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Principales hallazgos y
recomendaciones

Hallazgos

B Son tres las etapas del proceso social del cancer de mama que se pueden caracte-

rizar a través de la investigacion: la percepcion de la necesidad, la bisqueda de la

atencion, y el acceso a las instituciones y la continuidad del servicio.

2)

Percepcion de la necesidad. Se genera en el ambito familiar. Se evidencio
miedo y angustia ante la sospecha de tener un problema grave de salud. Se
identific6 entre las mujeres el uso de remedios caseros y automedicacion
antes de la busqueda de atencién.

Busqueda de la atencion. Se realiza con prestadores de servicios de salud
tanto formales como no formales. Es comun que se usen en paralelo.

Acceso y continuidad del servicio de salud. El acceso a la atencion formal
depende del tipo de aseguramiento con que se cuente y de la capacidad
de pago. Es usual que las mujeres pierdan la confianza inicial hacia los
prestadores de servicios de salud a partir de que se ven afectadas por la
falta de informacioén y los malos tratos.

B Scidentificaron cuatro grandes areas en la que se reconocen barreras de acceso a

la atencién del cancer de mama.

a)

Barreras de informacion para la poblacion. La informacion sobre el can-
cer de mama es escasa, heterogénea y con frecuencia contradictoria. Las
mujeres desconocen el procedimiento para hacerse una autoexploracion
correcta. Los varones poseen menos informacion que las mujeres en re-
lacién con el cancer de mama, lo cual restringe de manera importante
su participacion en la decision de busqueda de atencién por parte de su
pateja, y con frecuencia los lleva a adoptar actitudes que retrasan la bus-
queda.
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b) Barreras econémicas. La busqueda, acceso y utilizacion de los servicios de
atencién por parte de las mujeres esta determinada en gran medida por su
capacidad econémica y su condicién de aseguramiento en salud.

c) Barreras sociales y culturales. Se encontro6 la presencia de miedos y ta-
bues con respecto a la enfermedad. La autopercepcion del cuerpo y las
restricciones de tipo moral pueden retrasar la busqueda de atencién. Otro
obstaculo que se observé fue el machismo, que se manifiesta de diversas
maneras; tal vez la mas extrema sea la oposicion del hombre a que su pa-
reja sea explorada fisicamente por un médico (hombre o mujer). Sin duda,
éste es un factor que pesa mucho en la decisién de las mujeres y que con
frecuencia retarda la deteccién y atencion de la enfermedad.

d) Barreras de la organizacion de los servicios de salud. Se identificaron mul-
tiples obstaculos que impiden la atencién oportuna de las mujeres para
la deteccion, diagnostico, tratamiento y seguimiento del cancer de mama.
Entre las mas visibles se encuentran: falta de disponibilidad de servicios,
carencia de recursos, largos tiempos de espera, exceso de requisitos buro-
craticos, escasa resolucion de las demandas y necesidades expresadas por
las mujeres, insuficiente capacitacién y entrenamiento del personal de sa-
lud, ademas de los elevados costos de la atencién y de los medicamentos
en el ambito privado.

B Papel de las organizaciones de la sociedad civil (OSC). Representan el espacio de
confianza y seguridad para las mujeres. En ellas, las mujeres han logrado hacerse
de una dotacién importante de recursos y han ganado capacidad resolutiva im-
portante.

Recomendaciones

Dirigidas a mejorar la informacion para la poblacion

B [as instituciones de salud deben fortalecer las campafas para informar a la po-
blacién, incluidos hombres, mujeres, jévenes y adultos, sobre el impacto epide-
miolégico que el cancer de mama ha adquirido en México en afios recientes.

B Es vital reforzar la informacion que se oftrece sobre el cancer de mama, tanto en
la educacién media y superior como en las unidades de salud de primer contacto,
publicas y privadas.

B Se deben dirigir mensajes especificos a los hombres con el propésito de sensibi-
lizatlos y crear en ellos un sentido de corresponsabilidad para la atencion de la
enfermedad.
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Los mensajes dirigidos a la poblacion en general deben ser positivos y promover
practicas hacia una busqueda de atencién temprana.

La informacién que se provea en escuelas y centros de salud debe ser clara y
precisa e invitar a las mujeres a que ante cualquier signo de anormalidad en sus
senos acudan a buscar atencioén a un centro de salud.

Dirigidas a mejorar la atencion

Informar y sensibilizar al personal de salud de primer contacto en instituciones
tanto publicas como privadas sobre la importancia que el cancer de mama tiene
hoy dia en el perfil epidemiolégico de la poblacién mexicana.

Ofrecer a los médicos familiares en instituciones publicas y a los ginecélogos en
consultorios privados cursos de capacitacion y actualizacién sobre la identifica-
cién de los signos patognomonicos del cancer de mama.

Solicitar a las asociaciones, colegios y consejos de médicos que promuevan entre
sus afiliados la toma de conciencia sobre la necesidad de asegurar un alto estan-
dar de comportamiento clinico ético en las instituciones publicas y privadas.
Solicitar al Consejo de Certificacion de Ginecologia y Obstetricia una seccién
para certificar el conocimiento de los médicos sobre el cancer de mama.
Reducir los tiempos del proceso de atencion en las instituciones publicas.
Apoyar el desarrollo de OSC que probadamente ofrecen calidad técnica (certifica-
cién de unidades) y calidez humana para la atencién de cancer de mama a través
de fomentar su contratacién con fondos del Seguro Popular para el diagndstico y
del Fondo de Proteccién contra Gastos Catastroficos para cirugfa, tratamiento de
recesién tumoral, quimioterapia y radioterapia.
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l.
Introduccion

urante la ultima década, el cancer de mama en México se ha convertido

en un problema de salud puablica. A partir de 20006, la tasa de mortalidad

por esta causa superd a la de cancer cervicouterino por primera vez en la histo-
iq 1,2
ria.

Se ha demostrado que si el cancer de mama se detecta en estadios iniciales es
curable, tiene un mejor prondstico y mayores tasas de supervivencia, los trata-
mientos son mas asequibles y menos agresivos para la mujer y pueden adminis-
trarse con menos recursos. De ahf la importancia de la deteccion temprana de la
enfermedad y, pot ende, del acceso a los servicios de salud.**

El presente informe documenta y analiza los resultados del estudio “Proceso
social del cancer de mama en México. Perspectiva de mujeres diagnosticadas, sus
parejas y prestadores de servicios de salud”. Este resumen ejecutivo se centra en
los hallazgos de barreras u obstaculos para la biasqueda, acceso y utilizacion de
servicios de salud por parte de mujeres con cancer de mama en el transito por
la enfermedad.

| Objetivo general

Analizar los factores relacionados con la deteccion oportuna, diagnostico, trata-
miento y control del cancer de mama desde la perspectiva de mujeres mexicanas
de 25 afios y mas, sus parejas y el personal de salud encargado de la atencién en
las unidades con el propdsito de conocer las barreras sociales, culturales, geogra-
ficas, econémicas, conductuales, familiares y organizacionales que inciden en la
busqueda de atencion de esta enfermedad.

Establecer recomendaciones de politica pablica para los tomadores de decisiones
del sistema de salud que orienten el desarrollo de programas que conduzcan a
facilitar el acceso al diagnodstico temprano del cancer de mama.
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|.2 Objetivos especificos

B Conocer la percepcion de las mujeres mexicanas, con edades de 25 afios en ade-
lante y que no padecen la enfermedad, acerca del riesgo que tienen de sufrir can-
cer de mama ellas mismas, asi como averiguar cudl es su grado de informacién
sobre esta patologfa.

B Identificar los factores sociales, culturales, econémicos y conductuales, asi como
familiares y de pareja que pueden favorecer u obstaculizar la oportunidad de la
atencién y control del cancer mamario entre la poblacion de mujeres mexicanas
a partir de los 25 afios.

B Identificar los elementos institucionales y de infraestructura (disponibilidad de ma-
mografos, personal capacitado en lectura de mamografias, especialistas en oncolo-
gia y radioterapia, disponibilidad de tratamientos y seguimiento de éstos) que pue-
den favorecer u obstaculizar la oportuna deteccion y atencion de cancer mamario
en la poblacién de mujeres mexicanas de 25 afios y mas.

B Formular una serie de recomendaciones para los tomadores de decisiones del siste-
ma de salud que orienten el desarrollo de estrategias, programas, planes y acciones
que conduzcan a facilitar el acceso al diagnéstico temprano del cancer de mama.



2.
Términos de referencia
y metodologia

e llevo a cabo un estudio exploratorio de corte cualitativo con dos técnicas

distintas para obtener informacién sobre la percepcion de riesgo, deteccion,
diagnéstico y tratamiento del cancer de mama femenino entre mujeres mexicanas
de 25 afios y mas, con y sin la enfermedad, asi como entre un grupo de varones
parejas de mujeres diagnosticadas, directores de programas de cancer de mama,
directores de OSC y prestadores de servicios de salud. Las dos técnicas de reco-
leccion de la informacion utilizadas fueron grupos focales y entrevistas semies-
tructuradas y en profundidad.

El estudio se realizé en areas urbanas de cuatro entidades federativas: Distrito
Federal, Jalisco, Oaxaca y Querétaro. El trabajo de campo se llevé a cabo entre
agosto de 2008 y enero de 2009. Las entidades federativas se seleccionaron de
acuerdo con los siguientes criterios: a) que presentaran altas tasas de mortali-
dad o morbilidad por ciancer de mama, segun el Programa Nacional de Salud
2007-2012; b) que registraran diversidad en cuanto a su indice de desarrollo hu-
mano, de tal forma que se pudiera estudiar el fenémeno en estados con varia-
bilidad en estratos sociales, econémicos, de educacion y salud, y ¢) que hubiera
facilidad de acceso a la informacién y a los informantes en las unidades de salud
gracias a las redes laborales previas de los investigadores.

La seleccion del tamafo de la muestra respondio a la conveniencia de obtener la
mayor y mejor informacién de acuerdo con el tiempo, los recursos y las circuns-
tancias del proyecto sin que representara un riesgo para la calidad final del estu-
dio. Se realizaron 89 entrevistas (43 en profundidad con mujeres diagnosticadas
y varones parejas de estas mujeres, y 46 semiestructuradas con actores clave y
prestadores de servicios de salud) y nueve grupos focales (con 53 mujeres que no
padecen la enfermedad). El nimero de entrevistas por categorfa de informantes
se determiné por criterios de conveniencia (que se apegaran al perfil y a los cri-
terios previamente establecidos para asegurar la mayor y mejor informacion para
los fines del estudio) buscando obtenet la saturacion fedrica para cada objetivo.’
Se debe destacar que el nimero tanto de entrevistas en profundidad como de
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entrevistas semiestructuradas no permite asegurar representacion estadistica sino
caracterizar la pluralidad en el contexto social de los sujetos del estudio.

El reclutamiento de las mujeres diagnosticadas con cancer de mama se realizd
por medio de dos OSC (Grupo Reto y Fundacién Cim*ab), a través de sus gru-
pos de autoapoyo estatales, con el propédsito de que las mujeres ya contaran con
espacios en los que pudieran ser atendidas psicolégicamente si se diera el caso
de una crisis derivada de la entrevista; expresado en términos psicolégicos, que
tuvieran ya una contencion.

Los instrumentos que se diseflaron para la recoleccién de la informacion, los
informantes y el tipo de informacion recolectada se muestran en el cuadro 1.

Las comisiones de Etica y de Investigacion del Instituto Nacional de Salud Pabli-
ca aprobaron tanto el protocolo del estudio como los instrumentos.

Las entrevistas se grabaron, previo consentimiento informado, de acuerdo con lo
establecido en los Principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos de la
Declaracién de Helsinki. La informacion se codifico en el soffware especializado
para andlisis de datos cualitativos Azas Ti*

Para guiar el andlisis se identificaron codigos y familias de cédigos organiza-
dos en temas y subtemas derivados de las gufas de entrevista y de la informa-
cion disponible, que se organizaron en una gufa de codificacion reformulada a
lo largo del proceso de andlisis y de acuerdo con lo que los informantes fueran
aportando.® Este ordenamiento permitié cruzar informacioén de temas y tipos
de informantes. El andlisis fue realizado a través de la triangulacion de datos y
fuentes de informacion, lo que permitié contrastar las versiones de los diferentes
informantes alrededor de uno o vatios temas.”

En la seccion de resultados, las citas testimoniales se acompafian del cédigo esta-
blecido por los investigadores para cada entrevista con fines de sistematizacion y
de proteccién de anonimato de los informantes.

En el cuadro 2 se resumen las caractetisticas de los informantes consultados en
el estudio.

*  Muhr T. Scientific Software Development. Visual Qualitative Data Version. Atlas Ti 4.2.
PC / Windows 95. Betlin: Scolari Sage Publications Software, 1997
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Cuadro 2.

Descripcion de los informantes

Tipo de informante

NUm. de entrevistas

Descripcion

Actores clave

12

Directores del Programa de Cancer de
Mama: 4
Representantes de OSC: 8

Prestadores de servicios de primer nivel

Médicos generales: 5

Médico especialista en ginecologfa: |
Licenciada en enfermerfa: |
Enfermeras técnicas/generales: 5
Promotor de salud: |

Prestadores de servicios de tercer nivel

21

Radidlogos: 4

Cirujanos oncdlogos: 4
Oncdlogos: 4
Psiclogos: 3
Trabajadores sociales: 3
Técnicos en radiologfa: 3

Mujeres diagnosticadas con cdncer de
mama

27

Mujeres con diagndstico temprano: 14
Mujeres con diagndstico tardio: |3

Varones

Varones pareja de las mujeres diagnosticadas

Grupos focales

Mujeres mayores de 25 afios sin la
enfermedad

2.1 Perfil de los informantes

Actores clave

Se realizaron entrevistas con cuatro directores de programas publicos para la

atencion del cancer de mama de los ambitos estatal y federal, y con ocho repre-

sentantes de seis OSC que realizan acciones en este renglon: Asociacién Mexi-

cana de Lucha contra el Cancer, Grupo Reto, Fundacién Cim*ab, Conocer para

Vivir, Fundacién Mexicana de Fomento para la Prevencion Oportuna del Cancer
de Mama, A.C. (Fucam) y Fundacién Mexicana para la Planeacion Familiar, A.C.
(Mexfam). En su mayorfa, los funcionatios que tienen a su cargo el programa de

cancer de mama son médicos con posgrado que poseen un promedio de 12 afios

de trabajo en la Secretaria de Salud y tres afios como responsables del programa.

ILa mayorfa de los representantes de las OSC fueron mujeres de mediana edad, de

clase socioeconémica media alta y alta, que dirigen o coordinan grupos de apoyo

para mujeres con cancer de mama y que realizan su trabajo de manera voluntaria.

Dos mas fueron médicos que dirigen organizaciones que realizan acciones espe-

cificas para deteccion, diagnostico y tratamiento del cancer de mama (Mexfam

y Fucam).
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Mujeres con diagnéstico de cancer de mama

La muestra de mujeres diagnosticadas estuvo conformada por 27 mujeres (seis
del Distrito Federal, ocho de Querétaro, siete de Oaxaca y seis de Jalisco). Su
edad promedio fue de 53 afios; sélo tres de las entrevistadas estaban todavia
en edad reproductiva. En su mayorfa (tres cuartas partes) declararon estar ca-
sadas o unidas, 15% separadas o divorciadas y el resto, solteras. Del total de
mujeres entrevistadas, 52% tenfan entre tres y cinco hijos, 33% entre uno y dos, y
15% refirieron no tener hijos. Mas de la mitad de las mujeres (16 de las 27) con-
taban con 10 afios o mas de escolaridad, ocho con la primaria completa y hasta
algunos aflos de bachillerato, y sélo una no terminé la primaria. En su mayorfa
(56%) informaron que trabajaban fuera del hogar o habfan trabajado antes de ser
pensionadas; el resto se dedicaba al hogar. Sobre la oportunidad del diagnéstico,
se encontrd que 14 de ellas tuvieron un diagnéstico temprano y para 13 éste fue
tardio. En cuanto a situacién de aseguramiento, 12 de ellas sefialaron no tener
ningun tipo de cobertura médica en el momento del diagnéstico, por lo que
siete buscaron atencién en instituciones de la Secretarfa de Salud y cinco —con
mayores recursos— en instituciones privadas; 11 tuvieron cobertura por parte de
la seguridad social (seis del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Tra-
bajadores del Estado, ISSSTE, y cinco del Instituto Mexicano del Seguro Social,
IMSS), una conté con el apoyo econémico de una OSC para su tratamiento y tres
disponian de los servicios del Seguro Popular.

Varones pareja de mujeres diagnosticadas

con cancer de mama

La edad promedio de los varones entrevistados fue de 58 afios. En su mayoria
sefialaron estar casados o vivir en unioén libre. Su grado de escolaridad fue supe-
rior al de las mujeres entrevistadas, todos tenfan mas de seis afios de estudios y la
mayorfa estudios técnicos o de nivel profesional. En cuanto a su ocupacion, 62%
trabajaban en el sector servicios y 38% estaban jubilados o pensionados. Cuatro
quintas partes (81%) tenfan algun tipo de seguridad social, en tanto que 19% no
eran beneficiarios de ningtn tipo de servicio de salud.

Mujeres mayores de 25 aios sin la enfermedad

LLa edad promedio de las 53 mujeres sin cancer de mama que participaron en los
grupos focales fue de 40 afios, la mayorfa con siete a nueve afios de escolaridad y
con un promedio de tres a cinco hijos, aunque tres manifestaron no tener hijos.
Del total, 43 sefalaron tener algin tipo de seguro médico, mientras que las 10
restantes no contaban con aseguramiento en salud.

mis
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Prestadores de servicios de primer nivel de atencion

Este grupo de informantes estuvo conformado por seis médicos (cinco generales
y un ginecobstetra), seis enfermeras (una licenciada, las otras de nivel técnico) y
un promotor de salud. Seis de los informantes pertenecian a una OSC (Mexfam)
y siete a centros de salud publicos de las secretarias estatales de Salud de Oaxaca,
Jalisco y Querétaro.

Prestadores de servicios de tercer nivel de atencion

Se entrevist6 a especialistas tanto del subsector publico como del privado y de
las OSC. En total fueron cuatro radidlogos, cuatro cirujanos oncélogos y cua-
tro oncologos clinicos. También se realizaron entrevistas con tres psicologos
que brindan apoyo a las mujeres diagnosticadas y en tratamiento de cancer de
mama, tres técnicos en trabajo social con labores de evaluacién socioeconémica
de las usuarias, verificacion del estado de aseguramiento y establecimiento de re-
des de apoyo para las mujeres con cancer de mama, y tres técnicos en radiologfa
encargados de tomar las mamograffas y las placas adicionales indicadas por el
especialista.

En cuanto al contexto del estudio, si bien las cuatro entidades federativas presen-
taron similitudes (zona urbana, nivel socioeconémico de las mujeres entrevista-
das entre medio-alto, medio-medio y medio-bajo, presencia de OSC dedicadas a
brindar apoyo a estas mujeres), las principales diferencias se registraron en el gra-
do educativo de los informantes (que fue menor en Oaxaca) y la disponibilidad
de medios diagnésticos y terapéuticos para la deteccién temprana, diagnostico y
tratamiento del cancer de mama (que en el Distrito Federal es superior en cuanto
a recursos humanos, equipos, insumos y medicamentos). Ademas, en la capital
del pafs se cuenta con una variada gama de instituciones del ambito federal que
se constituyen en centros de referencia para el tratamiento de la enfermedad,
situacion que no existe en ninguna de las otras tres entidades del estudio.



3.
Barreras de acceso a la atencion
del cancer de mama

3.1 Barreras de informacidon

entro de las barreras que obstaculizan el acceso de la poblacion a la in-
formacion destacan su disponibilidad, la informacion necesaria para la
identificacion de sintomas y las fuentes de informacién.

Con respecto a la disponibilidad en general, la poblacién cuenta con informacién
sobre el cancer de mama, el cuidado de los senos y los métodos para la deteccién
oportuna de esta afeccién. Sin embargo, existe una diferencia importante entre
la cantidad y la calidad de la informacién disponible, aquélla con la que cuenta la
poblacién, y la manera en que las personas elaboran, a partir de ello, ciertos sabe-
res o conocimientos sobre la enfermedad, su deteccién oportuna, consecuencias,
atenciéon y tratamientos. Es decir, la forma como la poblacion se apropia de la
informacién y la convierte en conocimiento.

Esta disponibilidad de informacién esta mediada por dos actores principales:
las instituciones de salud publica y las OSC. Las primeras promueven campafias
informativas, generalmente acerca de la deteccion temprana del cancer de mama,
para las que desarrollan materiales y promocion del autocuidado en la consulta
regular; sin embargo, estas campafias son esporadicas, limitadas, dirigidas a cierto
tipo de poblacién y no tienen una planeaciéon de mediano y largo plazo. En el
caso de las OSC, las campafias informativas se realizan en medios masivos de
comunicacién con coberturas nacionales y, por tanto, sus mensajes llegan a una
cantidad mucho mas amplia de poblacion.

En relacién con la informacion para la identificacion de sintomas, los diversos
informantes sefialaron que, en general, las mujeres desconocen el procedimiento
para hacerse una autoexploracién correcta, a pesar de reconocer la importancia
de esta informacion para un diagnéstico temprano. Plantean que este mensaje
deberfa ser transmitido por los médicos cuando las mujeres se someten a la prue-
ba de Papanicolau. Ademas, sefialan dos instancias de suma importancia para



Barreras de acceso a la atencidn del cancer de mama en cuatro estados de México, 2009

la informacién sobre los sintomas y la correcta autoexploracion: la escuela y la
familia. Se indica también que persiste la informacién que no es veraz y que con-
funde a la poblacién y lleva a falsas creencias sobre las causas de la enfermedad,
los riesgos de padecerla, la poblacién mas vulnerable a desarrollarla y fomentan
la creencia —errénea— de que cancer es sinénimo de muerte.

Las fuentes de informacién a través de las cuales se hace difusion sobre el cancer
de mama son diversas; entre ellas se identificaron los folletos —dipticos y tripti-
cos— que se encuentran en los consultorios ginecologicos, las platicas con otras
mujeres, los articulos en revistas, la informacién que circula en la Internet o las
experiencias previas de cancer de mama de alguna mujer de la familia o conocida.
No obstante, es importante destacar que tanto las mujeres como los hombres
que viven en zonas urbanas y tienen mejores niveles educativos recurren cada
vez mas a la Internet para obtener informacion acerca de la deteccién temprana,
medios de diagndstico, técnicas para la autoexploracion, alternativas de apoyo o
tratamiento, entre otros temas sobre el cincer de mama.

Finalmente, existe consenso sobre la heterogeneidad y atomizacion de la infor-
macion que recibe la poblacion, lo que hace necesario buscar mecanismos mas
adecuados para difundirla.

En el cuadro 3 se resumen las percepciones de los diferentes grupos con respec-
to a las barreras de informacion.

3.2 Barreras econdmicas

Los hallazgos del estudio reflejan claramente dos de los principales factores de-
terminantes de la busqueda, acceso y utilizacion de los servicios de atencién mé-
dica por parte de la poblacién mexicana: la capacidad econémica y la condicién
de aseguramiento en salud. Asi, las mujeres que cuentan con seguridad social
buscan atencién principalmente en unidades médicas del IMSS y del ISSSTE;
aquéllas sin aseguramiento o con Seguro Popular usualmente buscan atencién
en las unidades médicas de la red puiblica de la Secretaria de Salud, tanto del
ambito estatal como del federal, mientras que quienes cuentan con mayores re-
cursos econdémicos asisten a hospitales privados (pago de bolsillo o seguro de
gastos médicos mayores).

En general, los entrevistados reconocieron que el cancer de mama es una enfer-
medad que implica altos costos para su diagnéstico y tratamiento. La diferencia
reside en el hecho de contar o no con los recursos financieros para hacerle frente
o con aseguramiento en salud (sea publico, de la seguridad social o privado).
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Para la mayoria de las mujeres sin aseguramiento, la carga econémica representa
una preocupacién mas en el proceso por el que deben transitar debido a la enfer-
medad. Los costos de los exdmenes para confirmar el diagnostico, asi como los
del tratamiento (que frecuentemente incluye cirugfa, quimioterapia, radioterapia
y medicamentos de control) son muy altos, lo que con frecuencia las obliga a
abandonar el tratamiento o termina por generar gastos de tal magnitud que en-
deudan y empobrecen a su familia o a su red de apoyo. A los costos de la atencién
médica se suman otros gastos, como los traslados desde su lugar de residencia a
las unidades de salud o a otros estados para recibir el tratamiento. Incluso, algu-
nas mujeres deben quedarse a vivir fuera de sus hogares por semanas o meses, lo
cual constituye una carga econémica enorme, muchas veces imposible de pagar
para la mayorfa de las familias.

Pese al grave problema que representa para estas mujeres no contar con los me-
dios econémicos para sufragar estos gastos, en casi todos los estados existen pro-
gramas gubernamentales (como el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral
de la Familia, DIF), fundaciones y OSC que les brindan apoyo econémico o en
especie (medicamentos, protesis, pelucas, despensas, entre otros).

Por el contrario, cuando las mujeres cuentan con seguridad social, seguro publico
o seguro de gastos médicos mayores, el aspecto econémico deja de ser un ele-
mento de preocupacion, como lo manifesté una madre de familia residente en
Guadalajara, con diagnéstico tardio, atendida por el IMSS: Todo lo que fue el proceso
desde el inicio hasta la fecha, mis tratamientos han sido por el Seguro Social. [...] Nos dio
mcha tranquilidad porque todo lo cubrid [IMDxTaGua-19].

Por su parte, algunos representantes de OSC y varios médicos especialistas entre-
vistados resaltaron que, a partir de la incorporacion del cancer de mama al Fondo
de Proteccion contra Gastos Catastroficos del Sistema de Proteccion Social en
Salud en 2006, la continuidad de los tratamientos y el apego a los mismos por
parte de las mujeres mejoré considerablemente y contribuy6 a que disminuyeran
las tasas de abandono de tratamientos por falta de recursos econémicos.

Las percepciones de los distintos grupos con respecto a las barreras econémicas
se compendian en el cuadro 4.
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3.3 Barreras sociales y culturales

Las mujeres enfrentan diferentes barreras sociales y culturales para acceder a los
servicios de salud, tanto para obtener un diagnéstico temprano, como durante el
proceso de su enfermedad.

Una creencia extendida entre las mujeres entrevistadas, y en la poblacién feme-
nina en general, es que el cancer es sinénimo de muerte. Esa idea, aunque erro-
nea, es un obstaculo para que las mujeres acudan voluntariamente a hacerse una
mastografia preventiva, pues temen que eso signifique “ir a buscar algo malo”.
Aflora, entonces, su miedo a no estar sanas, que se basa, ademas, en su idea de
que esto implicarfa una alteracion de la vida cotidiana y ellas no pueden “darse el
lujo” de estar enfermas, ya que se consideran el sostén de toda la familia, la cual
esta bajo su cuidado. Por ello posponen la busqueda de atencion, que se relega
ante otras prioridades en su vida diaria, como la crianza de los hijos, la pareja, la
familia o el trabajo.

Las restricciones de tipo moral y el desconocimiento del propio cuerpo a causa
de diversos tabues constituyen otra de las barreras que tanto las mujeres como
los prestadores de servicios de salud identifican como obstdculos para la de-
teccion temprana del cancer de mama. La idea de que “no es bueno” tocarse el
cuerpo y menos las partes intimas se encuentra muy interiorizada en ellas, lo cual
puede impedir la practica de la autoexploracion vy, en consecuencia, la deteccion
oportuna de algun signo de la enfermedad.

La pateja, por su parte, en ocasiones puede representar un obstaculo en la bus-
queda de atencién, pues los hombres se niegan a que sus esposas o compafieras
sean vistas y tocadas por otros varones, aunque sean médicos y el propésito de
la revision sea la prevencion de la enfermedad y la conservacién de la salud de la
mujer. Esta actitud fue sefialada por varias mujeres entrevistadas y diagnosticadas
con cancer de mama, por actores clave y prestadores de servicios de salud como
una expresion del machismo en México, el cual puede llegar a ser un obstaculo
para la busqueda de atencién por parte de las mujeres.

Los varones viven la experiencia del cancer de mama como un rechazo, un ale-
jamiento de la pareja, un sentimiento de soledad mezclado con miedo a lo que
se enfrentan, acerca de lo que puede pasar con su pareja. Los tratamientos pro-
longados, ademas de las consecuencias de algunas cirugfas (para algunas mujeres
significé mastectomia radical de un seno o de ambos), suspenden la vida sexual
y afectan la intimidad de las parejas; asimismo, los espacios de afecto se reducen
en momentos de crisis, lo que en ocasiones provoca un distanciamiento de las
parejas a lo largo del proceso de la enfermedad.
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Otro aspecto que destacaron algunos de los varones entrevistados es la dificultad
para relacionarse con sus esposas después del diagnodstico y durante el proceso de
tratamiento a causa del “encierro” de las mujeres en si mismas, su rechazo a com-
partir sus sentimientos y preocupaciones, su negativa a hablar de la enfermedad, y
su reaccion de enojo con la vida, con sus familiares cercanos y con sus esposos.

Desde una perspectiva diferente, los prestadores del primer nivel de atencion
entrevistados (médicos, enfermeras y auxiliares de enfermerfa) sefialan como ba-
rreras para el diagnéstico temprano el miedo de las mujeres a que les encuentren
algo “maligno” o a que la confirmacion del cancer las prive de una parte de su
cuerpo que las hace “ser mujeres”.

El pudor es otra de las barreras que los prestadores de servicios sefialan como
impedimento para que la mujer decida ir al centro de salud, o que la induce a que
una vez que esta en el centro de salud pida ser revisada por una médica y no por
un médico varén. En opinién de los mismos prestadores de servicios, el grado
de educacién es un factor fundamental relacionado con los prejuicios que impi-
den que las mujeres acepten ser vistas, revisadas o tocadas por otro, aunque sea
médico, menos aun cuando se trata de un varén.

En algunas comunidades el cancer es una “maldicién” para la familia, algo que
debe ser escondido; ademds, se considera que es “nocivo para los demas”, conta-
gioso incluso. Esto impide que se acuda oportunamente a los servicios de salud
y sélo se asista cuando el padecimiento ya estd muy avanzado.

El tema de los tratamientos en las pacientes con cancer de mama también esta
rodeado de mitos y creencias poco sostenibles cientificamente que pueden en-
torpecer, incluso paralizar, tanto a la mujer como a la familia, a veces con con-
secuencias fatales. A esto se suma el hecho de que las mujeres no tienen mucha
informacién previa sobre los tratamientos para el cancer, lo cual ocasiona que
algunas de ellas los abandonen y recurran a la medicina tradicional y alternativa.

En el cuadro 5 se compendian las distintas percepciones de los actores en rela-
cion con las barreras sociales y culturales que impiden el acceso a los servicios de
salud para diagnosticar y atender el cancer de mama.

3.4 Barreras de la organizacion de los servicios de salud

Desde la posicion de los usuarios (mujeres diagnosticadas y sus parejas varones)
se identificaron las siguientes barreras de acceso a los servicios de salud: falta de
oportunidad en la atencion; insuficiente disponibilidad de servicios; carencia de
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recursos tecnolégicos, materiales y humanos; largos tiempos de espera; exceso de
requisitos burocraticos y framitologia; poca confianza en la atencién institucional;
escasa resolucion de sus demandas y necesidades; falta de entrenamiento y sen-
sibilidad de los médicos de primer contacto, ademas de los elevados costos de
atencién y de medicamentos en el ambito privado.

Desde la perspectiva de los prestadores de servicios de salud (médicos genera-
les, enfermeras y promotores de salud del primer nivel de atencion, y oncolo-
gos, radiologos, cirujanos, psicélogos y trabajadoras sociales en el tercer nivel de
atencién) y directores de OSC, las principales barreras para el acceso a la aten-
cion fueron: escasez de infraestructura, tecnologia y recursos; exceso de tramites
burocraticos para referir a las mujeres a estudios de mamografia, ultrasonido y
pruebas mas especializadas para detectar y confirmar posibles casos de cancer
mamario; prolongados tiempos de espera y, en muchos casos, insuficiente ca-
pacitacion, entrenamiento, habilidades y destrezas de los profesionales para la
deteccion temprana del cancer de mama.

Un hallazgo revelador indica que muchas de las mujeres que buscan atencion, sin
importar su condicion econémica o social (independientemente de que cuenten
o no con aseguramiento en salud), prefieren los servicios de prestadores priva-
dos, con o sin fines de lucro —como las OSC— que los de las unidades de salud
publicas o de la seguridad social, porque consideran que éstas no tienen suficien-
te capacidad para la resolucion de su problema.

Para la deteccién oportuna del cancer de mama, tres factores cobran elevada
trascendencia: disponibilidad de servicios, tiempos de espera cortos y, por ende,
oportunidad en la atencion. L.a mayoria de los informantes sefialaron que son
muchos los tramites y requisitos burocraticos que las mujeres deben cumplir para
obtener una consulta con el especialista y para que se les realicen los estudios
necesarios para la deteccion y diagnostico, como lo refiere el siguiente testimo-
nio de una mujer del Distrito Federal, con diagnéstico tardio, que se atiende en
el IMSS: E/ tramite es largo, va uno con el médico familiar, con el ginecilogo, el ginecdlogo
manda con el oncilogo y ya pasé un ano [... para entonces] ya lleva uno el tumor grande
[MDXTaDF-2]. Incluso cuando cuentan con los resultados de los estudios, se
enfrentan nuevamente a largos tiempos de espera para iniciar los tratamientos.
Algunos de los principales factores relacionados con la falta de oportunidad en
la atencion son atribuidos a la restriccion de horarios en las unidades de salud,
carencia de infraestructura y equipos, y escasez de personal.

La falta de oportunidad en la atenciéon tiene como resultado una proporcion
mayor de diagnésticos tardios, con todas sus consecuencias: tratamientos mas
radicales y agresivos, aumento en la mortalidad por este padecimiento y menor
tiempo de sobrevida.
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Una opinién generalizada en las mujeres con cancer de mama —en particular las
diagnosticadas tardfamente— y sus parejas es que los médicos de primer contacto
(médicos generales, familiares y ginecélogos) no tienen ni el entrenamiento ni los
conocimientos actualizados para detectar tempranamente la enfermedad. En re-
lacién con la interaccion médico-paciente, se observaron grandes asimetrias en la
comunicacién (las mujeres aceptan los argumentos e indicaciones de los médicos
sin cuestionarlos); negligencia médica (el médico prescribié tratamiento sintoma-
tico sin ninguna elaboraciéon diagnéstica, no le dio importancia a las demandas
de las usuarias, no entregd con oportunidad los resultados de estudios diagnos-
ticos o fue incapaz de diagnosticar a tiempo el cancer de mama); maltrato fisico
y psicologico por parte del personal de salud (trato deshumanizado, descortés vy,
en algunos casos, agresivo durante el proceso de atencién, descalificacion de la
manera como algunas mujeres entienden y atienden la salud y la enfermedad) y
deficiencias en la cantidad y la calidad de la informacion recibida durante la con-
sulta acerca del padecimiento y los procedimientos diagnésticos y terapéuticos
a los cuales debe someterse la mujer enferma. Lla mayoria de los entrevistados
sefial6 la poca disposicion de los médicos generales y especialistas para brindar
informacion amplia, completa y clara sobre la enfermedad.

Otro aspecto que destacaron las mujeres durante las entrevistas es que los médicos
(generales, familiares, ginecélogos) no las escuchan, o ignoran sus demandas o ne-
cesidades. Sefialaron, por ejemplo, que el médico al que acudieron le resté impor-
tancia —incluso por afios— al abultamiento detectado por ellos en el examen regular
o cuando la mujer lo sefialé en la consulta. Mas adn, existen casos en los que la
mujer tom6 durante meses los antiinflamatorios prescritos, como lo manifesté una
mujer del Distrito Federal, con diagnéstico tardio, atendida por unidades publicas
de salud: E/ doctor me djjo que con el tratamiento gue me iba a dar desapareceria la bolita, cosa
que no fue asi, trascurrid casi un aio |desde] que yo me estuve tomando ese tratamiento que la
verdad no noté que me sirviera para nada [IMDXTaDF-1].

Los efectos de los obstaculos a los que se enfrentan las mujeres para acceder a los
servicios de salud se manifiestan en el grado de confianza de las usuarias tanto
en el sistema como en sus instituciones y en su personal, lo cual se refleja en el
apego al tratamiento, el cumplimiento de las indicaciones del personal de salud y
la certidumbre en la efectividad de los tratamientos y medicamentos presctitos.

Las barreras en este rubro, segin las percibe cada grupo informante, se resumen
en el cuadro 6.
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4.

Papel de las organizaciones de la
sociedad civil en la atencion

del cancer de mama

as OSC en México han desempefiado un papel relevante en las ultimas dos

décadas, especialmente en la deteccién oportuna de casos de cancer de
mama. Estas organizaciones estain conformadas, en su mayoria, por grupos de
voluntarios que realizan diversas tareas: atencion médica por parte de oncologos
y cirujanos; atencion psicologica y emocional a cargo de psicologos, terapeutas
y tanatologos; también participan personas de apoyo, como promotores de sa-
lud comunitaria y quienes operan los grupos de ayuda mutua, conformados, la
mayorfa de las veces, por mujeres que han pasado por la experiencia del cancer
de mama.

Las diferentes instituciones ofrecen diversos servicios, bienes y productos, como
los que se describen a continuacion:

Elaboran material didactico que se centra en la prevencion y deteccion oportuna del
cancer de mama.

Divulgan informacion sobre el cancer de mama a través de platicas, folletos y videos cen-
trados en los procedimientos para la deteccién oportuna de la enfermedad (au-
toexamen, examen clinico de mama, mastografia), tareas que realizan en centros
de salud, hospitales puiblicos y clinicas privadas, asf como a través de la Internet.
Realizan deteccion del cancer de mama con apoyo en diversos medios: a) difunden in-
formacion sobre los diferentes mecanismos disponibles para hacer una deteccién
temprana: autoexploracion, examen clinico y mamografias, tanto para la comuni-
dad como para el personal de salud; b) en areas donde no existe adecuado acceso
a servicios de salud, realizan mastograffas mediante unidades moviles o a través
de convenios con instancias de gobierno e instituciones de apoyo diagnostico,
donde las mujeres no pagan por el examen o pagan precios muy bajos.

Brindan atencion médica: servicios de diagnostico, tratamiento, cirugfa y rehabilitacion
a las mujeres diagnosticadas con cancer de mama, por medio de convenios con
los gobiernos (Seguro Popular) o por pago segin la capacidad monetaria, previo
estudio socioeconémico; también ofrecen tratamientos de reconstruccion ma-
maria.
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Ofrecen apoyo emocional a través de profesionales voluntatios, entre los que hay psi-
célogos y tanatélogos, y de los grupos de apoyo, en los que participan mujeres
con historia de la enfermedad. Dicha ayuda no sélo es para la mujer enferma sino
también para su pareja y su familia.

Participan en la formulacion y revision de politicas piblicas y normas técnicas
(Mexfam).

En cuanto a la financiacion, las OSC tienen dos maneras de costear su operacion:
la més frecuente es a través de donaciones y la segunda es mediante convenios
y acuerdos con el sector publico para la prestacion de servicios de deteccion,
diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion. Instituciones como Fucam reciben do-
nativos de otras fundaciones, como la Fundacién Walt-Mart, Telmex y Television
Azteca, ademas de la aportacion del gobierno federal a través del Seguro Popular,
lo que evidencia que existe una adecuada integracion entre ambos sectores.

Las mujeres buscan este tipo de instituciones por el apoyo emocional que ahf re-
ciben, independientemente de la etapa de la enfermedad por la que estén pasan-
do, y por el apoyo econémico que obtienen, ya que se les otorgan aportaciones
economicas para financiar en parte los gastos de los tratamientos e incluso se les
ayuda a realizar los tramites necesarios para que esos servicios se les proporcio-
nen de manera gratuita. Esto incluye medicamentos (quimioterapia), sesiones de
radioterapia, prétesis mamarias y, en algunos casos, cirugfa reconstructiva. Ellas
manifiestan sentirse acompafiadas, comprendidas y queridas dentro de los grupos
de apoyo, donde trabajan en torno a temas como la autoestima, el paso por la en-
fermedad y la aceptacion del propio cuerpo. También reciben otientacién médica
clara, precisa y oportuna sobre su enfermedad y acerca de los procedimientos y
las complicaciones que se pueden presentar en cada uno de los tratamientos, asf
como informacion respecto a los avances médicos en la atencién del cancer de
mama y recomendaciones para una alimentacién adecuada.

Las patejas de mujeres diagnosticadas se acercan a las organizaciones bésica-
mente por dos razones: para aproximar a sus esposas a los grupos de autoayuda
y para tener acceso a medicamentos y tratamientos que, por sus altos costos, en
otras circunstancias no podrian obtener. No se encontraron pruebas de un au-
téntico involucramiento de los varones en las terapias emocionales para afrontar
la enfermedad de sus patejas, a pesar de que reconocen que las necesitan para
asimilar la situacion y tener capacidad de brindarles un mejor apoyo. No obstan-
te, las OSC son una fuente esencial de informacién para las parejas, asi como de
apoyo emocional y financiero.

Los actores clave entrevistados reconocen el importante papel que desempefian
las OSC en la lucha contra el cancer de mama. Muchas de las campafas infor-
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mativas en los medios masivos de comunicacién y otras de cobertura nacional
han sido promovidas por la sociedad civil organizada. Adicionalmente, la infor-
macion que las mujeres adquieren en las OSC las prepara para afrontar de mejor
forma el diagnéstico y el desarrollo de la enfermedad, para tomar decisiones mas
adecuadas e incluso para informar a sus familias y parejas al respecto. Un hallaz-
go revelador indica que muchas de las mujeres que buscan atencién relacionada
con la enfermedad mamaria, independientemente de su condiciéon econémica
o social o de que cuenten o no con aseguramiento en salud, son atendidas por
servicios de salud provistos por OSC. Las principales razones de las mujeres para
acudir a estas instituciones son la oportunidad que brindan para la atencién, que
contrasta con la insuficiencia de recursos tecnolégicos, materiales y humanos en
los servicios publicos y de la seguridad social, y los elevados costos de la atencion
y de los medicamentos en el 4ambito privado.

El analisis de la informacién recolectada en el estudio permite concluir que el
papel de las OSC es muy relevante para la deteccion del cancer de mama, y para
el tratamiento y seguimiento de las mujeres que padecen esta enfermedad. En un
contexto institucional donde la burocratizacién de los casos y la impericia y negli-
gencia del personal son referencia comun de las mujeres, las OSC aparecen como
un dmbito de confianza y seguridad. Si bien las OSC tienen mucho que mejorar
en cuanto a su capacidad resolutiva y sus recursos, la mistica y el compromiso
con el que trabajan es contrastante. En muchas de estas organizaciones partici-
pan mujeres que han pasado por la experiencia del cancer, lo cual resulta sustan-
cial para imprimir ese trato humanitario y solidario a la atencion. Pero también
destaca el hecho de que algunas de ellas han logrado hacerse de una dotacion
considerable de recursos y han ganado capacidad resolutiva importante.
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5.
Siglas

Fundacién Mexicana de Fomento para la Prevencién Oportuna
del Cancer de Mama, A.C.

Instituto Mexicano del Seguro Social

Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores
del Estado

Fundacién Mexicana para la Planeacion Familiar, A.C.
Organizaciones de la sociedad civil

Seguro Popular de Salud
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EI cancer de mama ha irrumpido en el escenario epidemioldgico de América

Latina y el Caribe con gran fuerza, al grado de convertirse en un gran proble-
ma de salud publica. En México, a partir de 2006 la tasa de mortalidad por esta
causa superd a la de cancer cervicouterino por primera vez en la historia. Se ha
comprobado que si el cdncer de mama se detecta en estadios iniciales es curable,
tiene un mejor prondstico y mayores tasas de supervivencia, los tratamientos son
mads asequibles y pueden administrarse a menores costos. De ahi la importancia
de la deteccidn temprana de la enfermedad y, por ende, del acceso oportuno a
los servicios de salud.

El Instituto Nacional de Salud Publica, con el auspicio del Instituto Carso para la
Salud y el apoyo del programa Tématelo a Pecho de la Fundacién Mexicana para
la Salud, realizé el estudio “Proceso social del cincer de mama en México.
Perspectiva de mujeres diagnosticadas, sus parejas y los prestadores de servicios
de salud”, cuyo objetivo central fue analizar los factores relacionados con la
deteccién oportuna, diagndstico, tratamiento y control del cdncer de mama
femenino desde la perspectiva de mujeres mexicanas, sus parejas y el personal de
salud encargado de la atencién. Todo ello, con el fin de conocer las barreras
sociales, culturales, geogrdficas, econdmicas, conductuales, familiares y organiza-
cionales que inciden en la busqueda de atencidn de esta enfermedad y generar
informacién para los tomadores de decisiones del sistema de salud y para la
poblacidn a fin de facilitar el acceso al diagndstico temprano del cdncer de mama.
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