riobamba, desde la perspectiva del trabajo social, la atencion a
personas con mieloma mdltiple se sustenta en un marco normativo robusto
gue reconoce la salud como un derecho humano fundamental, consagrado en
la Constitucion del Ecuador y respaldado por leyes especificas que amparan
a quienes viven con enfermedades catastroéficas, discapacidad o situaciones

de vulnerabilidad.



También, esta accion se articula con estrategias nacionales e internacionales
orientadas a promover la cobertura universal, el acceso equitativo a
medicamentos esenciales y la participacion comunitaria. Entre las principales
iniciativas destacan el Modelo de Atencidén Integral en Salud Familiar,
Comunitaria e Intercultural (MAIS-FCI) y el Plan Decenal de Salud 2022-2031.
En este contexto, el trabajo social desempefia un papel central al identificar y
enfrentar las barreras sociales, econdémicas y culturales que limitan el acceso
a los tratamientos, contribuyendo al fortalecimiento de la inclusién social y a

la garantia de los derechos humanos en el ambito sanitario.

2.3.1 Politicas publicas nacionales en salud

2.3.1.1 Plan Nacional del Buen Vivir

2.3.1.2 Plan Decenal de Salud 2022-2031

2.3.1.3 Politica Nacional de Medicamentos

2.3.2 Modelo de Atencién Integral de Salud Familiar, Comunitaria e
Intercultural (MAIS-FCI)

El Modelo de Atencién Integral de Salud Familiar, Comunitaria e Intercultural
(MAIS-FCI) constituye el eje organizador del sistema publico de salud en el
Ecuador. Fue implementado oficialmente por el Ministerio de Salud Publica
(MSP) con el propésito de transformar la atencién hacia un enfoque integral,
equitativo, participativo e intercultural, centrado en las personas, las familias y
las comunidades (MSP, 2012).

En el ambito de las enfermedades catastroficas, como el mieloma multiple, el
MAIS-FCI adquiere especial relevancia al orientar la atencion hacia las
necesidades reales del paciente. Este modelo reconoce que las barreras de
acceso a la medicacion no se limitan a factores clinicos o logisticos, sino que
estan vinculadas con las condiciones de vida, el capital social, la cultura y las

redes comunitarias.

Asimismo, el MAIS-FCI incorpora los determinantes sociales de la salud como

ejes centrales para el analisis y la planificacion de la atencion, lo cual facilita
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la identificacion de barreras de caracter econdmico, educativo, laboral, cultural

y administrativo. Estas, a su vez, requieren ser enfrentadas mediante

estrategias intersectoriales y con la participacion de la comunidad. En

coherencia con este modelo, el trabajo social es un componente estructural

dentro del equipo de salud. Su participacion abarca:

Realizar diagnosticos sociales y comunitarios sobre las condiciones que
afectan la salud de la poblacion.

Disefiar y ejecutar planes de intervencion familiar y comunitaria, con
énfasis en grupos de alta vulnerabilidad.

Articular redes interinstitucionales que integren servicios sociales, de
proteccion, vivienda, educacién, justicia y otros sectores vinculados al
bienestar.

Brindar apoyo integral a pacientes con enfermedades cronicas y
catastroficas, como el mieloma mudltiple, fortaleciendo la adherencia
terapéutica y el entorno de cuidado.

Fomentar la participacion comunitaria y potenciar las capacidades de los
usuarios para ejercer activamente su derecho a la salud.

El MAIS-FCI, al reconocer las dimensiones sociales y territoriales de la
salud, refuerza los principios de intersectorialidad e integralidad,
fundamentales para enfrentar las barreras multidimensionales en el

acceso a la medicacion.

En este contexto, el trabajo social no solo interviene en el plano individual y

familiar, sino que también desempefa un papel estratégico en la gestién

comunitaria, la planificacion territorial y la transformacién del sistema sanitario

hacia un enfoque basado en derechos, equidad y justicia social.

2.3.3 Estrategia Nacional para el Abordaje de Enfermedades

Catastroficas
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Protocolos de atencion, investigacion y coordinacion para mejorar la calidad
de vida de pacientes con enfermedades como el mieloma mdultiple (Ministerio
de Salud Publica, 2023).
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CAPITULO 3: METODOLOGIA DE INVESTIGACION

3.1 ENFOQUE Y DISENO DE LA INVESTIGACION

La presente investigacion adopta un enfoque cualitativo, ya que busca
comprender las experiencias de vida de los pacientes diagnosticados con
mieloma multiple en la ciudad de Riobamba. Este enfoque permite explorar
los significados subjetivos, las trayectorias personales y las barreras vividas
en el acceso a la medicacion, con una mirada integral desde el trabajo social.

3.2 DISENO METODOLOGICO

El método seleccionado es el de Historias de Vida, el cual permite reconstruir
de manera narrativa las trayectorias personales en torno al proceso de
diagnéstico, tratamiento y enfrentamiento de la enfermedad. Esta técnica es
adecuada para captar la dimension temporal, emocional y social de la vivencia

de los pacientes.
La investigacion es de tipo longitudinal y aplicada:

e Es longitudinal, porque se centra en las vivencias a lo largo del tiempo,
identificando los cambios y permanencias en las experiencias de los
pacientes.

e Es aplicada, ya que busca generar conocimientos Utiles para proponer
estrategias concretas desde el trabajo social que favorezcan el acceso a

la medicacién y la mejora de la calidad de vida.

El nivel de investigacion es descriptivo-analitico, puesto que se propone
describir detalladamente las realidades vividas por los pacientes, pero
también interpretarlas criticamente para identificar factores causales y

estructurales.
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3.3 POBLACION Y MUESTRA

Poblacion: Pacientes con diagndstico de mieloma multiple en Riobamba.
Muestra: 4 pacientes elegidos por muestreo por conveniencia.

Criterios de seleccion:

e Diagnéstico confirmado de mieloma mudltiple.

e Residir en Riobamba.

e Ser mayor de edad.

e Ser usuario de una cadena farmaceéutica local.

e Aceptar participar y firmar el consentimiento informado.

3.4 TECNICAS DE RECOLECCION DE INFORMACION

La técnica principal de recoleccion sera la entrevista en profundidad, con
enfoque narrativo, aplicada a cada uno de los participantes. Se utilizara un
guion semiestructurado, que permita explorar los diferentes momentos de la
trayectoria del paciente: diagndstico, acceso a tratamiento, barreras
encontradas, redes de apoyo, impacto familiar y percepcion institucional.

3.5 ANALISIS DE LA INFORMACION

El andlisis se realizara mediante la técnica de codificacién abierta, que permite
identificar categorias emergentes a partir de los relatos. La informacién
obtenida serd descompuesta en unidades significativas, codificadas y
agrupadas tematicamente. Este proceso facilitara el andlisis comparativo
entre casos y la identificacion de patrones comunes, asi como particularidades

individuales.
La interpretacion se hara en base a los marcos teoricos seleccionados (teoria

ecologica, determinantes sociales de la salud, acceso a servicios),

garantizando profundidad, rigor y coherencia.
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3.6

MATRIZ DE CATEGORIAS Y VARIABLES

Tabla 3-1: Matriz de categorizacion

CATEGORIA VARIABLE / | DEFINICION TECNICA DE | INSTRUMENT
SUBCATEGORI | OPERACIONAL RECOLECCI o]
A/ INDICADOR ON
Acceso a la | Posibilidad del | Entrevista en | Guion
medicacion paciente para | profundidad estructurado
obtener sus
medicamentos, ya
sea por via
publica, privada o
Tratamiento vy combinacion.
Farmacoterapi | Dificultades de | Barreras Entrevista en | Guion
a acceso especificas profundidad estructurado
enfrentadas
(desabastecimien
to, altos precios,
burocracia,
traslado a otras
ciudades).
Reaccion Sentimientos y | Entrevista en | Guion
emocional al | emociones profundidad estructurado
diagnostico vividas tras el
diagnostico
(miedo, tristeza,
ansiedad,
esperanza, etc.).
Red de apoyo Participacion de | Entrevista en | Guion
Impacto familiares, amigos | profundidad estructurado
emocional y o comunidad en el
social proceso de
tratamiento y
recuperacion.
Cambios en la | Modificaciones en | Entrevista en | Guion
dinamica familiar | roles familiares, | profundidad estructurado
sobrecarga  del
cuidador,
reorganizacion
del hogar.
Disponibilidad Existencia y | Entrevista en | Guion
de servicios | acceso local a | profundidad estructurado
especializados tratamientos,
especialistas y
tecnologia médica
para MM.
Barreras Tramites Dificultades en | Entrevista en | Guion
estructurales administrativos autorizaciones, profundidad estructurado
demoras
burocraticas,
documentacion
requerida para
acceder a
tratamientos.
Capacidad Recursos Entrevista en | Guion
Barreras . P .
. - econdmica del | econémicos profundidad estructurado
socioeconémic . . ; .
as paciente/familia | disponibles para
costear
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medicamentos,

para mejorar el
servicio

experiencia vivida
(acceso, trato,
acompafiamiento)

transporte,
examenes y
alimentacion
adecuada.
Estrategias Endeudamiento, Entrevista en | Guion
econdmicas venta de bienes, | profundidad estructurado
adoptadas donaciones,
abandono del
tratamiento u
otras medidas
para afrontar los
costos.
Satisfaccién con | Opiniones del | Entrevista en | Guion
el sistema | paciente sobre el | profundidad estructurado
farmacéutico y | trato, tiempos de
de salud espera, calidad
humana y eficacia
Percepcion del del sistema.
servicio Recomendacion | Propuestas de | Entrevista en | Guion
es del paciente | mejora desde la | profundidad estructurado

Elaborado por: Ortiz Rivera Ans,2025
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CAPITULO 4: RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

41 RESULTADOS Y ANALISIS

El presente capitulo recoge y analiza los testimonios de cuatro pacientes con
mieloma multiple seleccionados por conveniencia, con el propésito de
identificar las principales barreras sociales, econdmicas y estructurales que
enfrentan en el acceso al tratamiento, asi como las estrategias de

afrontamiento que implementan junto con sus familias.

El andlisis de los resultados, se realizaron con un enfoque cualitativo que nos
permite comprender la experiencia de los pacientes, a partir de su vivencia
subjetiva, adicionalmente se complementé mediante la triangulacion de
referentes tedricos y normativos que contextualizan el derecho a la salud en

el marco ecuatoriano.

Los datos de esta investigacién para la codificacion fueron procesados
mediante el software ATLAS.ti, lo que permiti6 organizar, codificar y
categorizar los testimonios de los pacientes diagnosticados con mieloma

multiple en Riobamba.
4.2 CARACTERIZACION DE LA MUESTRA

La muestra esta conformada por: cuatro pacientes diagnosticados con
mieloma multiple residentes en Riobamba, seleccionados mediante muestreo
por conveniencia. La edad de los pacientes oscila entre los 41 y 69 afos, con

una presencia proporcional de hombres y mujeres en la muestra.

En relacion con la cobertura sanitaria, tres pacientes dependen del sistema
publico de salud: Ministerio de Salud Publica (MSP) e Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social (IESS), mientras que uno accede a un seguro privado; sin

embargo, en todos los casos se constato la necesidad de adquirir
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medicamentos complementarios con recursos propios. El diagnéstico de la

enfermedad ocasion6 pérdida de autonomia laboral y una disminucion

significativa de los ingresos, en los cuatro casos analizados.

En el ambito familiar, todos los pacientes viven con parientes directos:

esposo/a, hijos o hermanos, quienes desempeifian un papel primordial en el

cuidado y sustento economico. Las redes de apoyo comunitario: vecinos,

iglesia y amistades, también se consideran como un recurso importante al

afrontar las dificultades derivadas de la enfermedad generan sobrecarga

emocional y financiera en los hogares.

Tabla 4-1 Caracterizacion de la muestra

- SEGURO
ESTADO | NIVEL DE | ANO DE
PACIENTE | EDAD | SEXO . i DE
CIVIL INSTRUCCION | DIAGNOSTICO
SALUD
Secundaria
P1 41 F Casada 2024 IESS
completa
Primaria Ninguno
P2 69 M Viudo _ 2023
incompleta (MSP)
Secundaria Ninguno
P3 65 F Casada _ 2019
incompleta (MSP)
Educacion Seguro
P4 66 M Casado superior 2021 privado
(Licenciatura) nacional

Fuente: Datos obtenidos de entrevistas a pacientes con mieloma mdltiple
Elaborado por: Ortiz Ana,2025.
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4.3 ELEMENTOS DE LA HISTORIA DE VIDA DE LOS PACIENTES DE
MIELOMA MULTIPLE ATENDIDOS EN RELACION CON LA
ENFERMEDAD Y EL TRATAMIENTO QUE RECIBEN

El diagnéstico de mieloma mudltiple representa una experiencia altamente
disruptiva en la vida de los pacientes, pues irrumpe de manera inesperada y
transforma de forma significativa su cotidianidad. Los testimonios recogidos
reflejan un impacto psicologico profundo, manifestado en sentimientos de

miedo, ansiedad y sensacion de pérdida de proyectos de vida.

Un paciente expresoé: “Me mori en vida, todo mi mundo se cay0, animicamente
ya no me quedaban ganas de luchar”’ (Entrevista, P2); mientras que otra
paciente relato: “Yo lloré mucho, soy muy miedosa, sabia que me iba a morir”
(Entrevista, P1). Estas narraciones corresponden con lo planteado por Bury
(1982), quien define la enfermedad como una ruptura biografica, en la que la

continuidad de la vida se quiebra por la irrupcién de la dolencia.

Los testimonios evidencian que, después del diagndstico, los hogares se ven
obligados a reorganizar roles y responsabilidades con el fin de garantizar el
cuidado del paciente. Esta dinamica produce una fuerte dependencia hacia la
familia, que asume no solo las tareas relacionadas con la atencion fisica, sino

también el sostenimiento econdémico y el acompafiamiento emocional.

En el marco del modelo ecolégico de Bronfenbrenner (1979), esta experiencia

se configura en distintos niveles:

e Microsistema: la familia reorganiza sus roles de cuidado. Un paciente
relatd: “Mi hija mayor se volvi6 como mi madre, pendiente de mi todo el
tiempo” (Entrevista, P1), mientras que otro comenté: “Antes yo ayudaba,
ahora dependo de mi hermana” (Entrevista, P2). Estos relatos evidencian
la inversion de roles al interior de la familia y la sobrecarga que enfrentan
los cuidadores, quienes deben posibilitar las exigencias del cuidado con

sus responsabilidades laborales y personales.
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e Mesosistema: la familia, que asume no solo las tareas relacionadas con
la atencion fisica, sino también el sostenimiento econdémico y el

acompafnamiento emocional.

e Macrosistema: influyen factores culturales (como la fe) y normativos
(politicas sanitarias). Ademas del acompafiamiento brindado por la familia,
los entrevistados resaltaron que las redes comunitarias constituyen un
recurso clave para afrontar situaciones criticas. Tal como sefial6 una
paciente: “La iglesia y unas vecinas me han apoyado con comida, ropa o
transporte. No es una ayuda constante, pero cuando alguien puede, lo
hace” (Entrevista, P3).

Junto al apoyo intrafamiliar, los entrevistados resaltaron también el valor de
las redes comunitarias como recurso fundamental en situaciones de
necesidad. Donde también emergen estrategias de afrontamiento asociadas
a lafe, la resiliencia y el acompafiamiento familiar. “Hoy estoy agradecido por
cada dia que puedo estar con mi familia y ver crecer al mas pequefio de mis
hijos [...]” (Entrevista, P1), mientras que otra persona expreso. “Cuando mis

nietos se apoyan en mi, vale la pena luchar” (Entrevista, P3).

Estos relatos muestran como los recursos de la espiritualidad y el apoyo
emocional se convierten en materiales criticos para replantear lo que significa
estar enfermo. Al mismo tiempo, corroboran lo postulado por el modelo
ecolégico de Bronfenbrenner (1979), que enfatiza como los diferentes
sistemas —familia, comunidad e instituciones— interacttan en la construccién

de la experiencia salud-enfermedad.
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“Mi hija mayor se volvié como mi madre,
pendiente de mi tado el tiempo” (P1)

“Me morien vida, todo mi
mundo se cayd” (P2).

“Yo lloré mucho, soy muy
miedosa, sabia que me iba a

. “Hoy agradezco el dia a dia que me
morir” (P1).

permite estar con mi familia y verle crecer
a lamds pequefia de mis hijos” (P1)

COMUNIDAD/I “La iglesia y unas vecinas me han apoyado
NSTITUCIONES .

con comida, ropa o transporte. No es una
ayuda constante, pero cuando alguien

puede, lo hace” (P3).

llustracion 4-1: Impacto del MM en la vida de los pacientes y su familia

Fuentes: Bury (1982), Bronfenbrenner (1979), Corbin & Strauss (1988), Constitucion del Ecuador (2008), Ley
Orgénica de Salud (2006).

En el &mbito legal, la Constituciéon del Ecuador (2008, arts. 32 y 35) y la Ley
Organica de Salud (2006) garantizan atencion prioritaria e integral para las
personas que padecen enfermedades catastroficas; sin embargo, los
testimonios evidencian que gran parte de esta responsabilidad recae en la
familia y la comunidad, lo que contrarresta las disposiciones legales y
desplaza funciones que corresponden al Estado hacia redes de apoyo
informal. Ademas, los pacientes sefialan la ausencia de acompafiamiento
psicoldgico y social, lo que incrementa su vulnerabilidad emocional y revela la
necesidad de ampliar la cobertura de la atencién integral para incluir de

manera efectiva servicios de salud mental.

En este sentido, el trabajo social en el cuidado de la salud es uno de los
elementos estratégicos para empoderar a las redes de apoyo familiar y
comunitario, ofrecer apoyo a los cuidadores para no sobrecargarlos y actuar
como un puente con las instituciones para que sus reclamos sean
efectivamente cumplidos en términos de los derechos contemplados en las
normativas. De esta manera, el trabajo social no solo permite reducir la carga
a nivel de hogares, sino que genera avances hacia un enfoque de
responsabilidad compartida entre familia, comunidad e instituciones que se

transfiere de manera integral en las enfermedades crénicas.
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4.4 BARRERAS ESTRUCTURALES QUE DIFICULTAN EL ACCESO
OPORTUNO A LOS MEDICAMENTOS PARA PACIENTES DE MIELOMA
MULTIPLE Y ESTRATEGIAS QUE APLICAN LAS FAMILIAS PARA EL
ACCESO AL TRATAMIENTO

Desde una perspectiva teodrica, los testimonios de los pacientes revelaron
multiples limitaciones estructurales dentro del sistema de salud que
repercuten directamente en la atencion recibida, se enmarcan en el
“‘macrosistema”, descrito por Bronfenbrenner (1979), las misma que incide de
manera negativa sobre el microsistema familiar. Entre las mas mencionadas
se encuentran: la falta de abastecimiento de medicamentos, la centralizacion

de los servicios especializados y la excesiva burocracia administrativa.

e Desabastecimiento de medicamentos: esto se traduce en una
disponibilidad intermitente de de medicamentos en los hospitales publicos.
Los pacientes sefialaron retrasos Yy episodios recurrentes de
desabastecimiento, lo que ocasiona interrupciones en los esquemas
terapéuticos y compromete la efectividad del tratamiento. Un entrevistado
expresoO: “El acceso a la medicaciéon ha sido muy irregular. A veces me
dicen que regrese después porque no ha llegado la medicina” (Entrevista,
P3). Estos relatos ponen de manifiesto la discontinuidad en la atencién

generada por la inestabilidad en el suministro de farmacos.

e Centralizacion de servicios especializados: Este aspecto quiere decir
que, la concentracion de tratamientos especializados y consultas médicas
con hematdlogos y oncélogos en las principales ciudades, como Quito o
Guayaquil. Segun la teoria de Penchansky y Thomas (1981), esta situacion
refleja limitaciones tanto en la accesibilidad geografica como en la
adecuacion de los servicios, condicionada por la burocracia del sistema,
asociada a los procesos burocraticos. La falta de especialistas en
Riobamba y en provincias aledafias obliga a los pacientes a desplazarse
hasta Quito o Guayaquil, para recibir atencion médica, lo que afecta

directamente su adherencia al tratamiento.
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Un participante relaté: “Si, tuve que buscar hematologos en Quito. En
provincias como Chimborazo no hay especialistas en este tipo de cancer.
Hay que viajar si o si” (Entrevista, P4). Este testimonio evidencia que la
ausencia de especialistas locales obliga a los pacientes a realizar
desplazamientos costosos, estos traslados generan una carga financiera

y fisica significativa para los pacientes.

Tabla 4-2: Especialistas disponibles por ciudades

CUIDAD/REGION ESPECIALISTAS NOTAS IMPORTANTES
DISPONIBLES
Riobamba (Chimborazo) 1 hematdloga (Dra. Victoria | Carencia
Costales) oncélogos/hematélogos

adicionales locales

Quito / Guayaquil Varios hematélogos y | Amplia disponibilidad de
oncoélogos especialistas y opciones
de atencion
Manta (Manabi) Centro con unidad de | Atencién especializada
oncologia y hematologia multidisciplinaria

Zonas rurales/ provinciales | <5 médicos por 10,000 Limitada capacidad de
habitantes atencién primaria y
especializada

Fuentes: Rodriguez et al., 2022; Diario Expreso, s. f.; Edicion Médica, 2025)

Los traslados obligatorios a Quito implican altos costos de transporte,
alimentacion y, en algunos casos, alojamiento. Como lo expresa el
paciente “El viaje es largo, caro, y me canso mucho... implicaba gastos de
comida, gasolina y alojamiento” (Entrevista, P2); “Me mandaron a Quito al

Eugenio Espejo. El viaje es largo” (Entrevista, P3).

La reiteracion de estas experiencias muestra como la centralizacion de
servicios especializados se convierte en una barrera de accesibilidad que
agudiza las desigualdades territoriales en salud, evidenciando Ila

materializacion incompleta de los compromisos del Plan Decenal de Salud
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2022-2031 (MSP, 2022), que busca reducir desigualdades en acceso a

salud, promover bienestar y garantizar servicios integrales.

Burocracia administrativa. La complejidad y rigidez de los tramites en el
sistema de salud publico: filas extensas, multiples derivaciones y procesos
repetitivos, representan otra barrera significativa. Un paciente sefialé: “Es
una infinidad de tramites, firmas, filas largas. Yo no entendia nada”
(Entrevista, P2), mientras otra participante describi6 el desgaste fisico que
implican estas gestiones: “Un ir y venir que me agota” (Entrevista, P1).
Estas practicas burocraticas generan pérdida de tiempo, sobrecarga
emocional y afectan especialmente a pacientes en condiciones de

vulnerabilidad.

Diferenciaciéon entre MSP e IESS en el acceso a la salud: pese a que
las dos instituciones forman parte de la Red Publica Integral de Salud, sus
coberturas y niveles de burocratizacion difieren de manera significativa, lo
que repercute directamente en los pacientes con enfermedades

catastroficas.

En lo econémico, el MSP garantiza gratuidad en teoria, pero el
desabastecimiento frecuente obliga a las familias a costear medicamentos
de alto valor sin posibilidad de reembolso, lo que genera toxicidad
financiera. En contraste, el IESS ofrece una cobertura més solida mediante

compras directas 0 convenios, aunque restringida a la poblacion afiliada.

En cuanto a la burocracia, el MSP concentra los trdmites en hospitales de
tercer nivel y exige mdultiples autorizaciones, mientras que, en el IESS,
aunque persisten retrasos por la compra publica y la saturacion del

sistema, la gestidn suele ser relativamente mas agil.

En sintesis, mientras el MSP atiende a la poblacién sin seguro, pero con
vacios de financiamiento y gestion, el IESS otorga mayor seguridad
financiera a los afiliados, lo que pone en evidencia inequidades internas

dentro del propio sistema publico de salud.
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En el marco normativo, el Modelo de Atenciéon Integral en Salud Familiar,
Comunitaria e Intercultural (MAIS-FCI, 2012) y la Norma Técnica de
Relacionamiento entre la Red Publica Integral de Salud (RPIS) y la Red
Privada Complementaria (Acuerdo 0091-2017) establecen mecanismos de
referencia y contrarreferencia para garantizar la continuidad terapéutica y
cubrir los costos de servicios no disponibles en la red publica. Sin embargo,
los hallazgos demuestran una brecha estructural entre lo garantizado por la
norma y la experiencia cotidiana de los pacientes. Pese a las disposiciones
legales, las personas con enfermedades catastréficas continian asumiendo
cargas econdémicas y emocionales que deberian ser responsabilidad del
sistema de salud. De hecho, las estadisticas del Ministerio de Salud Publica
(2022) revelan que solo el 45% de estos pacientes accede de manera continua

a sus tratamientos.

MAIS-FCI (2012)Acuerdo 0091-
2017: garantizan continuidad
terapéutica

asumiendo costos y cargas
emocionales.

\ Realidad: pacientes siguen

Solo 45% accede de forma
continua a tratamientos (MSP,
2022).

llustracion 4-2: Brecha normativa entre la legislacion y la practica
Fuente: MSP, 2022

En este contexto, el trabajo social sanitario adquiere un papel estratégico. Tal
como sefalan Macias et al. (2018), la intervencion profesional contribuye a
mediar entre los pacientes y las instituciones, reducir la carga burocratica y
fortalecer las redes familiares y comunitarias de apoyo. De esta manera, el

trabajo social no solo facilita el acceso a los tratamientos, sino que también
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promueve un abordaje mas integral, centrado en las personas y en la

corresponsabilidad entre Estado, familia y comunidad.

45 BARRERAS SOCIALES Y ECONOMICAS QUE ENFRENTAN LOS
PACIENTES CON MIELOMA MULTIPLE (MM) Y SUS FAMILIAS PARA EL
ACCESO OPORTUNO A LOS MEDICAMENTOS

Los testimonios de los pacientes revelan que los costos derivados del
tratamiento del mieloma multiple (MM) constituyen una de las principales
fuentes de preocupacion y vulnerabilidad en sus hogares. Aun contando con
cobertura parcial del Ministerio de Salud Publica (MSP) o del IESS, las familias
asumen una carga financiera considerable por la compra de medicamentos
complementarios y por los gastos asociados a transporte, alimentacion y
alojamiento, derivados de los traslados hacia los centros especializados de
Quito o Guayaquil.

El gasto mensual del Costos de medicamentos para mieloma multiple vs ingreso familiar en Ecuador
tratamiento supera el $2,500
costo de la Canasta 2500¢

Basica Familiar (CBF) —
genera toxicidad financiera
(Tran et al., 2024). 000
Dato clave: El tratamiento
mensual equivale a méas
del 200 % del salario
basico unificado —
compromete estabilidad
financiera y bienestar
familiar.

1500

Costo en USD

1000
$746

500
$300

. L .
Bortezomib Acido zoledrénico Ingreso familiar promedio
Medicamentos / Ingreso familiar

llustracion 4-2: Brecha normativa entre la legislacién y la practica
Fuente: Tran et al., 2024

De acuerdo con los testimonios (ver anexo ...), la carga econdmica que
enfrentan las familias resulta desproporcionada. El gasto promedio por una

receta de farmacos oncolégicos asciende a $545,84, lo que equivale al 116,1
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% del Salario Basico Unificado (SBU) de $470y al 62,2 % del ingreso mensual
de un hogar promedio, ademas hay que considera los costos de transporte,
alimentacion, suplementos y alojamiento, el gasto mensual total alcanza
$1.013,39, cifra que representa el 215,6 % del SBU y el 124,5 % del valor de
la Canasta Basica Familiar (CBF) de $813,82 (INEC, 2025).

En otras palabras, el tratamiento del mieloma multiple supera ampliamente la
capacidad econdémica de los hogares y configura un escenario de marcada

toxicidad financiera (Tran et al., 2024).

Esta presion econdmica obliga a los hogares a tomar decisiones drasticas. Un
paciente expreso: “Demasiado. Yo no percibo mi sueldo porgue no estoy
laborando... Entre medicinas, pasajes y alimentos especiales, se va todo”
(Entrevista, P3). Otro afiadid: “Una de las decisiones mas dificiles fue retirarles
del colegio a mis hijos, porgue tenia que trasladarme y ya no podia pagar la
colegiatura” (Entrevista, P1). En promedio, los medicamentos concentran el
61,5 % del gasto total del tratamiento, mientras que el 38,5 % corresponde a
rubros igualmente indispensables como transporte, alimentacion vy

alojamiento.

En este escenario, la normativa ecuatoriana presenta una incongruencia. La
Constitucion (2008, art. 32) y la Ley Orgéanica de Salud (2006, arts. 7 y 9)
garantizan el acceso universal y gratuito a la atencion médica y a los
medicamentos esenciales. El Cuadro Nacional de Medicamentos Béasicos
(2022) incluye farmacos como bortezomib, talidomida y lenalidomida,
fundamentales en el tratamiento del MM. Sin embargo, los testimonios
muestran que estas disposiciones no se cumplen plenamente, lo que obliga a
las familias a financiar tratamientos y a cubrir costos adicionales que

desvirtuan el principio de gratuidad.
Frente a la deficiente cobertura estatal, las familias adoptan diversas

estrategias de resiliencia econdmica: venta de bienes, reduccion de gastos

esenciales, suspension de servicios y reestructuracion de prioridades.
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Un paciente relato: “Tuve que vender algunas cosas que tenia en casa... dos
veces no pude ir a controles porque no tenia como viajar” (Entrevista, P3).
Otro sefiald: “Dejamos de pagar algunas cosas. Vendimos muebles antiguos.

Suspendimos el seguro del terreno para poder tener algo de efectivo’
(Entrevista, P2).

Los hallazgos muestran una clara contradiccion entre lo dispuesto en la
normativa y la experiencia real de los pacientes, generando inequidades y
vulnerabilidades también sefialadas en estudios internacionales (Kazandijian,
2022; WHO, 2020).

La pérdida de ingresos y los altos costos del tratamiento sumen a los hogares
en un circulo de precariedad que compromete incluso necesidades béasicas
como la educacioén. En este escenario, el trabajo social en salud adquiere un
papel clave al mediar entre pacientes e instituciones, agilizar tramites, facilitar
recursos y fortalecer redes de apoyo, su aporte no se limita a la asistencia
puntual, sino que busca visibilizar las inequidades estructurales y promover

un abordaje integral y humano de la enfermedad (Macias et al., 2018).
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CAPITULO 5: CONCLUSIONES

5.1 CONCLUSIONES

e El diagnéstico de mieloma multiple genera un impacto disruptivo en la vida
de los pacientes, quienes experimentan miedo, ansiedad y sensacion de
pérdida de proyectos de vida. Esto coincide con lo planteado por Bury (1982)
sobre la enfermedad como “ruptura biografica” y evidencia la necesidad de
acompafiamiento psicologico y social que no esta plenamente garantizado en

el sistema de salud.

e La sobrecarga familiar en el microsistema, la familia constituye el principal
sostén del cuidado, asumiendo tanto la atencion fisica como el soporte
econdémico y emocional. Sin embargo, esta centralidad produce sobrecarga
en los cuidadores y una inversion de roles, con implicaciones profundas en la

dindmica doméstica y la estabilidad de los hogares.

e Ante la fragilidad de la respuesta estatal, las redes de apoyo comunitarias
(vecinos, iglesia, amistades) y la fe religiosa emergen como fuentes
significativas de soporte material y emocional. Estas estrategias no sustituyen
la responsabilidad institucional, pero ayudan a sostener a las familias en

contextos de vulnerabilidad.

e La falta de abastecimiento de medicamentos, la centralizacion de los
servicios en Quito y Guayaquil y la burocracia administrativa constituyen
obstaculos estructurales que limitan la continuidad del tratamiento. Estas
barreras generan desigualdades territoriales y contradicen los principios del
MAIS-FCI, la Constitucion y la Ley de Salud, revelando una brecha entre la

normay la practica.

e Los costos ocultos asociados al tratamiento (medicamentos

complementarios, transporte, alojamiento y alimentacion especial) superan
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ampliamente la capacidad economica de los hogares. El gasto mensual
estimado de $1.013,39 representa mas del doble del salario basico y supera
el valor de la canasta béasica familiar, configurando un escenario de toxicidad
financiera (Tran et al., 2024) que obliga a la venta de bienes, reduccion de

gastos esenciales 0 suspension de servicios basicos.

La intervencion del Trabajo Social en salud se vuelve indispensable para
mediar entre familias e instituciones, reducir las cargas burocréticas,
empoderar redes de apoyo Yy visibilizar inequidades estructurales. Su
accionar permite articular los niveles micro (familia), meso (instituciones) y
macro (politicas publicas), promoviendo un abordaje integral de la

enfermedad y la exigibilidad de los derechos constitucionales en salud.
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5.2 RECOMENDACIONES

Fortalecer el sistema publico de salud para garantizar el abastecimiento
sostenido de medicamentos. Es prioritario implementar politicas de
financiamiento estables, procesos de compras publicas transparentes y una
logistica nacional eficiente que asegure la continuidad terapéutica de los
pacientes con mieloma mdultiple. Esta medida responde al mandato
constitucional (art. 32, Constitucion del Ecuador, 2008) y a lo dispuesto en la
Ley Organica de Salud (2006, arts. 7 y 9), que garantizan el acceso universal

y gratuito a los medicamentos esenciales.

Descentralizar los servicios especializados a nivel provincial. Con el fin de
reducir traslados costosos hacia Quito y Guayaquil, se requiere redistribuir
recursos humanos Yy tecnolégicos hacia hospitales provinciales, en
concordancia con los principios de equidad territorial recogidos en el Modelo
de Atencion Integral en Salud Familiar, Comunitaria e Intercultural (MAIS-FCI,
MSP, 2012). Esta medida disminuiria las desigualdades geogréaficas y

facilitaria la accesibilidad a la atencion especializada.

Implementar programas psicosociales y comunitarios para pacientes y
cuidadores. La creacion de programas de acompafiamiento emocional y
apoyo comunitario es viable aun con recursos limitados, siempre que se
activen mecanismos de participacién ciudadana en el marco de la Ley de
Participacion Ciudadana (2010). Estos programas contribuirian a mitigar el
impacto emocional de la enfermedad, fortalecer la resiliencia de los pacientes

y prevenir la sobrecarga de los cuidadores.

Impulsar politicas publicas equitativas y sostenibles, alineadas con los
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS). Resulta necesario priorizar las
enfermedades catastroficas en la agenda publica mediante una articulacion
intersectorial, en concordancia con los compromisos asumidos en el Plan
Decenal de Salud 2022-2031 (MSP, 2022) y los ODS, particularmente el
ODS 3 (Salud y Bienestar). De esta manera, se avanzaria hacia un modelo

de atencién mas inclusivo, equitativo y sostenible.
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5.3 REFLEXION FINAL

Los hallazgos presentados en este capitulo muestran que la experiencia de los
pacientes con mieloma mdultiple en Riobamba desborda el plano estrictamente
meédico y se desarrolla en medio de una compleja red de determinantes sociales,

econdémicos, emocionales y estructurales.

Aunque la normativa ecuatoriana reconoce de manera expresa el derecho a una
atencion integral y gratuita, la realidad evidencia un escenario marcado por la
desigualdad y la vulnerabilidad, en el cual las familias terminan asumiendo

responsabilidades que corresponden al Estado.

El analisis cualitativo evidencié que el acceso al tratamiento depende en gran
medida de los recursos materiales, emocionales y comunitarios con los que
cuenta cada hogar. En este contexto, el trabajo social se perfila como un actor
estratégico, capaz de mediar entre pacientes, familias e instituciones,

fortaleciendo las redes de apoyo y promoviendo la exigibilidad de derechos.

En suma, los resultados de esta investigacion no solo ponen de relieve las
dificultades que enfrentan los pacientes, sino que también subrayan la necesidad
de impulsar acciones concretas de intervencion social y de fortalecimiento

institucional que garanticen una atencion mas equitativa y digna.
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ANEXQOS

ANEXO 1: MODELA DE ENTREVISTA

UNIVERSIDAD DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL @y
4$|' , ®
FACULTAD DE JURISPRIDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS ol
O SANTIAGG OF CUAVAGUL CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

ENTREVISTA ESTRUCTURADA

“Barreras multidimensionales en el acceso a la medicacién para pacientes con mieloma multiple en
el sector urbano de Riobamba: analisis desde el trabajo social y estrategias para la intervencion”

El objetivo es conocer su experiencia como paciente con mieloma multiple, especialmente en lo relacionado
con su tratamiento, acceso a los medicamentos, aspectos emocionales, familiares y economicos. La
informacién sera tratada con total confidencialidad, y puede detener la entrevista en cualquier momento si
lo desea.

Gracias por aceptar participar en esta entrevista.

Autor(a): Ana Elvia Ortiz Rivera
Tutor(a): Mgt. Ana Quevedo
Lugar: Riobamba — Ecuador
Afo: 2025

Fecha de la entrevista:

DATOS GENERALES

. Edad:

. Sexo: Masculino () Femenino () Otro ()

. Estado civil: Soltero/a () Casado/a
() Unidn libre
() Viudo/a
() Divorciado

3 Nivel de instruccion: () Ninguno

() Primaria incompleta/completa

() Secundaria incompleta/completa
() Técnico o tecnologia

() Universidad incompleta/completa

SITUACION DE SALUD Y TRATAMIENTO

o Afo de diagnostico con mieloma multiple:

. Institucién donde fue diagnosticado/a:

. Lugar donde recibe tratamiento actualmente:
. Tipo de tratamiento actual: () Quimioterapia

() Radioterapia
() Medicacién oral
() Otro:

o Frecuencia de atencion médica:
. Acceso a medicamentos: Publico () Privado () Mixto ()

SITUACION ECONOMICA Y FAMILIAR
. Ocupacion actual:
Principal fuente de ingresos del hogar:
Personas a cargo en el hogar:
¢ Recibe apoyo familiar o comunitario?: Si () No ()
¢ Pertenece a algun seguro de salud?: Si () No () ¢Cual?:

TRATAMIENTO Y ACCESO A LA MEDICACION

1. ¢ Como ha sido su proceso de acceso a los medicamentos desde que fue diagnosticado/a con
mieloma mdltiple?
2. ¢ Ha recibido sus medicamentos a través del sistema publico, privado o ambos?
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3. ¢Ha tenido dificultades para conseguir sus medicinas? ¢Qué tipo de dificultades?
(desabastecimiento, precios, tramites, traslados, etc.)

4. ¢Qué ha hecho usted o su familia cuando no han conseguido el medicamento por medios
regulares?

IMPACTO EMOCIONAL Y SOCIAL DEL DIAGNOSTICO

5. ¢ Coémo reacciono usted cuando le comunicaron el diagnostico de mieloma mdltiple?

6. ¢Qué emociones ha experimentado durante su tratamiento? (miedo, ansiedad, esperanza,
frustracion, entre otros).

7. ¢Ha contado con apoyo emocional o practico por parte de su familia, amistades o comunidad?
8. ¢, Qué rol ha tenido su familia en su proceso de tratamiento?

9. ¢Han cambiado los roles o responsabilidades dentro de su hogar desde el diagnéstico?
BARRERAS ESTRUCTURALES E INSTITUCIONALES

10. ¢Ha tenido acceso a médicos especialistas y servicios adecuados en Riobamba

11. ¢Ha necesitado viajar fuera de la ciudad para recibir atencion médica o acceder a los
medicamentos? ¢ Cémo ha sido esa experiencia?

12. ¢ Qué tipo de tramites o requisitos ha tenido que cumplir para acceder a su tratamiento?

13. ¢sLe han resultado complicados o lentos esos procesos administrativos? ¢ Podria darme un
ejemplo?

BARRERAS SOCIOECONOMICAS

14. ¢, Como ha influido esta enfermedad en su economia personal o familiar?

15. ¢Qué gastos ha tenido que cubrir usted o su familia (medicacion, transporte, alimentacion,
exadmenes)?

16. ¢Han tenido que tomar decisiones dificiles como vender bienes, endeudarse o suspender
tratamientos por falta de recursos?

17. ¢Han recibido algun tipo de ayuda econémica o0 apoyo externo?

PERCEPCION DEL SISTEMA DE SALUD Y RECOMENDACIONES

18. ¢ Como valora la atencién recibida por parte del sistema de salud?

(Trato del personal, tiempo de espera, acceso, continuidad del tratamiento)

19. ¢ Se ha sentido escuchado/a y bien atendido/a en los espacios de salud?

20. ¢ Qué cree usted que deberia mejorar en el sistema de salud para que pacientes como usted
tengan un tratamiento digno y continuo?

21. ¢Qué recomendaciones haria a las autoridades o instituciones de salud basandose en su
experiencia?

22. ¢ Le gustaria compartir algo mas sobre su experiencia que no hayamos abordado?

23. ¢Autoriza que fragmentos de su testimonio se utilicen en esta investigacion, resguardando su
anonimato?
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ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO APLICADO A LOS PACIENTES

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Estimado/a participante:

Usted ha sido invitado/a participar de forma voluntaria en una entrevista que forma parte de un
trabajo de investigacion académica que tiene por titulo: Barreras multidimensionales en el acceso
a la medicacion para pacientes con mieloma multiple en el sector urbano de Riobamba, analisis
desde el trabajo social y estrategias para la intervencion. Esta investigacion busca conocer las
experiencias de personas diagnosticadas con mieloma miltiple en Riobamba, especialmente en
lo relacionado con el acceso a los medicamentos, el tratamiento y los impactos en su vida

personal y familiar.

Su participaciéon implica:
. Responder a una entrevista de aproximadamente 40 minutos.

. Compartir de forma libre su experiencia con el tratamiento y la enfermedad.

Confidencialidad:

. Toda la informacién que usted proporcione sera tratada de manera confidencial.
. Su identidad sera protegida mediante el uso de cédigos o nombres ficticios.
o Los datos obtenidos solo se utilizaran con fines académicos y no se divulgaran

publicamente de manera personal.

Voluntariedad:

. Usted puede negarse a participar o retirarse de la entrevista en cualquier momento, sin

gue ello le ocasione ningln perjuicio.

DECLARACION DEL PARTICIPANTE:

He leido (o se me ha leido) toda la informacién anterior y he tenido la oportunidad de hacer

preguntas. Comprendo el objetivo de esta entrevista y acepto participar de manera voluntaria.

Nombre del participante:

Cédigo asignado (solo para investigadora):

Firma del participante: Fecha:

Firma de la investigadora:
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ANEXO 3: ENTREVISTAS APLICADAS A LOS PACIENTES CON MIELOMA
MULTIPLE

P1: FECHA DE LA ENTREVISTA: 14/07/2025
DATOS GENERALES DEL PACIENTE

o Edad: 41 afios

. Sexo: Femenino

o Estado civil: Casado

. Nivel de instruccién: Secundaria completa

o Afo de diagnostico: 2024

. Institucién donde fue diagnosticada: Hospital de less Riobamba

o Lugar donde recibe tratamiento: Hospital del less Guayaquil

. Tipo de tratamiento actual: Quimioterapia y medicacion oral

. Frecuencia de atencién médica: Mensual, con controles adicionales segun evolucion
. Acceso a medicamentos: IESS

. Ocupacion actual: Dependiente de farmacia

. Fuente de ingresos: Pago del less por concepto de licencia médica por enfermedad

catastrofica, sueldo del esposo por teniente de la policia
. Personas a cargo: 3 hijos (hija mayor 15 afios, hijo medio 14 afios e hija pequefia 3
afos) madre.

. Apoyo familiar o comunitario: Si de toda su familia

. Seguro de salud: IESS

TRATAMIENTO Y ACCESO A LA MEDICACION

1. ¢,Como ha sido su proceso de acceso a los medicamentos desde que fue

diagnosticada con mieloma multiple?

“El acceso a la medicacion ha sido muy irregular. Cuando me diagnosticaron, me indicaron que
debia iniciar de inmediato con quimioterapia y medicamentos orales. Sin embargo, los orales no
estaban disponibles ni en el IESS ni en farmacias privadas. Por contactos supe que podia
conseguirlos en Medellin, pero requerian requisitos especiales en la receta y diagnostico. El
costo, convertido a nuestra moneda, era de aproximadamente 1300 doélares por caja de 30
pastillas. Hay medicacion que si me cubre el IESS, pero otros farmacos complementarios —
como bactrim, aciclovir, pregabalina o cremas para la neuropatia— los pago por mi cuenta.
Ademas, por recomendacién médica tomo suplementos para fortalecer el sistema inmunoldgico,
como factor de transferencia o Birm, que son costosos”.

2. ¢Harecibido sus medicamentos a través del sistema publico, privado o ambos?
“La mayor parte de la medicacion me dan en el IESS, aunque en ocasiones debo comprar en

farmacias privadas, ya que el hospital no siempre dispone de todos los farmacos”.
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3. ¢Hatenido dificultades para conseguir sus medicinas? ¢Qué tipo de dificultades?
(desabastecimiento, precios, tramites, traslados, entre otros).

“Ademas del desabastecimiento, me ha tocado realizar muchos tramites. A veces, el médico me
receta un medicamento y debo acudir a Trabajo Social, luego a Farmacia y, después, a Direccion
Médica. Ese ir y venir me agota, sobre todo porque ya me siento débil a causa de la enfermedad”.
4. ¢,Qué ha hecho usted o su familia cuando no han conseguido el medicamento por
medios regulares?

“Me apoyé en mis compaferos de trabajo y conocidos para averiguar donde conseguir los
medicamentos. Al inicio, las pastillas que debia tomar por un afio no existian en el pais y su costo
era insostenible. En un principio me negué a acceder a la quimioterapia, pero luego comprendi
gue no tenia otra opcion, ya que no contaba ni con los fArmacos ni con los recursos econémicos.
Ahora si gasto en medicacién, pero el costo es mucho menor y mi familia y amigos siempre me
apoyan”.

IMPACTO EMOCIONAL Y SOCIAL DEL DIAGNOSTICO

5. ¢,Como reacciond usted cuando le comunicaron el diagnéstico de mieloma
multiple?

“Yo lloré mucho. Soy muy miedosa y senti que me iba a morir. No conocia esa enfermedad. En
mi caso afectd a la columna: tengo fracturas y el cancer se concentra en la columna vertebral, la
cabeza del fémur, las costillas y una parte del craneo. Senti que moria en vida; todo mi mundo
se derrumbd y, animicamente, ya no me quedaban fuerzas para luchar’.

6. ¢, Qué emociones ha experimentado durante su tratamiento? (miedo, ansiedad,
esperanza, frustracién, etc.)

He sentido mucho miedo, llanto, ansiedad y tristeza. Pero también he experimentado esperanza
y gratitud hacia Dios cuando veo que el tratamiento funciona. Hoy sé lo que es el amor real de
una pareja: mi esposo ha llegado a atenderme como a una nifia pequefia. Mis amigos y familia
me han dado soporte emocional y la certeza de que si se puede, siempre de la mano de Dios.
Hoy agradezco cada dia que paso con mi familia y ver crecer a mi hija pequefia. Ella sufre
conmigo y, aunque sabe que no puedo cargarla o jugar como correr, me dice: ‘No te preocupes,
mama Ana, yo te cuido’, y se acerca con cuidado, me toma de la mano y es muy tierna”.

7. ¢,Ha contado con apoyo emocional o practico por parte de su familia, amistades o
comunidad?

“No directamente. Mis amigos me ofrecieron una terapia, pero me resulta dificil hablar de esto.
En la quimioterapia tenemos un grupo de WhatsApp donde nos apoyamos, y eso me ha hecho
darme cuenta de que hay circunstancias mas complicadas que la mia. Todo depende de Dios,
porque ni el dinero asegura la curacion. Mi esposo y mi madre han sido mis fuentes de apoyo
mas cercanas. Ver como mi madre ha vuelto a cuidarme como a una nifia ha sido muy
significativo para mi”.

8. ¢ Qué rol ha tenido su familia en su proceso de tratamiento?

“Mi familia ha sido mi sostén. Sin ellos, no sabria cémo seguir. Mi hija mayor se convirtié en una

segunda madre para mi, siempre pendiente. Cuando estaba sana, por mis horarios laborales,
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nunca podia acompafiarla a la escuela, pero hoy ella me acompafia a la quimioterapia y me toma
de lamano como yo debia hacerlo con ella. Jamas imaginé que mi esposo me bafiara, me aseara
0 me cambiara un pafial. Le agradezco mucho a Dios y a la vida por el comparfiero que me dio”.
9. ¢Han cambiado los roles o responsabilidades dentro de su hogar desde el
diagnostico?

“Totalmente. Antes trabajaba y aportaba junto a mi esposo en el hogar, cuidaba de mis hijos,
cocinaba y lavaba. Ahora no puedo hacerlo. Mi madre, que siempre me apoy6 con mis hijos, ha
suplido mi ausencia en todas las tareas del hogar. Me siento mal, a veces tengo ira conmigo
misma porque siento que soy una carga para quienes me rodean. Cuando tengo crisis de
neuropatia, producto de la enfermedad y de la quimioterapia, me es imposible ponerme en pie;
me quema, me arde y debo permanecer en silla de ruedas porque el dolor es insoportable”.
BARRERAS ESTRUCTURALES E INSTITUCIONALES

10. ¢Hatenido acceso a médicos especialistas y servicios adecuados en Riobamba?
“No, cuando empecé con la enfermedad, me refiero a que, cuando iba a enterarme del
diagndstico en si, porque la enfermedad no se sabe cuando empezé, recuerdo que baje mucho
de peso, me empezé a caer el cabello pero yo pensé que era normal porque recién le habia
tenido a mi nifla pequefia, empezaba a sentirme agotada yo decia los afios no pasan en vano y
siempre tenia con una masita en la espalda, no le preste mayor atencién porque mis tres hijos
eran por cesarea yo asumi que era de la inyeccion de la anestesia que a uno le colocan, tenia
un dolor en la costilla en el lado derecho que se iba haciendo mas y mas agudo mas fuerte, como
trabajaba en farmacia me automedicaba con analgésicos hasta que llego un punto en que el
dolor no cedia, un dia me dio una crisis fatal me quede sin aire y me recorrié un dolor como que
me arrancaron la vida, senti que me ahogaba no podia respirar, me trasladar al less me dieron
atencién por emergencia y me mandaron hacer exdmenes de rutina y la cita con el medico
general tenia para dentro de un mes, en el transcurso de la espera de la cita en el less el
cansancio se apodero de mi llegue al punto de quedarme dormida en mi puesto de trabajo asi
que acudi a médicos particulares y ahi empez6 todo, examenes de sangre, radiografias,
tomografias y ahi me dieron el diagnostico, con todo lo que ya habia hecho de manera privada
fui a la cita médica del less y en ese momento ya no derivaban atenciones a Solca asi que me
derivaron donde habia cupo y me salié al hospital de less de Guayaquil, ahi me ve revisaron
hematdlogos, oncologos y es en donde recibo mis quimioterapias”.

11. ¢Ha necesitado viajar fuera de la ciudad para recibir atencion médica o acceder a
los medicamentos? (Como ha sido esa experiencia?

“Si, y ha sido muy dificil. El viaje es largo, caro, y me canso mucho. En un inicio tenia que viajar
por la cita médica la noche o el dia anterior para poder descansar y recuperar algo de fuerza y
regresar a Riobamba, implicaba gastos de comida, gasolina, alojamiento y aparte era muy
doloroso e incbmodo para mi puesto que el viaje es largo, luego las citas era cada 15 dias, el
proceso de la quimio es ambulatorio y como en un inicio me negué, mi estado de salud decay6
mucho me internaron mas de un mes para tratar de subirme las glébulos blancos y salir de la

anemia crénica que tenia por la enfermedad, en ese momento no podia acceder a la
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guimioterapia, asi que tuvimos que sacrificar muchas cosas, mi madre tiene familia en Ventanas
y trasladarnos de alli a Guayaquil es mucho mas facil que de Riobamba, mi esposo y mi madre
tomaron la decisién de irnos a vivir a Ventanas, fue muy duro tuve que retirarle a medio ciclo
escolar a mis hijos, dejar mi casa que tanto esfuerzo y sacrificio me toco hacer, en mi trabajo se
complicé pero la doctora me dijo que por mi diagnostico no me podian despedir y que los
certificados medico me cubren, tratamos de volver a Riobamba cuando ya estaba en el tercer
ciclo de la quimioterapia pero no resulto, el frio me afecta mas al dolor pero cuanto afioro regresar
a mi casa’.

12. ¢ Qué tipo de tramites o requisitos ha tenido que cumplir para acceder a su
tratamiento?

“En general es muy complejo, lo hace mi esposo o mi sobrino que son los que mas me acompafia
al less porque hay que ir de un lado a otro, buscar a un doctor o dependencia y asi, ademas
laboralmente me empezaron a presionar con que firme mi renuncia y el tramite de jubilacién por
invalidez es muy complejo, de hecho cuando me acerque hablar con la trabajadora social me dijo
que eso tarda alrededor de dos afios que piense bien si lo queria hacer, ahora solo ruego a Dios
no me despidan aunque Ultimamente ya no me han molestado del trabajo, porque yo no podrias
costear los proceso de quimioterapia que estan alrededor de 2400 ddlares y dando gracias a
Dios si sigo respondiendo bien al tratamiento, paso a ser elegible para un trasplante de medula
Osea, es lo que le pido a Dios todos los dias que se apiada y ablande los corazones de los
directivos de mi empresa y las autoridades del less, que pueda seguir con la cobertura para
mejorar mi condicion y dios me permita unos afos mas verles a mis hijos”.

13. ¢Le han resultado complicados o lentos esos procesos administrativos? ¢ Podria
darme un ejemplo?

“Si, hay que lidiar muchas veces con el sistema, con el humor y genio que esté ese dia la persona
que nos vaya a atender, uno ya esta enfermo y cansado y todavia tiene que andar haciendo
papeleo. No deberian tratarnos asi”-

BARRERAS SOCIOECONOMICAS

14. ¢,Coémo hainfluido esta enfermedad en su economia personal o familiar?
“Demasiado. Yo no percibo mi sueldo porque no estoy laborando a mi me cancela el less por la
licencia de enfermedad, pero no es que me paguen mensual, si me dan acumulado cierta
cantidad, pero cada 3 meses 0 dos meses dependiendo. De eso ya casi no queda nada. Entre
medicinas, pasajes, y alimentos especiales, se va todo”.

15. ¢Qué gastos ha tenido que cubrir usted o su familia (medicacion, transporte,
alimentacion, examenes)?

“Desde mi diagnostico fue un cambio total en todos los aspectos de mi vida, no es solo el costo
de la medicacién, sino también la alimentacion, la movilizacion, el buscar las maneras de
solventar los gastos”.

16. ¢Han tenido que tomar decisiones dificiles como vender bienes, endeudarse o

suspender tratamientos por falta de recursos?
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“Una de las decisiones mas dificiles luego de dejar la cuidad temporalmente, pues fue retirarles
del colegio a mis hijos mayores, una porque tenia que trasladarme y otra pagar una colegiatura
en ese momento ya no me lo permitia, ademas el cambio de ciclo escolar de la sierra a la costa,
y acceder a un cupo en el sistema fiscal tampoco es algo que ya me lo daban en el momento,
fue algo muy dificil, pero era necesario”.

17. ¢Han recibido algun tipo de ayuda econémica o apoyo externo?

“De amigos, familiares, de mi iglesia si nos ayudaron econémica y emocionalmente”.
PERCEPCION DEL SISTEMA DE SALUD Y RECOMENDACIONES

18. ¢ Coémo valorala atencién recibida por parte del sistema de salud?

“Pues ahora que ya estoy con los especialistas, la doctora que lleva mi cargo es amable, aunque
conmigo es algo seria y dura porque yo soy muy cobarde, pero me ha ayudado mucho, y como
en todo lado pues hay dias buenos y dias malos todas las personas llevamos distintos problemas,
en general puedo decir que, si me han ayudado no en su totalidad, pero al menos en las
quimioterapias que me aplican, el seguro del less si ha cubierto mi medicacion”.

19. ¢, Qué cree usted que deberia mejorar en el sistema de salud para que pacientes
como usted tengan un tratamiento digno y continuo?

“A veces si, hay personas que uno es un nimero mas u otro caso mas. Les falta empatia a
algunos”.

20. ¢Quérecomendaciones hariaalas autoridades o instituciones de salud basandose
en su experiencia?

“Muchas cosas, a veces el hecho de estar en cuidades pequenas no exime de la existencia de
casos complejos como el mio y en un inicio pues no me dieron el seguimiento ni el soporte
adecuado, a eso no todos los medicamentos se encuentran disponibles, menos papeleo, mas
médicos especialistas para no tener que viajar”.

21. ¢Quérecomendaciones hariaalas autoridades o instituciones de salud basandose
en su experiencia?

“Que piensen en los pacientes, que pongan fondos para las medicinas, que nos ayuden con
transporte y que faciliten los tramites”.

22. ¢Le gustaria compartir algo mas sobre su experiencia que no hayamos abordado?
“Que sean méas empaticos porque esta enfermedad no solo afecta el cuerpo, también la mente y
la vida entera”.

23. ¢SAutoriza que fragmentos de su testimonio se utilicen en esta investigacion,
resguardando su anonimato?

“Si, pero no quiero que se use mi nombre”.
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P2: FECHA DE LA ENTREVISTA: 19/07/2025
DATOS GENERALES DEL PACIENTE

o Edad: 69 afios

. Sexo: Masculino

. Estado civil: Viudo

. Nivel de instruccién: Primaria incompleta

. Afio de diagndstico: 2023

o Institucién donde fue diagnosticado: Hospital General de Riobamba

. Lugar donde recibe tratamiento: Hospital Publico de Quito (derivado)

o Tipo de tratamiento actual: Quimioterapia

o Frecuencia de atencién médica: Cada 15 dias

. Acceso a medicamentos: Sistema publico

. Ocupacion actual: Jubilado (sin pensién fija)

. Fuente de ingresos: Bono de desarrollo humano y ayuda de un hijo

. Personas a cargo: Vive con su hermana mayor, ambos adultos mayores
. Apoyo familiar o comunitario: Parcial — un hijo vive en Quito, vecinos ayudan

ocasionalmente

. Seguro de salud: Ninguno (atencioén por gratuidad en sistema publico)
TRATAMIENTO Y ACCESO A LA MEDICACION
1. ¢,Como ha sido su proceso de acceso a los medicamentos desde que fue

diagnosticada con mieloma multiple?

“Seforita, ha sido un proceso duro. Al inicio no entendia ni bien la enfermedad, tenia fuertes
dolores en los huesos, como uno ya no es joven pensaba que era por la edad. En el hospital me
dijeron que tenia que hacerme una infinidad de exadmenes, pero no habia todo lo que me pedian
ahi en el laboratorio del hospital, luego dijeron que era un cancer en la sangre. Me empezaron a
dar quimioterapia, pero no siempre hay medicinas disponibles; a veces me piden que regrese en
unos dias porque no han llegado”.

2. ¢Harecibido sus medicamentos a través del sistema publico, privado o ambos?
“La mayoria de medicacién me da el hospital puablico. Yo no tengo cémo pagar en farmacia
porque es caro. A veces un hijo mio, me ha ayudado cuando no hay en el hospital, pero no
siempre puede”.

3. ¢Hatenido dificultades para conseguir sus medicinas? ¢Qué tipo de dificultades?
(desabastecimiento, precios, tramites, traslados, entre otros).

“Pues senorita existen retrasos al entregar la medicacion, falta de medicina, y me han perdido
papeles. Una vez tuve que esperar dos meses para que me reagenden la cita, porque tenia el
turno un dia y la sefiorita que me da el turno me da un dia después de cuando realmente me
tocaba, el medico que lleva mi casa me ayudo, pero me tuve tanto que caminar tanto en el

hospital, me canso y me duele todo el cuerpo”.
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4. ¢ Qué ha hecho usted o su familia cuando no han conseguido el medicamento por
medios regulares?

“Mi hijo que vive en Quito mando plata una vez, tenia que ponerme una inyeccion cara, entre lo
gue €l me envié y mis vecinos, conocidos pude conseguir el medicamento, pero él también tiene
familia. Aqui mis vecinos a veces me ayudan a buscar en farmacias, y preguntar precios o me
llevan en taxi, yo tengo un puestito en el mercado vendo hierbitas cilantro, cebollita de eso me
ayudo y me doy las maneras de conseguir para la medicaciéon cuando no hay”.

IMPACTO EMOCIONAL Y SOCIAL DEL DIAGNOSTICO

5. ¢Como reaccion6 usted cuando le comunicaron el diagnéstico de mieloma
multiple?

“Yo sefiorita no entendi, me asusté, me dio mucho miedo, yo pensé que ya no iba a durar mucho.
Yo soy solo, ya no tengo a mi esposa. Me dio tristeza, pensé ¢ quién me va a cuidar?, tenia
mucho cansancio, a veces me dormia hasta de dia y por eso acudi al médico, no soportaba el
dolor de los huesos en mis piernas”.

6. ¢, Qué emociones ha experimentado durante su tratamiento? (miedo, ansiedad,
esperanza, frustracion, etc.)

“Ay sefiorita, la vida es dura y mas cuando uno esta solo hay mucha soledad y tristeza. Pero
también agradecimiento. Hay dias en que me siento con mas animos. Tengo fe en Dios”.

7. ¢Ha contado con apoyo emocional o practico por parte de su familia, amistades o
comunidad?

“No seforita, nunca me han ofrecido eso. Solo a veces el doctor me habla un poco para
animarme”.

8. ¢, Qué rol ha tenido su familia en su proceso de tratamiento?

“Mi hijo me visita cada dos o tres meses. Me ayuda con algo de dinero. Mi hermana me cocina y
me acompafia cuando puede, y algunos de mis vecinos que son cristianos, siempre me
preguntan como estoy”.

9. ¢Han cambiado los roles o responsabilidades dentro de su hogar desde el
diagnostico?

“La vida es impredecible, antes yo trabajaba més, de cualquier cosita que me salia, era albafiil,
sabia pintar casas o arreglar jardines asi. Ahora la mayor parte del tiempo descanso, y asi me
sienta mal los dias de feria si salgo a vender porque es bueno, ya cualquier cosita se hace, antes
le ayudaba a mi hermana, ahora yo mejor dependo de ella. Eso me da pena”.

BARRERAS ESTRUCTURALES E INSTITUCIONALES

10. ¢Hatenido acceso a médicos especialistas y servicios adecuados en Riobamba?
“No seforita aqui esos médicos especializados que dice, no hay, aqui me vieron al inicio, pero
no habia especialista en esa enfermedad. Me mandaron a Quito al Eugenio Espejo. El viaje es
largo, ahi me acompafio mi hijo, ahi me hicieron exdmenes mas avanzados que dicen los
médicos”.

11. ¢Ha necesitado viajar fuera de la ciudad para recibir atencion médica o acceder a

los medicamentos? (Como ha sido esa experiencia?
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“Si, tengo controles con el hematdlogo cada cierto tiempo, y como no hay no mas los turnos,
como que fuera ley tengo que irme en bus. Son mas de tres horas, me canso mucho y hay
algunos carros que son incomodos y me deja muy agotado el viaje. Una vez me desmayé en el
bus de regreso”.

12. ¢, Qué tipo de tramites o requisitos ha tenido que cumplir para acceder a su
tratamiento?

“Es una infinidad sefiorita de tramites, firmas, filas largas. Yo no entiendo mucho y necesito que
alguien me ayude. Preguntando ahi a las sefioritas a las enfermeras me dan razén, ahora ya se
un poco mas a donde hay q ir asi”.

13. ¢Le han resultado complicados o lentos esos procesos administrativos? ¢Podria
darme un ejemplo?

“Si, porque a veces no tengo a alguien que me acompafie siempre. A veces no hay quien explique
bien y los funcionarios no tienen paciencia, pero siempre se encuentra alguien bondadoso que
me explica o me indica”.

BARRERAS SOCIOECONOMICAS

14. ¢,Como hainfluido esta enfermedad en su economia personal o familiar?
“Demasiado sefiorita. Yo no tengo pension, solo el bono de 55 ddlares. A veces no alcanza ni
para el pasaje, por eso dejando cualquier dolencia tengo que seguir trabajando algo”.

15. ¢, Qué gastos ha tenido que cubrir usted o su familia (medicacion, transporte,
alimentacion, examenes)?

“Con esta enfermedad hay que tener comida especial, vitaminas, pafales cuando me
hospitalizaron. También la movilizaciéon a Quito cuando voy”.

16. ¢Han tenido que tomar decisiones dificiles como vender bienes, endeudarse o
suspender tratamientos por falta de recursos?

“Si, tuve que vender algunas cosas que tenia en casa, recuerdos de mi esposita. Y dos veces
no pude ir a controles, porque no tenia como viajar”.

17. ¢Han recibido algun tipo de ayuda econémica o apoyo externo?

Un grupo de laiglesia me dio una donacién pequefia. También los vecinos me ayudan de vez en
cuando con comida”.

PERCEPCION DEL SISTEMA DE SALUD Y RECOMENDACIONES

18. ¢,Coémo valora la atencion recibida por parte del sistema de salud?

“El hospital hace lo que puede. Hay buenos doctores aqui, pero los propios o més entendido en
esto no hay por eso me envian a Quito, faltan medicinas, faltan manos”.

19. ¢, Qué cree usted que deberia mejorar en el sistema de salud para que pacientes
como usted tengan un tratamiento digno y continuo?

“A veces. Algunos médicos si se toman el tiempo de animarle a uno, de preguntar cémo sigue
asi. Otros solo firman y dicen siguiente”.

20. ¢Quérecomendaciones hariaalas autoridades o instituciones de salud basandose

en su experiencia?
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“Mas medicamentos, que no falten. Que no tengamos que ir tan lejos para recibir tratamiento.
Que ayuden mas a los viejitos”.

21. ¢Quérecomendaciones haria alas autoridades o instituciones de salud basandose
en su experiencia?

“Que piensen en los pobres, que no tenemos plata ni fuerzas para hacer tantos papeles ni viajar
tanto”.

22. ¢Le gustaria compartir algo mas sobre su experiencia que no hayamos abordado?
“Que ojala esta entrevista sirva para algo. Para que otros no pasen lo mismo que yo”.

23. ¢SAutoriza que fragmentos de su testimonio se utilicen en esta investigacion,
resguardando su anonimato?

“Si, seforita, pero no quiero problemas, eso a mi no me gusta”.
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P3: FECHA DE LA ENTREVISTA: 22/07/2025
DATOS GENERALES DEL PACIENTE

o Edad: 65 afios

. Sexo: Femenino

) Estado civil: Casada

. Nivel de instruccién: Secundaria incompleta

. Afio de diagndstico: 2019

o Institucién donde fue diagnosticada: Hospital General de Riobamba

. Lugar donde recibe tratamiento: Hospital Eugenio Espejo, Quito

. Tipo de tratamiento actual: Quimioterapia (bortezomib, talidomida, dexametasona)
. Frecuencia de atencién médica: Quincenal

. Acceso a medicamentos: Sistema publico

. Ocupacion actual: Ama de casa

. Fuente de ingresos: Pensién del esposo y apoyo de los hijos

. Personas a cargo: Vive con su esposo Yy nieta

. Apoyo familiar/comunitario: Alto — hijos adultos y redes vecinales activas

. Seguro de salud: Ninguno — atencién por gratuidad

TRATAMIENTO Y ACCESO A LA MEDICACION

1. ¢,Como ha sido su proceso de acceso a los medicamentos desde que fue

diagnosticada con mieloma multiple?

“Desde el inicio ha sido muy frustrante sefiorita, yo tenia dolores muy fuertes en la espalda, un
dolor que no me dejaba caminar, y nadie sabia decirme qué tenia. Me daban pastillas para el
dolor, pero no servian. Me pasé semanas asi, y solo cuando llegué al hospital de Riobamba y
me internaron empezaron a buscar qué era. Desde que me dijeron que era mieloma multiple, he
dependido completamente del sistema publico. Pero conseguir la medicaciéon ha sido muy
inestable: hay semanas en que si hay, y otras donde me dicen que regrese después. Y si uno no
tiene los medicamentos, el tratamiento no sirve, y uno siente que el cuerpo no aguanta. Uno no
puede dejar que la enfermedad avance, pero el sistema a veces no estd preparado para
responder a tiempo”.

2. ¢Harecibido sus medicamentos a través del sistema publico, privado o ambos?
“No nifia, jamas podria comprarlos. Una sola pastilla de las que me mandaron —la talidomida—
cuesta demasiado. Mis hijos me han querido ayudar, pero es insostenible para ellos. Asi que
cuando no hay en el hospital, toca esperar. Eso es lo més duro: uno tiene la enfermedad, pero si
no hay medicina, siento que mi vida depende de un stock”.

3. ¢Hatenido dificultades para conseguir sus medicinas? ¢Qué tipo de dificultades?
(desabastecimiento, precios, tramites, traslados, entre otros).

“Los tramites y los traslados han sido agotadores. Ir de Riobamba a Quito cada vez que me toca

control es una lucha. Hay veces que consigo cita, pero no hay pasajes, o me dan cita un dia 'y
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cuando llego me dicen que fue reprogramada. Ademas, estoy muy débil después de la quimio, y
eso me impide moverme con facilidad. Una vez me descompensé en el viaje. Fue muy
angustiante. El dolor lumbar, que tengo desde el principio, se activa mas cuando paso mucho
tiempo sentada. Mi cuerpo no responde como antes y siento que cada viaje me deja peor.
Ademas, hay tanta burocracia... papeles que se extravian, turnos que se pierden. Y cuando uno
va solo, como me ha tocado algunas veces, es mas dificil. Hay dias en los que no me dan ganas
de seguir, pero no tengo otra opcion”.

4. ¢ Qué ha hecho usted o su familia cuando no han conseguido el medicamento por
medios regulares?

“Mi familia con mis hijos, amigos, vecinos se han organizado bingos, rifas, para poder conseguir
el dinero para la mediacién, con esta enfermedad no es solo eso, es la alimentacion, exdmenes
de control y son caros”.

IMPACTO EMOCIONAL Y SOCIAL DEL DIAGNOSTICO

5. ¢,Como reacciond usted cuando le comunicaron el diagnéstico de mieloma
multiple?

“Ay nifia yo me senti como si me dieran una sentencia. Cuando me dijeron que era cancer, no
entendi bien qué tipo, pero igual me asusté muchisimo. Pensé en mis nietos, en mi esposo, en
mis hijos. Yo soy el pilar de la casa, aunque esté enferma. El dolor me tenia muy limitada desde
antes, pero saber que era una enfermedad de la sangre, crénica, y que requeria quimioterapia
me desmorond. Tuve miedo de no poder cuidar a mi familia, miedo de sufrir, miedo de morirme
sola en un hospital”.

6. ¢, Qué emociones ha experimentado durante su tratamiento? (miedo, ansiedad,
esperanza, frustracién, etc.)

“Han sido afios de altibajos. Al principio solo lloraba. Me sentia desesperada, frustrada y muy
sola, aunque estuviera rodeada de gente. A veces me sentia una carga para mi familia. Eso es
muy dificil de aceptar. Con el tiempo también he aprendido a agradecer. A valorar lo que tengo.
Cuando puedo caminar sin tanto dolor, cuando mis nietos se me acercan, siento que vale la pena
luchar. Pero hay dias en los que me invade la tristeza y la impotencia, sobre todo cuando el
cuerpo no responde o no hay medicina”.

7. ¢,Ha contado con apoyo emocional o practico por parte de su familia, amistades o
comunidad?

“No sefiorita, en el hospital no me ofrecieron eso. En ningln momento desde que me
diagnosticaron. Me parece muy mal que no tengan psicélogos en el hospital, porque el cancer
no solo te destruye el cuerpo, también la cabeza. Si uno no tiene una mente fuerte, te rindes. A
veces el médico me habla un ratito para darme animos cuando esta de genio, pero eso no basta”.
8. ¢ Qué rol ha tenido su familia en su proceso de tratamiento?

“Fundamental nifia, mis hijos han sido mi soporte, me llevan a Quito, me acompafan. Mi esposo
es mayor, pero me cuida, me cocina, me da fuerzas. Mi nieta me hace reir, me abraza cuando

me ve triste. Si no fuera por ellos, no sé como estaria. Hay cosas que ya no puedo hacer, como
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limpiar, cocinar bien o salir sola. Pero ellos me dan razones para seguir viva. Es duro sentir que
uno ya no es util, pero trato de aportar lo que puedo desde el amor”.

9. ¢Han cambiado los roles o responsabilidades dentro de su hogar desde el
diagnostico?

“Completamente sefiorita, antes yo era la que hacia todo y me gustaba tener las cosas listas
para mi familia, ahora dependo de los demas. Hay dias que no me puedo levantar y no me siento
bien. Mi esposo, que también tiene sus enfermedades, tiene que ayudarme. Mis hijos tienen que
planificar todo pensando en mis citas. Eso me duele, me hace sentir culpa, aunque ellos nunca
me han reclamado. Solo que uno como madre quiere dar, no quitar”.

BARRERAS ESTRUCTURALES E INSTITUCIONALES

10. ¢Hatenido acceso a médicos especialistas y servicios adecuados en Riobamba?
“No. Aqui no hay hematélogo. Me derivaron a Quito. Eso es una dificultad muy grande. Hay gente
que no puede ni salir de su casa, y mucho menos viajar”.

11. ¢Ha necesitado viajar fuera de la ciudad para recibir atencion médica o acceder a
los medicamentos? ¢CAmo ha sido esa experiencia?

“Muy dolorosa. Literalmente. El viaje en bus es largo, incomodo, y me deja adolorida por dias. El
dolor en la espalda es fuerte y me cuesta mantenerme sentada. A veces me han llevado mis
hijos en su carro, pero no siempre pueden. Una vez me bajé con ayuda porque me desmayé del
dolor.”

12. ¢, Qué tipo de tramites o requisitos ha tenido que cumplir para acceder a su
tratamiento?

“Demasiados. Hay formularios, firmas, documentos que me piden una y otra vez. Y si falta algo,
me toca regresar. Una vez se extravio un resultado de médula y tuve que repetir todo el proceso.
Yo ya no entiendo bien los papeles, y necesito siempre que alguien me ayude”.

13. ¢Le han resultado complicados o lentos esos procesos administrativos? ¢Podria
darme un ejemplo?

“Mucho. Para alguien mayor, enferma, y sin estudios altos, todo esto es muy confuso. Y los
funcionarios a veces no explican bien. No digo que todos, pero hay algunos que te tratan como
si uno estorbara. Uno se siente mal, como si no mereciera atencion”.

BARRERAS SOCIOECONOMICAS

14. ¢,Como hainfluido esta enfermedad en su economia personal o familiar?
“Muchisimo. Ya no puedo trabajar. Vivimos solo con la pensién de mi esposo. Mis hijos me
ayudan, pero también tienen que alimentar a sus familias. El cancer no solo enferma el cuerpo,
también vacia el bolsillo. Solo en pasajes a Quito se va lo poco que tenemos”.

15. ¢, Qué gastos ha tenido que cubrir usted o su familia (medicacion, transporte,
alimentacion, examenes)?

“Pasajes, medicamentos cuando no hay, comida especial, pafiales cuando estuve internada. Las
vitaminas, los suplementos. Una vez tuve que comprar el tratamiento completo porque no habia

en el hospital. Fue una fortuna”.
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16. ¢Han tenido que tomar decisiones dificiles como vender bienes, endeudarse o
suspender tratamientos por falta de recursos?

“Si. Dejamos de pagar algunas cosas. Vendimos unos muebles antiguos. Suspendimos el seguro
del terreno para poder tener algo de efectivo. A veces nos quedamos con lo justo solo para poder
ir a la cita o pagar un examen que no hay en el hospital”.

17. ¢Han recibido algun tipo de ayuda econémica o apoyo externo?

“Si, la iglesia y unas vecinas me han apoyado. Con comida, con ropa, o hasta con transporte.
Hay gente buena que no te deja sola. Pero no es una ayuda constante, sino cuando alguien
puede”.

PERCEPCION DEL SISTEMA DE SALUD Y RECOMENDACIONES

18. ¢ Coémo valorala atencién recibida por parte del sistema de salud?

“Hay buenos médicos. Se nota que tienen vocacion. Pero el sistema no les da lo que necesitan.
Faltan medicamentos, faltan especialistas, y hay mucha burocracia. Uno siente que no es
prioridad”.

19. ¢, Qué cree usted que deberia mejorar en el sistema de salud para que pacientes
como usted tengan un tratamiento digno y continuo?

“Solo por algunos. Hay médicos que se toman el tiempo, te miran, te preguntan. Otros solo ven
la pantalla, anotan y dicen ‘ya’. Eso duele, porque uno quiere ser tratado como persona, no como
namero”.

20. ¢Quérecomendaciones hariaalas autoridades o instituciones de salud basandose
en su experiencia?

“Que haya medicinas siempre. Que no tengamos que viajar a Quito. Que haya especialistas en
Riobamba. Que se agilicen los tramites y que alguien nos guie en el proceso”.

21. ¢Quérecomendaciones hariaalas autoridades o instituciones de salud basandose
en su experiencia?

“Que recuerden que también van a envejecer. Que piensen en nosotros los enfermos, los pobres.
No es justo que tengamos que rogar por medicamentos o pasar por tanto dolor solo porque no
hay recursos cerca”.

22. ¢Le gustaria compartir algo mas sobre su experiencia que no hayamos abordado?
“Solo que, si este testimonio sirve para que alguien mejore su tratamiento, me doy por bien
servida. No quiero que otra mujer pase lo que yo pasé. Gracias por escucharme”.

23. ¢SAutoriza que fragmentos de su testimonio se utilicen en esta investigacion,
resguardando su anonimato?

“Si, pueden usarlo, pero por favor sin decir mi nombre. Solo quiero que esto ayude”.
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P4: FECHA DE LA ENTREVISTA 25/07/2025
DATOS GENERALES DEL PACIENTE

o Edad: 66 afios

. Sexo: Masculino

) Estado civil: Casado

. Nivel de instruccién: Educacién superior (licenciatura en administracion de empresas)
o Afio de diagndstico: 2021

o Institucién donde fue diagnosticado: Centro Médico Privado en Ambato

. Lugar donde recibe tratamiento: Clinica privada en Quito

. Tipo de tratamiento actual: Quimioterapia + terapia de mantenimiento

o Frecuencia de atencién médica: Cada 3 semanas

o Acceso a medicamentos: Seguro de salud privado (nacional)

. Ocupacion actual: Jubilado con renta privada y seguro médico complementario

. Fuente de ingresos: Ahorros, inversiones, pension complementaria

. Personas a cargo: Vive con su esposa, hijos independientes

. Apoyo familiar o comunitario: Fuerte red familiar, comunidad religiosa activa

. Seguro de salud: Privado nacional (cubre hospitalizacién, medicamentos, oncologia)
TRATAMIENTO Y ACCESO A LA MEDICACION

1. ¢,Como ha sido su proceso de acceso a los medicamentos desde que fue

diagnosticada con mieloma multiple?

“Pues pese a que soy afiliado en el IESS, yo no me hago atender ahi, desde el principio y casi
toda mi vida me hago chequear por lo privado, cuando mi doctor de cabecera vio mis analisis y
ciertos factores hematolégicos estaban alterados pues empez6 a buscar la sintomatologia para
obtener un diagnéstico, asi que acudi directamente a un centro especializado. Tras varios
examenes, se confirmé mieloma multiple. Aunque el diagnéstico fue dificil, el hecho de contar
con seguro de salud facilité el acceso a la medicacion casi de inmediato. Me autorizaron los
tratamientos en menos de una semana. Sin embargo, no todo ha sido fluido: hay medicamentos
que mi seguro no cubre del todo y tengo que completar una parte de los pagos, especialmente
los de mantenimiento”.

2. ¢Harecibido sus medicamentos a través del sistema publico, privado o ambos?
“Si, todos. El seguro cubre en un 80% las terapias principales. Los medicamentos adicionales
como vitaminas, antibiéticos preventivos o protectores gastricos los pago aparte. Nunca he
utilizado el sistema publico, aunque sé que para algunos tratamientos lo derivan a SOLCA o al
IESS. Preferi evitar burocracia vy filas”.

3. ¢Hatenido dificultades para conseguir sus medicinas? ¢Qué tipo de dificultades?
(desabastecimiento, precios, tramites, traslados, entre otros).

“No he tenido que esperar meses, como sé que ocurre en el sistema publico, pero si he tenido

trabas administrativas. El seguro exige informes médicos constantes, recetas actualizadas, a
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veces repiten examenes antes de aprobar algo. Es desgastante porque uno esta enfermo, y aun
asi tiene que pelear por los derechos que ya pagoé.

También me ha tocado pagar de mi bolsillo tratamientos como el bortezomib cuando hubo
demoras en la reposicion”.

4. ¢ Qué ha hecho usted o su familia cuando no han conseguido el medicamento por
medios regulares?

“Pues gracias a mi trabajo y esfuerzo, me permito costear mi tratamiento, medicacién y
mantenimiento por cuenta propia, si he tenido que tomar ciertas decisiones respecto a mis
empresas, pero no han afectado drasticamente”.

IMPACTO EMOCIONAL Y SOCIAL DEL DIAGNOSTICO

5. ¢,Como reacciond usted cuando le comunicaron el diagnéstico de mieloma
multiple?

“Fue una noticia devastadora. En lo primero que pensé fue en mi familia, mi esposa, hijos y mis
nietos. Tenia miedo de no verlos crecer. El término ‘mieloma multiple’ me era completamente
desconocido. Me cost6 procesarlo. Con mi esposa lloramos mucho los primeros dias. Pero luego
me dije: tengo que actuar rapido. Por suerte, pude hacerlo”.

6. ¢, Qué emociones ha experimentado durante su tratamiento? (miedo, ansiedad,
esperanza, frustracion, etc.)

“Pues son muchas emociones, al principio temor y negacién. Después, una cierta aceptacion,
aunque cuesta. He pasado por fases de animo muy bajo, especialmente cuando los efectos
secundarios son fuertes: debilidad, insomnio, problemas digestivos. También hay dias en los que
uno se siente agradecido por seguir vivo. El proceso emocional no es lineal”.

7. ¢Ha contado con apoyo emocional o practico por parte de su familia, amistades o
comunidad?

“Si, por cuenta propia, en la clinica hay servicio de psicologia oncol6gica. Mi esposa y yo hemos
acudido a terapia de pareja también. El cancer te cambia no solo fisicamente, sino en tus
relaciones. Aprendes a valorar otras cosas, a hacer las paces con tu cuerpo, con el tiempo, con
la idea de la muerte”.

8. ¢, Qué rol ha tenido su familia en su proceso de tratamiento?

“Fundamental. Mi esposa ha estado en cada cita, en cada sesién. Mis hijos, aunque viven en
otras ciudades, me llaman cada semana, me ayudan con los tramites. Es un alivio no estar solo.
También mi comunidad de fe me ha sostenido en oracién, con visitas, con acompafiamiento real”.
9. ¢Han cambiado los roles o responsabilidades dentro de su hogar desde el
diagnostico?

“Si. Yo era muy activo, viajaba mucho por trabajo. Ahora estoy mas en casa, mas consciente de
mi cuerpo. Aprendi a delegar, a descansar. Mi esposa lleva més el control del hogar, y yo me he
dedicado a disfrutar los pequefios detalles: leer, estar con los nietos, cocinar cuando me siento
bien”.

BARRERAS ESTRUCTURALES E INSTITUCIONALES

10. ¢Hatenido acceso a médicos especialistas y servicios adecuados en Riobamba?
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“Si. Desde el diagnéstico, estuve con hematdlogos privados en Ambato y luego en Quito. La
atencién ha sido oportuna. Pero sé que, en provincias como Chimborazo o Bolivar, no hay
especialistas en este tipo de cancer. Hay que viajar si o si. Y eso ya es una barrera para muchos”.
11. ¢Ha necesitado viajar fuera de la ciudad para recibir atencion médica o acceder a
los medicamentos? ¢CAmo ha sido esa experiencia?

“Si, viajo cada tres semanas a Quito para las consultas. Aunque tengo carro y los medios para
hacerlo, no deja de ser agotador. Son horas de carretera, controles de sangre, revisiones. A
veces he considerado quedarme en Quito por semanas enteras, pero prefiero estar en casa el
mayor tiempo posible”.

12. ¢ Qué tipo de tramites o requisitos ha tenido que cumplir para acceder a su
tratamiento?

“He escuchado muchas quejas. Filas interminables, escasez de medicamentos, demoras en los
turnos. Yo estoy agradecido de no haber tenido que pasar por eso. Pero como ciudadano me
preocupa que el acceso a la vida dependa del bolsillo”.

13. ¢Le han resultado complicados o lentos esos procesos administrativos? ¢Podria
darme un ejemplo?

“Pese a ser seguro privado pues hay que reunir ciertos requisitos, o para los desembolsos pues
hay que espera cierto tiempo, podria decir que ciertos procesos si son lentos”.

BARRERAS SOCIOECONOMICAS

14. ¢,Como hainfluido esta enfermedad en su economia personal o familiar?

“He tenido que reorganizar gastos. Aunque tengo seguro, no todo esta cubierto. Hay medicacion
que pago aparte, también nutricién especial, consultas psicolégicas no incluidas. Ademas, he
dejado de generar ingresos directos, porque me jubilé anticipadamente por recomendacion
médica”.

15. ¢, Qué gastos ha tenido que cubrir usted o su familia (medicacién, transporte,
alimentacion, examenes)?

“Medicamentos de mantenimiento, suplementos, transporte, estudios complementarios no
cubiertos por el seguro. Al mes, puede ser un gasto considerable. Pero tengo ahorros y una
pension, lo cual me permite no depender de otros”.

16. ¢Han tenido que tomar decisiones dificiles como vender bienes, endeudarse o
suspender tratamientos por falta de recursos?

“Si, por ejemplo, decidi no buscar tratamiento en el exterior porque los costos son muy altos y mi
seguro no los cubre fuera del pais. A veces me pregunto si alla seria mejor el prondstico. Pero
he aprendido a confiar en los médicos de aqui, que también son muy buenos”.

17. ¢Han recibido algin tipo de ayuda econémica o apoyo externo?

“No, econdémico no, pero si emocional de mi familia, mi madre no sabe que yo tengo mieloma
multiple, la transicion del proceso de quimioterapias fue complejo, tuve que decirle que Sali fuera
del pais, para que no se preocupe”.

PERCEPCION DEL SISTEMA DE SALUD Y RECOMENDACIONES
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18. ¢Como valorala atencion recibida por parte del sistema de salud?

“Muy buena, dentro del sector privado. Hay humanismo, seguimiento, tecnologia. Los doctores
me llaman para saber cédmo estoy, las enfermeras me conocen por nombre. Siento que hay un
trato personalizado. Pero también sé que esto no es lo comun en el pais”.

19. ¢ Qué cree usted que deberia mejorar en el sistema de salud para que pacientes
como usted tengan un tratamiento digno y continuo?

“Es un problema de nuestro sistema y pais de afios por no decir décadas en lo que es el sistema
publico, en mi caso siempre responden mis dudas, incluso por WhatsApp. Me explican cada
procedimiento, me acompafian en las decisiones. No me han tratado como un namero, sino como
una persona”.

20. ¢Quérecomendaciones haria alas autoridades o instituciones de salud basandose
en su experiencia?

“Descentralizar el tratamiento del cancer. Crear centros especializados en mas ciudades
intermedias, como Riobamba, Ambato o Loja. Y que se actualice el cuadro de medicamentos
disponibles en el sistema publico. No puede ser que una medicina que salva vidas no esté
disponible por falta de presupuesto”.

21. ¢Quérecomendaciones hariaalas autoridades o instituciones de salud basdndose
en su experiencia?

“Que recuerden que el cancer no espera. Que la salud no puede depender del estatus
econdmico. Que inviertan mas en atencion temprana, en educacidon para pacientes, y que
consideren el apoyo psicolégico como parte esencial del tratamiento”.

22. ¢Le gustaria compartir algo mas sobre su experiencia que no hayamos abordado?
“Que agradezco estar vivo, y que cada paciente merece tener las mismas oportunidades, sin
importar su nivel socioecondmico”.

23. ¢SAutoriza que fragmentos de su testimonio se utilicen en esta investigacion,
resguardando su anonimato?

“Si, con gusto, mientras pueda servir para mejorar el sistema y la calidad de vida de otros”.
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ANEXO 4: CODIFICACION DE CITAS MAS RELEVANTES POR ENTREVISTA

(P1 - 41 ANOS, F, IESS)

CATEGORIA

CODIGO

CITA

farmacoterapia

Tratamiento y

Acceso a la medicacién

“La mayor parte de la medicacion el recibo del IESS y
también compro en farmacias privadas cuando el hospital

no los tiene.”

Dificultades de acceso

“Medicamentos orales... no los disponian... una caja
costaba 1300 ddlares... debo ir a trabajo social, luego a

farmacia, luego a direccion médica.”

estructurales

servicios especializados

Burocracia en la | “Es un iry venir que me agota, sobre todo porque ya me
obtencion siento débil por la enfermedad.”
Impacto emocional y | Reaccion emocional al | “Yo lloré mucho... sabia que me iba a morir... me mori en
social diagnéstico vida.”
Afrontamiento emocional | “Grupo de WhatsApp... apoyo de Dios... esperanza al ver
gue el tratamiento funciona.”
Red de apoyo “Mi esposo... me atiende como a una nifia pequefa... mi
madre me ha cuidado como antes.”
Cambios en la dindmica | “Mi madre ha suplido mi presencia... mi hija mayor se
familiar volvié como mi madre... ahora no puedo trabajar ni cuidar
a mis hijos.”
Barreras Disponibilidad de | “No... me derivaron al hospital del IESS Guayaquil.”

Derivacion y

desplazamiento

“El viaje es largo, caro, y me canso mucho... nos
mudamos a Ventanas para estar mas cerca de

Guayaquil.”

Tramites administrativos

“Tramite de jubilacién por invalidez tarda dos anos... ir de

un lado a otro en el IESS.”

Barreras

socioeconémicas

Capacidad econémica

“El IESS me paga licencia cada 2 o 3 meses... entre

medicinas, pasajes y alimentacion, se va todo.”

Estrategias economicas | “Mudarnos a casa de familiares... ayuda de amigos e
adoptadas iglesia.”
Percepcién del | Satisfaccion con la | “Si me han ayudado... aunque no en su totalidad...
servicio atencion algunos médicos faltos de empatia.”
Recomendaciones “Menos papeleo... mas médicos especialistas... mas

disponibilidad de medicamentos.”
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(P2 — 69 ANOS, M, MSP)

CATEGORIA CODIGO

CITA

Tratamiento y | Acceso a la medicacion

farmacoterapia

“Solo por el hospital publico. Yo no tengo cémo pagar

en farmacia.”

Dificultades de acceso

“Falta de medicina... retrasos... me perdieron

papeles.”

Burocracia en la obtencién

“Esperé dos meses para reagendar una cita... tuve que

caminar mucho dentro del hospital.”

Impacto emocional y | Reaccion emocional al

social diagnostico

“Me asusté... pensé ¢quién me va a cuidar?”

Afrontamiento emocional

“Fe en Dios... agradecimiento en algunos dias.”

Red de apoyo

“Mi hijo me ayuda con dinero... mi hermana me

cocina... vecinos me ayudan a buscar medicinas.”

Cambios en la dinamica

familiar

“Ahora dependo de mi hermana... antes trabajaba

mas... ahora no puedo.”

Barreras estructurales | Disponibilidad de servicios

especializados

“No... me mandaron a Quito al Eugenio Espejo.”

Derivacion y desplazamiento

“Son més de tres horas de viaje... me desmayé en el

bus de regreso.”

Tramites administrativos

“Infinidad de tramites, firmas, filas largas.”

Barreras Capacidad econdmica

socioeconémicas

“Solo el bono de 55 ddlares... no alcanza para pasaje.”

“Vendi cosas de mi casa... donacion de iglesia y

vecinos.”

Estrategias economicas
adoptadas
Percepcioén del | Satisfaccion con la atencion
servicio

“El hospital hace lo que puede... faltan medicinas y

especialistas.”

Recomendaciones

“‘Mas medicamentos... menos viajes... ayuda a los

viejitos.”
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(P3 - 65 ANOS, F, SIN SEGURO)

CATEGORIA

CcODIGO

CITA

Tratamiento

farmacoterapia

Acceso a la medicacién

“Dependo completamente del sistema publico...

conseguir la medicacion ha sido muy inestable.”

Dificultades de acceso

“Cuando no hay en el hospital, toca esperar... mi
vida depende de un stock.”

Burocracia en la obtencién

“Papeles que se extravian... turnos que se

pierden... es mas dificil cuando voy sola.”

social

Impacto emocional y

Reaccion emocional al

diagnostico

“Senti como si me dieran una sentencia... miedo

de no poder cuidar a mi familia.”

Afrontamiento emocional

“Aprendi a agradecer... pero hay dias de tristeza e

impotencia.”

Red de apoyo

“Mis hijos... mi esposo... mi nieta me abraza

cuando me ve triste.”

Cambios en la dinamica

familiar

“Antes hacia todo... ahora dependo de los demas.”

Barreras estructurales

Disponibilidad de servicios

especializados

“No hay hematélogo en Riobamba... me derivaron

a Quito.”

Derivacion y desplazamiento

“El viaje es largo e incémodo... me he desmayado

del dolor.”

Tramites administrativos

“Formularios, firmas... si falta algo, me toca

regresar.”

Barreras

socioeconémicas

Capacidad econémica

“Vivimos solo con la pensién de mi esposo...

pasajes a Quito se llevan lo poco que tenemos.”

Estrategias econdmicas

adoptadas

“Vendimos muebles... suspendimos seguro del

terreno.”

Percepcién

servicio

del

Satisfaccion con la atencion

“Hay buenos médicos, pero el sistema no les da lo

que necesitan.”

Recomendaciones

“Medicinas siempre... especialistas en

Riobamba... agilizar tramites.”
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(P4 - 66 ANOS, M, SEGURO PRIVADO)

CATEGORIA

CODIGO

CITA

Tratamiento y

farmacoterapia

Acceso a la medicacion

“Seguro de salud facilitdé el acceso a la

medicacién casi de inmediato.”

Dificultades de acceso

“El  seguro exige informes médicos

constantes... repiten examenes antes de

aprobar.”

Burocracia en la obtencién

“Trabas administrativas... aunque tengo

seguro, igual hay desgaste.”

Impacto emocional y
social

Reaccion  emocional al

diagndstico

“Noticia demoledora... miedo de no ver

crecer a mis nietos.”

Afrontamiento emocional

“Aceptacion progresiva... dias de gratitud y
dias de &nimo bajo.”

Red de apoyo

“Mi esposa ha estado en cada cita...

comunidad de fe me ha sostenido.”

Cambios en la dinamica

familiar

“Aprendi a delegar... mi esposa lleva mas el

control del hogar.”

Barreras estructurales

Disponibilidad de servicios
especializados

“‘Desde el diagnéstico, estuve con

hematélogos privados... en provincias no

hay especialistas.”

Derivacion y

desplazamiento

“Viajo cada tres semanas a Quito... agotador

aunque tengo carro.”

Tramites administrativos

“Informes y recetas actualizadas para

autorizaciones del seguro.”

Barreras

socioeconémicas

Capacidad econdmica

“He tenido que reorganizar gastos... aunque
tengo seguro, no todo esté cubierto.”

Estrategias economicas

adoptadas

“Decidi no buscar tratamiento en el exterior

por costos.”

Percepcién del servicio

Satisfaccion con la atencién

“Muy buena en el sector privado... trato

personalizado.”

Recomendaciones

“Descentralizar  tratamiento...  actualizar
cuadro de medicamentos en el sistema

publico.”

61




ANEXO 5: CONSOLIDADO DE ENTREVISTAS — 4 PACIENTES

CATEGORIA VARIABLE P1 P2 P3 P4
Acceso ala medicacion Mixto: IESS y compra | Exclusivo sistema Exclusivo sistema pblico Exclusivo sistema privado
privada cuando falta publico P (seguro)
Tratamiento y Escasez de medicamentos Escasez relrasos Inestabilidad del stock, Exigencias del seguro y
: Dificultades de acceso orales, alto costo, necesidad PO ' | dependencia de -
farmacoterapia de importacion pérdida de documentos disponibilidad pagos complementarios
Burocraciaen la Multiples tramites en IESS, Citas mal agendadas, Pérdida de resultados, Solicitudes  repetidas  de

caminatas extensas en

informes y recetas por parte

Impacto emocional

obtencion agotador fisicamente hospital reprogramacion de turnos del sequro
Reacci6én emocional al Llanto, miedo a la muerte, Miedo, incertidumbre por i?:éim'z c?;ar rr;;rirlt“ea Shock, miedo de no ver
diagnéstico sensacion de “morir en vida cuidado personal desprotegida crecer a nietos

. Aprender a agradecer, L .
Afron_tamlento Apoyo de fe, “grupo de Fe y agradecimiento aunque con altibajos Aceptacpn _ progresiva,
emocional WhatsApp, gratitud emocionales apoyo psicolégico

y social - .
Red de apoyo Esposo, madre, amigos Hijo, hermana, vecinos Hijos, esposo, nieta islig(i)j:é hijos, comunidad
Cambios enladindmica | Dependencia total de madre | Dependencia de | De pilar del hogar a | Delegar tareas, esposa
familiar e hija mayor hermana dependiente lidera el hogar
Disponibilidad de No hay en Riobamba, | No hay en Riobamba, | No hay en Riobamba, | Acceso directo a
servicios especializados | derivada a Guayaquil derivado a Quito derivada a Quito especialistas privados

Barreras

estructurales

Derivaciéon y Mudanza temporal para | Viajes largos y | Viajes dolorosos y | Viajes frecuentes a Quito en

desplazamiento

facilitar tratamiento

agotadores a Quito

debilitantes a Quito

vehiculo propio
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Tramites
administrativos

Complejos y prolongados
(jubilacion por invalidez 2
anos)

Filas largas, confusién

Formularios repetidos,
pérdida de documentos

Procesos de autorizacion del
seguro

Barreras
socioeconémicas

Pensiones y ahorros, gastos

. - Licencia IESS pagada cada | Solo bono de $55, | Pensiébn del esposo vy | .- .~
Capacidad economica 2-3 meses, gasto alto insuficiente ayuda de hijos 5|gn|f|pat|vos pero
manejables
Estrategias econdmicas | Mudanza, ayuda familiary de | Venta de bienes, | Venta de muebles, | Renuncia a tratamiento en el
adoptadas iglesia donaciones suspension de seguros exterior por costos

Percepcién del
servicio

Satisfaccion Ayuda parcial, falta empatia | “Hace lo que puede” pero | Buenos médicos, pero | Muy buena en privado,
en algunos médicos faltan recursos sistema deficiente personalizada
Menos papeleo, mas | Mas medicamentos, | Medicamentos siempre, . .
. - 4 o o Descentralizar  tratamiento,
Recomendaciones especialistas, mas | menos viajes, apoyo a | especialistas locales, . P
actualizar cuadro basico

medicamentos

mayores

agilizar trdmites
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ANEXO 6: VALORES DE FACTURAS EN ADQUISICION DE
MEDICMAENTOS

DETALLES FACTURA DE LOS PACIENTES

PRECIO | TOTALDELA
FECHA DETALLE DE LA FACTURA CANTIDAD | ~Roe | T o
ACLASTA SOL INFUSION 5MG
16/07/2024 | cpASCO *100ML 1 274,68 274,68
TRANSTECH PARCH
14/11/2024 | TRANSDERMICO 20MG 19.18 19,18
PREGALINA 25 MG 1,52 19,18
ANALGA 1 GR CAJ*20 15 478
TRANSTECH PARCH
p1 TRANSDERMICO 20MG 7 70,62
LUBRIDERM CREMA*4O0ML 5,58
CREMA DERM PANITOS
17/03/2025 | 1 UMEDOS *2 . 408 258,05
XAROBAN COMP REC 10MG
CAJ*10 30 71,77
SEDORM TAB REC 7,5MG CAJ*30 5 1,53
SPIOLTO RESPIMAT INHAK *4ML 536
ACLASTA SOL INFUSION 5MG
15/07/2025 | ERASCO *100ML 1 274,68 274,68
P DENSIBONE DG TAB REC
2 | 210712025 | 1500MG/200U1 CAJ*30 30 17,58 17,58
23/12/2024 | *BORTEZOMBI 3.5 MG 1 545,84 545,84
TRANSTECH PARCH
17/07/2024 | TR ANSDERMICO 20MG 5 88,27 88,27
P3 TRANSTECH PARCH
14/11/2024 | TRANSDERMICO 20MG 17,58 17,58
21/03/2025 | *MIBZO POLVO 3,5 MG 1 265.00 265.00
ACLASTA SOL INFUSION 5MG
07102004 | ERASCO *100ML 1 274,68 28639
DENSIBONE DG TAB REC '
1500MG/200U1 CAJ*30 30 17,58
ACLASTA SOL INFUSION 5MG
b4 FRASCO *100ML 1 274,68
CURAFLEX DUO POLVO 1.5/1.2
06/12/2024 | SOBRES 30 38,52 341,64
DALIVIUM SOBRE BEBIBLES 2.5
MG/10ML CAJ*10 15 18
FASTUM GEL 2.5% TUBO*50G 1 10,44

* Su venta y distribucion no esta permitida a todo el pais, los pacientes lo consiguieron en las
cuidades de Guayaquil, Quito, Loja
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ANEXO 7: LISTA DE MEDICAMENTOS DE ESPECIALIDAD PARA MIELOMA MULTIPLE

NOMBRE

INDICACIONES TERAPEUTICAS

P.V.P

PRECIO DE
CADENA

IMAGEN REFERENCIAL

Aclasta 5 mg solucidn para
perfusion

(4cido zoledroénico)

Tratamiento de la  osteoporosis en  mujeres
postmenopdausicas, hombres adultos con riesgo elevado
de fractura, incluidos aquellos pacientes con una fractura
de cadera por traumatismo de bajo impacto reciente.
Tratamiento de la osteoporosis asociada al tratamiento
sistétmico de larga duracion con glucocorticoides en
mujeres postmenopausicas
en hombres adultos con riesgo elevado de fractura.
Tratamiento de la enfermedad ésea de Paget en adultos.

345,85 USD

274,68 USD

K

Aclasta

E 5 mg/ 100 mL

T_.__———Vd

=== ==

1 1) Nowa

RIIS

Transtec 35 microgramos/hora
parche transdérmico

(Buprenorfina)

Transtec es un analgésico (un medicamento para el alivio
del dolor) indicado para el alivio del dolor moderado a
severo oncolégico y del dolor severo que no responda a
otros tipos de analgésicos. Transtec actla a través de la
piel. Cuando se aplica el parche transdérmico sobre la piel,
la sustancia activa buprenorfina pasa a través de la misma
a la sangre. La buprenorfina es un opioide (medicamento
para el alivio del dolor intenso) que reduce el dolor
actuando sobre el sistema nervioso central (en células
nerviosas especificas en la médula espinal y en el
cerebro). El efecto del parche transdérmico dura hasta un
méaximo de cuatro dias

91,95 USD

88,27 USD

t
|

\ _] I(an_sl_ec‘35 Jigh

Hoplso

g
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*Bortezomib 3,5 mg polvo para Bortezomib Sandoz contiene el principio activo

solucion inyectable bortezomib, también denominado “inhibidor
proteosomico”. Bortezomib puede destruir las células del
cancer, interfiriendo con su funcionamiento. Bortezomib
se utiliza en el tratamiento del mieloma multiple (un cancer
de la médula 6sea) en pacientes mayores de 18 afios:

500,00 Bortezamlls
528,02UsD USD e
*MIBZO 3,5 mg Polvo parasol. Tratamiento de pacientes con mieloma mdltiple
iny.
545,00 USD | 265,00 USD N e

BORT

L filizade
S o Liofiizs
palvo L]

* Estos medicamentos son considerados medicamentos de especialidad, las marcas mencionadas son mas accesibles que un medicamento de un laboratorio de alta gama,
por ejemplo, el BOTEMIB tiene un precio de venta al publico 2560,15.
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