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Resumen

Objetivo. [dentificar las barreras sociales, culturales y de los
servicios de salud que impiden el acceso oportuno a la de-
teccion temprana del cancer de mama en el DF y en Oaxaca.
Material y métodos. Estudio exploratorio transversal de
corte cualitativo realizado en 2008 en mujeres mayores de
25 afios sin la afeccion, mujeres diagnosticadas y sus parejas
varones y directores de programas de cancer de mama de di-
versas instituciones. Se recogié informacién mediante grupos
focales y entrevistas, que se grabaron y transcribieron previo
consentimiento informado. Resultados. La exploracién inicial
permitié identificar barreras de acceso a los servicios en:
a) disponibilidad de informacién para la poblacion general;
b) entrenamiento de los médicos generales y ginecélogos
de primer contacto; y c) temores de la pareja y familia.
Conclusiones. Las barreras identificadas en los tres niveles
muestran notorias deficiencias en la difusién de informacién
tanto a la poblacién en general como a los proveedores de
servicios de salud.
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Abstract

Obijective.To identify social, cultural and health service ba-
rriers that prevent timely access to early detection of breast
cancer in two regions: Mexico City Federal District and the
state of Oaxaca. Material and Methods. An exploratory
cross-sectional qualitative study was carried out in 2008
among women under 25 years of age without pathology,
with pathological diagnosis, their male partners and managers
of several public and private institutions. Information was
collected by focus groups and through interviews that were
recorded and transcribed after having received informed
consent. Results. Initial exploration allowed the identification
of access barriers in three main areas: a) the availability of
information for the general population, b) training of first-
contact general practitioners and gynecologists, and c) fears
among couples and families. Conclusions. Barriers in the
three levels identified are relevant as they reveal important
deficiencies in the dissemination of information both to the
general population and to health providers.
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1 cdncer de mama ha irrumpido en el escenario

epidemioldgico de América Latina y El Caribe con
gran fuerza.! En los dltimos 15 afios, mientras los servi-
cios de salud enfocaban sus esfuerzos en la epidemia
del cancer cervicouterino en los programas de salud
dirigidos a la poblacién femenina, la prevalencia del
cancer de mama aumentaba sin que su presencia se
considerara una prioridad a combatir por parte de las
instituciones publicas.>?

En México, el panorama epidemiolégico de los
dos principales cdnceres femeninos muestra dos ten-
dencias muy claras. En 2006, la tasa de mortalidad por
cancer de mama super6 a la del cancer cervicouterino
por primera vez en la historia.*> Ademds, el primero
tiende a incrementarse mientras que el segundo acusa
una notable reduccién.®** Aun cuando no existe una
evidencia contundente, se estima que la tendencia a la
reduccién que muestra el cancer de cervix se relaciona
con la politica gubernamental iniciada en la década de
1990 para hacerle frente, incluidas las medidas preven-
tivas y curativas.

La evidencia establece que si el cdncer de mama se
detecta en estadios iniciales es curable, tiene un mejor
prondstico, mayores tasas de supervivencia, los trata-
mientos son mds asequibles y pueden administrarse
con menos recursos.” En ello reside la importancia de
la deteccion temprana de la enfermedad y por ende del
acceso a los servicios de salud. El acceso se concibe como
el proceso de interaccion entre usuarios y servicios,
con la finalidad de permitir que el individuo enfermo
reciba el servicio. En otras palabras, es la capacidad
que tiene la poblacion de buscar servicios de salud y
obtener atencién. El acceso depende de factores propios
de la poblacién, la organizacién y otorgamiento de los
servicios y las relaciones entre ellos.!*!? El escaso uso
de los servicios en caso de necesidad por parte de la
poblacion es evidencia de las barreras, las cuales pueden
ser geograficas, culturales, econdmicas, funcionales, de
informacion, legales y de género.">1°

En otros contextos, las publicaciones informan mtil-
tiples y variados ejemplos de barreras que dificultan el
acceso a la deteccion temprana del cdncer de mama. La
falta de informacién, bajo nivel educativo y econémico,
creencias y tabties en torno de la enfermedad, falta de
disponibilidad de servicios de salud, largos tiempos de

* Secretarfa de Salud. Programa de Accién 2007-2012: Céncer de
Mama. En prensa. México D.F, 2008.

* Secretarfa de Salud. Programa de Accién 2007-2012: Céncer Cérvico
Uterino. En prensa. México D.F, 2008.
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espera para consulta o pruebas diagnésticas, entre otros
factores mds, pueden llevan a las mujeres a postergar la
busqueda de atenci6n.”1”-

En el caso de la informacién, la insuficiencia y la falta
de canales eficaces de difusion han sido elementos vincu-
lados con el diagndstico tardio. Esta falta de informacién
puede promover percepciones vagas y abstractas, sea por
parte de mujeres o de sus familias.?** En alguna medida,
la falta de informacién se explica porque no es precisa
ni concluyente. Por ejemplo, no existe consenso respecto
de las causas y los factores de riesgo relacionados con
la aparicién de la enfermedad.?*° Lo tinico que se sabe
con certeza es que la deteccién temprana es un factor
clave en la posibilidad de combatir de manera exitosa
la enfermedad e incrementar la sobrevida de las mujeres
diagnosticadas.

Respecto de la relacion con los prestadores de servi-
cios, diversos estudios describen la falta de sensibiliza-
cién, interés, preparacion, actualizacién y destreza del
personal de salud en (particular de los médicos) para de-
terminar el diagndstico oportuno del trastorno mamario.
Asimismo, las mujeres manifiestan desconfianza en los
servicios de salud y pudor y miedo ante el médico, sobre
todo para aceptar algunos procedimientos diagnésticos
(exploracién de la mama y mamograffa).”?!-%

La bibliografia ha mostrado ademds diferentes
casos de barreras sociales y culturales que impiden el
acceso de las pacientes a los programas de deteccion
temprana y tratamiento del cincer de mama. Algunos de
ellos se relacionan con miedos y temores a sufrir, morir,
abandonar a los hijos, dejar de ser objeto de deseo, per-
der al esposo; tabties sobre la incurabilidad del cancer,
percibirlo como sinénimo de muerte; y la generacién
de sentimientos de angustia, pena, impotencia, rabia,
compasion, preocupacién extrema y sobreprotecciéon
en el seno familiar.%%

El presente articulo describe y analiza las per-
cepciones recabadas de un grupo de informantes en
el Distrito Federal y en el estado de Oaxaca en torno
de las barreras que impiden el acceso y la utilizacién
adecuada de servicios para la deteccion temprana del
cdncer de mama en tres dmbitos: a) la disponibilidad
de informacién, b) la relacién con los prestadores de
servicios y ¢) patrones culturales de la interaccién entre
mujeres diagnosticadas y sus parejas.

Los resultados presentados fueron parte de un
proyecto de investigacién mds amplio, Proceso social
del cdncer de mama en México. Perspectiva de mujeres
diagnosticadas, sus parejas y los prestadores de servicios
de salud, realizado por el Instituto Nacional de Salud
Publica (INSP) y la Fundacién Mexicana para la Salud
(Funsalud) con financiamiento del Instituto Carso para
la Salud.
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Material y métodos

El conocimiento de las percepciones del cancer de mama
en la poblacién mexicana es muy vago. Existen algunos
reportes publicados en fecha reciente?*264%4243 que
exploran de manera primaria este campo. En virtud de
tal falta de conocimiento sobre el fenémeno, se decidié
efectuar una aproximacion cualitativa de investigacion.
Los estudios cualitativos son en especial ttiles para dilu-
cidar las estructuras de pensamiento de los informantes
alrededor de temas especificos, para lo cual utilizan
muestras relativamente reducidas.

En este caso, el tema de interés fue identificar las
barreras que impiden el acceso y la utilizacién adecuada
de servicios para la deteccién temprana del cancer de
mama en tres &mbitos: a) la disponibilidad de informa-
ci6n, b) la relacion con los prestadores de servicios y c)
los patrones culturales de la interaccién entre mujeres
diagnosticadas y sus parejas. Para ello se identificaron
cuatro tipos de informantes: a) mujeres diagnosticadas,
b) varones parejas de mujeres diagnosticadas, c) mujeres
mayores de 25 afios sin la tumoracién y d) directores de
programas de cdncer y organizaciones de la sociedad
civil (OSC) dedicadas al cancer de mama. Se entrevistd
a un total de 13 mujeres diagnosticadas, seis parejas
varones y nueve informantes clave entre directores de
programas de cancer de mama de la Secretaria de Salud,
federal y estatal, y directores de organizaciones de la
sociedad civil enfocadas en el cdncer de mama. De modo
adicional, se crearon tres grupos focales con mujeres
mayores de 25 afios no afectadas por el padecimiento.
Para guiar las entrevistas se disefiaron y aplicaron gufas
de entrevista semiestructuradas por tipo de informante
que permitieron incursionar con cierta flexibilidad en el
campo de pensamiento del informante respecto del tema
indagado. La Comisi6n de Etica e Investigacién del INSP
aprobd los instrumentos. El trabajo de campo se realiz6
entre agosto y octubre de 2008 en el Distrito Federal y
en la ciudad de Oaxaca. La seleccién de las entidades
federativas que forman parte del estudio respondi6 a
los siguientes criterios: a) presentar las tasas mds altas y
bajas de mortalidad o morbilidad por cancer de mama,
segun el Programa Nacional de Salud 2007-2012; b)
presentar diversos indices de desarrollo humano de tal
forma que fuera posible estudiar el fenémeno en estados
con distintos niveles sociales, econémicos, de educacién
y salud; y c) la facilidad de acceso a la informacién y
los informantes a partir de la autorizacién previa de las
autoridades de salud de los estados.

La seleccién de los informantes se llevé a cabo a
partir de los siguientes criterios:
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*  Mujeres diagnosticadas: mujeres diagnosticadas
hace més de 18 meses y que en el momento de la
entrevista estuvieran en tratamiento o curadas del
cancer mamario. De forma adicional, para repre-
sentar una diversidad considerable de experiencias
se tuvieron en cuenta algunas caracteristicas, como
la edad, nivel educativo, aseguramiento en salud
y diagndstico temprano o tardio del padecimiento.
Las informantes se seleccionaron en las reuniones
de grupo de apoyo de organizaciones de la sociedad
civil (Grupo Reto y Cima*b).

*  Varones pareja de mujeres diagnosticadas: varo-
nes de 25 afios y mayores parejas de las mujeres
entrevistadas a través de quienes se concerto la
entrevista.

*  Mujeres sin cdncer: mujeres de 25 afios y mayores
que asisten a los centros de salud de los servicios
estatales de salud e instituciones de la sociedad civil
sin antecedentes de cancer de mama, al margen de
que tuvieran factores de riesgo para presentar la
enfermedad.

e Directores de programas de cincer de mama de ins-
tituciones ptblicas, privadas y de la sociedad civil:
individuos encargados del programa de céncer de
mama de la institucién de salud o responsables de
una OSC dedicada a la promocién y prevencién del
cancer de mama y apoyo a las mujeres diagnosti-
cadas con el trastorno.

La informacién se grabd previo consentimiento
informado de acuerdo con lo establecido en los “Prin-
cipios éticos para las investigaciones médicas en seres
humanos” de la Declaracién de Helsinki; se transcribié
en un archivo de Word y con posterioridad se procesé
en el software especializado para datos cualitativos
Atlas Ti.* Para guiar el andlisis se identificaron cédigos
y familias de c6digos derivados de la informacién dispo-
nible.* Este ordenamiento permitié cruzar informacién
en relaciéon con temas y tipos de informantes. El andlisis
realizado a través del uso de cédigos permitié contrastar
las versiones de los diferentes informantes alrededor
del tema. En el informe de los resultados, las citas tes-
timoniales se acompafian de un c6digo establecido con
anterioridad para cada uno de los informantes con el
fin de garantizar la confidencialidad del entrevistado.

* Muhr T. Scientific software development. Visual qualitative data
version. ATLAS Ti 4.2. PC / Windows 95. Berlin: Scolari Sage Pub-
lications Software, 1997.
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Resultados

Respecto del perfil de los informantes, la muestra de
mujeres diagnosticadas se integré con 13 mujeres (seis
del DF y siete de Oaxaca). La edad promedio fue de 51
afios y solo tres de las entrevistadas se hallaban todavia
en edad reproductiva. Casi todas declararon estar casa-
das o0 unidas con un promedio de dos hijos por mujer.
Elnivel de escolaridad oscilé entre la primaria completa
y los estudios de posgrado (la mayoria tenia estudios
técnicos) y 10 de las 13 informaron que trabajaban fuera
del hogar o lo hicieron antes de ser pensionadas. En
cuanto a su diagnéstico, 10 de ellas tuvieron un diag-
nostico temprano (estadio I) y tres diagndstico tardio.
En cuanto a la situacién de aseguramiento, tres de ellas
seflalaron no tener ningtin tipo de cobertura médica en
el momento del diagnéstico, por lo que dos buscaron
atencion en instituciones de la Secretarfa de Salud y otra
(con mayores recursos) en instituciones privadas, nueve
tuvieron cobertura por parte de la seguridad social (seis
de ISSSTE y tres de IMSS) y una del Seguro Popular.

En relacién con el perfil de los varones parejas de
mujeres diagnosticadas, la edad promedio fue también
de 51 afios. En su mayoria sefialaron estar casados y uno
de ellos vivia en unién libre. El nivel de escolaridad es li-
geramente superior al de las mujeres entrevistadas; todos
tenfan al menos 6 a9 afios de estudios. Sobre la ocupacién,
se sittian todos en el sector de servicios y manifestaron
estar empleados en el momento de la entrevista.

La edad promedio de las mujeres sin la afeccion
que participaron en los grupos focales fue de 42 afios,
casi todas con 6 a 9 afios de escolaridad y tres hijos en
promedio, si bien dos manifestaron no tener hijos. Del
total, 12 sefialaron tener algtin tipo de seguro médico,
mientras que las siete restantes carecen de aseguramien-
to en salud.

Los actores clave entrevistados fueron directores de
programas de cdncer de mama de instituciones ptiblicas,
privadasy de la sociedad civil, tanto del &mbito federal
como del estatal.

En cuanto al contexto del estudio, pese a que las dos
entidades estudiadas presentaron similitudes (zona ur-
bana, nivel socioeconémico de las mujeres entrevistadas
entre medio y medio bajo, presencia de organizaciones
de la sociedad civil dedicadas a proporcionar apoyo a
estas mujeres), las principales diferencias se observaron
en el nivel educativo de los informantes (superior en
el DF) y la disponibilidad de medios diagndsticos y
terapéuticos para la deteccién temprana, diagndstico y
tratamiento del cdncer de mama que en el DF es supe-
rior en cuanto a recursos humanos, equipos, insumos
y medicamentos. Ademds, en el DF se cuenta con una
variada gama de instituciones del &mbito federal que se
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constituyen en centros de referencia para el tratamiento
de la enfermedad, situacién que no existe en Oaxaca.

La exploracién inicial permitié identificar tres
grandes dreas en la que se reconocen barreras de acceso
a servicios diagndsticos para el cdncer de mama. La
primera corresponde a la informacién disponible en
las instituciones de salud y fuera de ellas, que permite
a las mujeres tomar decisiones sobre su salud, en par-
ticular en relacién con el cincer de mama. La segunda
es la relacion que las mujeres tienen con sus médicos
tratantes (médicos generales o ginec6logos), en la cual
se enfocaron los temas de informacién y confianza.
El tercero se centra en la relacién con las parejas, con
especial énfasis en el apoyo recibido por parte de éstas
en el trdnsito de la enfermedad.

Uso de informacién para tomar
decisiones personales

La mayoria de las mujeres entrevistadas refiere que
antes del diagnéstico tenfan informacion “vaga” acerca
del cdncer de mama; se refieren a cambios fisicos, como
“enrojecimientos”, “segregaciones del pezén” o “bolitas
que aparecen”. Esta informacién se obtuvo de diversas
fuentes, como folletos que leyeron en alguna visita al
ginecdlogo, platicas con otras mujeres, articulos de
revistas o conocimiento de un diagnéstico de cancer de
mama de algtin familiar o persona cercana.

Casi todas sabfan de la autoexploracién que debe
practicarse la mujer para detectar “anormalidades”
en los senos, pero casi ninguna conocfa la técnica ni
la practicaba mes a mes después de su menstruacién
de manera regular. Debe mencionarse que asi como
han adoptado la cultura preventiva en relacién con su
revision anual para citologia después de la concepcién
de hijos o tras el inicio de las relaciones sexuales, no lo
han hecho respecto de la autoexploracién de mamas y,
en el mejor de los casos, delegan esa practica al médico
cuando acuden a su revisién anual.

Todas las mujeres entrevistadas reconocen la
importancia de la informacién para un diagnéstico
temprano. Ellas mismas sefialan que las mujeres no
tienen en general informacién suficiente sobre el proce-
dimiento para efectuar una autoexploracién “correcta”.
Plantean que esta informacién deberfan suministrarla
los médicos cuando las mujeres se someten a la prueba
del Papanicolaou. Ademds, sefialan dos instancias de
suma importancia para la informacién y la “correcta”
autoexploracién: la escuela y la familia. En el primer
caso para informar a las adolescentes y en el segundo
para enfocarse principalmente en el papel de la madre
de transmisora de conocimiento, el autocuidado y la
autoexploracioén de los senos.

§$257



ARTiCULO ORIGINAL

Nigenda G y col.

[a] mi nieta de 13 afios, le pasé el video de cdmo hacerse
la exploracién de sus senos y yo le comentaba “;qué te
parece nena?” Ella me dijo: “estd muy bonita la informa-
cién, esolo podrfamos pasar en la secundaria”, le dije que
si, siempre que el profesor lo autorizara (ACReto-4).

La mayoria de las mujeres entrevistadas deja la
tarea de la exploracién en manos del ginecélogo, quien
en la mayor parte de los casos identifica “la bolita o bo-
litas” y solicita las pruebas diagnésticas. Otras detectan
un abultamiento durante el aseo diario y lo relacionan
con “algo anormal”, y en otros casos es la pareja quien
al contacto reconoce signos sospechosos. En los dos
dltimos casos, las mujeres no se atienden de inmediato,
muchas veces por la falta de informacién para tomar
decisiones oportunas, pero también porque tuvieron
“miedo” a la revisién y eso influy6 en la decision de
no buscar ayuda. En otros casos, otras prioridades de
la vida cotidiana, como cuidar a los hijos, la pareja o la
familia, o el trabajo, postergan la bisqueda.

La mujer siempre estd pensando en la familia antes que
pensar en ella. Ademds, los sefiores (estdn diciéndoles)
“iYa, c6mo vas a ir, si no tienes nada;j Y un hombre que te
esté viendo, que te esté tocando! jAy!” Y la mujer pues se
achicopala, y entonces dice: “jBueno pues voy a esperar
y voy a ver (qué pasa)!” (ACReto-4)

Para la mayoria de los actores clave entrevistados
(representantes de organizaciones de la sociedad civil y
directores de programas de cdncer de mama en institu-
ciones pblicas) existe un gran problema en cuestion de
informacion sobre el cdncer de mama para la poblacién
general. Al respecto sefialaron lo siguiente:

(...) paranosotras humildemente, la raiz de este problema
es la falta de informacién (ACCimab-3).

es poca la informacién que se tiene porque precisa-
mente nunca se ha informado desde la infancia; esto
habria que incluirlo como temas de libros de texto,
para inducir a las mujeres a que aprendan a conocer
sus pechos, aprendan a conocer los signos de alarma,
que sepan que se tiene que hacer estudios en forma
periddica, pero desde la infancia lo tienen que aprender
(ACFucam-6).

actualmente si ya hay la informaci6n necesaria, pero tal
vez los medios que han utilizado no son los adecuados
para dirigirla (ACLuchacancer-2).

no hay la informacién en términos de penetracién o co-
bertura a nivel nacional, si bien hay por ahi (informacién
al respecto), es muy esporéadica (ACMexfam-5)
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[conocimiento de la poblacién sobre el cdncer de mama]
es muy limitada, estd llena de informacién que muchas
veces se trasmite por diversas fuentes y que se contradice
(ACSSAequidad-1)

No hay informacién, y las personas que pueden dar la
informacion se ven rebasadas, el sistema de salud pt-
blico estd meramente rebasado por tantos pacientes que
atienden (ACConocer-7)

Las mujeres en centros urbanos y con mejor ni-
vel educativo recurren cada vez mds al internet para
obtener informacién acerca del cdncer de mama. En
este sentido, algunas mujeres y varones entrevistados
sefialaron haber buscado en este medio informacién
sobre la deteccién temprana, medios de diagnéstico,
técnicas para la autoexploracion, alternativas de apoyo
o tratamiento, entre otros temas. Esto lo confirmaron
los informantes de organizaciones de la sociedad civil
dedicados a suministrar informacién y apoyo en cancer
de mama. Ellos refieren que cada vez mds tanto mujeres
como hombres llaman por teléfono o visitan sus paginas
electrénicas en busca de informacién y ayuda para ellas
mismas o para familiares y amigas que se encuentran en
estudio o fueron diagnosticadas de cancer de mama.

Relacion con los médicos tratantes
(médicos generales, ginecélogo)

Es en el primer nivel de atencién en el que la mujer se
somete a una prueba de citologfa comtin y en ese espa-
cio ella crea una relacién de confianza con el médico.
Cuando es éste quien detecta un abultamiento, a partir
de esta relacién de confianza la mujer como paciente
sigue las instrucciones del prestador del servicio las
mads de las veces sin cuestionarlo. La mayor parte de
los testimonios obtenidos de las mujeres indica que el
médico al que acudieron le rest6 importancia (incluso
por afos) al abultamiento detectado por ellos en el exa-
men regular o al mostrarlo la mujer en la consulta. Mds
aun, existen casos en los que la mujer tomé por meses
los antiinflamatorios prescritos:

Yo noté una pequefia bolita en mi seno; le comente a mi
ginec6logo y él me dijo que no me preocupara que no era
nada delicado, que seguramente era una fibrosis la que
yo tenfa, pero para que estuviera mds tranquila me iba a
mandar a hacer un estudio. Me mandé hacer una mas-
tograffa y un ultrasonido y pues creo yo que los estudios
no son de buena calidad, porque el doctor me dijo que
con tratamiento que me diera iba a desaparecer la bolita,
cosa que no fue asi, aproximadamente trascurrié casi un
afio de que yo me estuve tomando ese tratamiento que la
verdad no noté que me sirviera en nada (MDxTaDF-2).
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La carencia de mamdgrafos o aparatos de ultraso-
nido es uno de los temas que las mujeres entrevistadas
destacan en su proceso de deteccién y diagndstico
oportunos. Los testimonios también evidencian las
carencias de formacion, capacitacién y actualizacién
de los médicos, ya que las pacientes consideran que no
tienen una preparacion especializada; esto da lugar, por
un lado, a la determinacién de diagndsticos tardios (se
identifican otras dolencias, como “bolitas de grasa, o de
leche”), y por otro a posibles negligencias médicas, por
ejemplo tratamiento inapropiado de estas “bolitas”, que
mads adelante evolucionan a cdncer:

Yo he visto que también hay ignorancia en los ginecélo-
gos, porque mucho ginec6logo, una mujer les dice: “mire,
tengo una bolita en la axila, jay no es nada! jay, ésa te la
quito en el consultorio!” Y hemos tenido bastantes casos
que el ginecélogo de repente abre en su consultorio y se
da cuenta de que es céncer y sale como loco buscando un
oncélogo y yo pienso que hay que poner énfasis en todos
los doctores porque cuando una mujer les dice: “tengo
una bolita, y tengo una bolita y tengo una bolita”, bueno
pues que le digan: “tdmate una mastograffa y ve con un
oncélogo”, porque ellos, los médicos, no son todélogos,
no pueden saber de todo; entonces deben de admitir y
mejor mandarla a un médico especializado, porque a
veces se han perdido meses, por esas metidas de pata, de
ciertos doctores que: “jay no es nada!”, ni siquiera pien-
san, no estdn tan conscientes del cancer (ACReto-4).

De la misma manera, representantes de las orga-
nizaciones de la sociedad civil reconocen la falta de
adiestramiento clinico y la escasa sensibilidad por parte
de algunos prestadores de servicios de salud, tanto en
instituciones ptblicas como de la seguridad social, a
través de testimonios muchas veces compartidos por
las mujeres en los grupos de autoapoyo.

Interaccion con sus parejas
después del diagnéstico

Las parejas entrevistadas son varones que “se quedan”
en la relaciéon y que apoyaron y cuidaron a la mujer,
desde el diagndstico y el tratamiento hasta la curacién en
algunos casos. Desde esta perspectiva, y ante el diagnés-
tico de su pareja, los varones entrevistados sefialan en su
mayorfa que dos temas fueron los mds preocupantes: los
hijos y el dinero. Por un lado, en ese momento se pone en
peligro la division de tareas que se tenfa con la pareja; el
diagnéstico de céncer lo relacionan con posible muerte
de la mujer y su primera preocupacién es el cuidado de
los hijos, si hasta entonces era la mujer la encargada de
ellos. Por otro lado, también tienen nociones sobre lo
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costoso que resultan los tratamientos y es preocupante
la forma de sufragarlos.

Con posterioridad, con los tratamientos y el acer-
camiento a distintas organizaciones que les ofrecen
apoyo emocional, afectivo, e incluso econémico en
algunos casos, las mujeres obtienen informacién de la
enfermedad, los tratamientos, procedimientos diversos,
la alimentacién, los hébitos de vida, el cuidado personal,
la relacién con los médicos, su cuerpo, su sexualidad;
asi, mientras se informan ellas, también informan a
sus parejas. En este momento pueden reorientar sus
preocupaciones, dejar de lado la preocupacién por el
tema econémico y alejar de su pensamiento la posibili-
dad de un desenlace fatal. No obstante, aparecen otras
preocupaciones o inquietudes, como la sexualidad y el
cuerpo de la pareja a partir de los cambios morfolégicos
experimentados.

Mi esposo siempre me daba dnimos, siempre me decfa:
“Mira, vas a estar bien, ti siempre has sido una persona
fuerte, vas a estar bien”, pero yo vefa que habia momentos
en los que él se perdfa, no sabfa ni me imaginaba qué
era lo que pasaba por su cabeza, pero yo sentfa que era
miedo ;no?, miedo a perderme, miedo a no saber a lo
mejor c6mo criar a mis hijos si es que yo llegaba a faltarles
(MDxTaDE-2).

Varias de ellas sefialan que conocieron a mujeres en
los grupos de autoapoyo cuya pareja se perdié durante
el proceso terapéutico, no de inmediato al conocer el
diagndstico, sino poco después. Es un fenémeno iden-
tificado en los grupos de autoapoyo, pero del que no
se cuenta con evidencia, toda vez que los varones que
evaden la situacién de la pareja lo hacen en parte por
la falta de informacion.

Hay muchos maridos que son muy apoyadores, lo hemos
visto y dicen: “Yo quiero que ella viva y que se atienda
y que no importa que ahorita esté pelona, y esté palida y
esté cansada, pero yo quiero que esté bien”. Hay maridos
que se van, pero ésos no valfan la pena de todas maneras
(ACReto-4)

Elmiedo de la pareja y la familia es otro de los temas
que se ha reconocido cuando se confirma el diagndstico
en una mujer. Ese miedo paraliza tanto al varén como,
en algunos casos, a la familia; de nueva cuenta, este
temor se basa en la falta de informacion:

Al principio yo sentia rechazo de la familia. Yo decia:
“Es que no me quieren, creen que se les va a pegar el
cancer”. Pero no es eso, aqui en RETO vine a entender
que no es rechazo, sino es miedo de que no saben c6mo
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tratarnos, como abordarnos, qué platicar, qué decirnos,
entonces es un miedo espantoso, yo lo he entendido
ahora (MDxTaDF-1).

Para todas las mujeres, el diagndstico es un aconte-
cimiento dramadtico, un momento en el cual el miedo a
morir paraliza; mds atin, algunas de ellas, que adoptan
con celo su papel de cuidadoras de todos y rehtsan a
menudo el apoyo y el cuidado, necesitan incluso un
espacio fisico de quienes las rodean para entender la
situacion.

Yo creo que cuando no estamos preparados, pues des-
conoces ti qué es lo que va a venir; oyes mencionar la
palabra cdncer y automdticamente... dices: “Me voy
a morir, y mis hijos se van a quedar solos, mi esposo
se va a quedar solo, no va a ser capaz de atender a mi
familia” y pues vaya, es miedo a morirte, pues siempre
fue eso, mi primera impresion, yo pensé que me iba a
morir (MDxTaDF-2).

Los varones viven esta experiencia como un recha-
zo, un alejamiento de la pareja, una soledad mezclada
con el miedo a lo que deben enfrentar. Los tratamientos
prolongados, ademds de las consecuencias de algunas
operaciones (para algunas mujeres significa mastecto-
mia radical de una mama o ambas), suspenden la vida
sexual, la intimidad de las parejas y los espacios de
afecto se reducen en momentos de crisis; todo ello da
lugar en ocasiones a un distanciamiento de las parejas
alo largo del proceso de la enfermedad.

. Ny
Discusion

Las evidencias cualitativas presentadas muestran con
claridad la existencia de barreras de acceso a servicios de
salud vinculados con la disponibilidad de informacion,
la relacién con los prestadores de servicios y patrones
culturales de la interaccién entre mujeres diagnosticadas
con sus parejas y sus familias.

La falta de informacién sobre la enfermedad,
causas, factores de riesgo y medios de deteccion tem-
prana es sin duda una limitante para buscar de forma
oportuna atencién, como lo demuestran los diversos
testimonios recogidos, asf como los estudios realizados
en otras regiones, como Indiandpolis (Estados Unidos
de América),® Lima (Peru),* Cusco® (Peru) y Ciudad
de México,* en donde se ha sefiala que la falta de
informacién sobre el cdncer de mama en la poblacién
general trae como consecuencias demora y posposi-
cién de la bisqueda de atencién, miedos y temores
vinculados con la afeccién. Este conjunto de aspectos
se convierte en un factor determinante del diagndstico
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tardio y la mortalidad por esta causa. Una situacion
diferente se presenta en Espafia, donde un alto porcen-
taje de mujeres (80%) considera que existe suficiente
informacion disponible sobre la enfermedad.” En este
pais se llevan a cabo programas regulares de tamizaje
de cdncer de mama con btisqueda activa de casos
nuevos; ademds, tiene un largo historial de programas
de deteccién temprana, diagndstico y tratamiento de
mds de 15 afios con resultados muy positivos.*# En
Meéxico, aunque la existencia de informacién es cada
vez mas amplia y circula a través de diversos canales,
en la mayor parte de los casos no promueve acciones
concretas de las mujeres, en especial cuando se distri-
buye a través de medios masivos. 5ilas mujeres tienen
acceso a la informacién mediante canales especificos,
como las unidades de salud, la informacién tiende a
promover acciones concretas en el cuidado.

Por su parte, la relacién con los tratantes de primer
contacto es compleja. Una proporcion considerable reci-
be atencién por parte del ginecoobstetra. Los testimonios
revelan que muchos de estos médicos no tienen un co-
nocimiento preciso o reciente acerca del diagndstico y el
procedimiento clinico del cancer de mama, lo cual altera
directamente la deteccién temprana. Este hallazgo es
similar a otros notificados en las publicaciones médicas
que indican que la falta de entrenamiento de los médicos
es un factor coadyuvante para el diagndstico tardio de
la enfermedad.”? Sin duda, un aspecto de politica de
atencién debe ser la redefinicién del primer contacto o,
en su defecto, la sensibilizacion y adiestramiento de los
profesionales que actualmente se ubican en este nivel,
sea en instituciones ptblicas o privadas o entre el grupo
de médicos liberales de practica privada.

Por dltimo, la relacién con la pareja y la familia
se torna sumamente compleja tras la deteccion del pa-
decimiento. En general, se observa en las mujeres una
sensacién de falta de apoyo por parte de sus parejas
e incluso de abandono. Sin embargo, algunas de las
parejas refieren interés y comprensién. La interaccién
psicolégica y emocional requiere pese a todo una aten-
cién mucho mds profunda. Es posible plantear que
los estereotipos culturales, como el machismo, juegan
un papel importante en el ocultamiento y la falta de
aceptacion de los hombres ante el planteamiento de sus
parejas. El tiempo que tarde en resolverse este conflicto
es tiempo perdido para el diagndstico temprano de la
enfermedad.

Conclusiones
El presente articulo evidencia la utilidad de la inves-

tigacion etnografica en los servicios de salud para
entender aspectos sociales, culturales y de la propia
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organizacion de los servicios de salud que inciden en
la bisqueda de atencién oportuna en el caso del cancer
de mama.

La investigacion fue capaz de identificar barreras
para el acceso al diagnéstico temprano del cancer de
mama en mujeres del Distrito Federal y Oaxaca rela-
cionados con: a) la disponibilidad de informacién, b) la
relacién con los médicos tratantes y c) factores culturales
de la relacién con la pareja y la familia. En estos tres
ambitos se requiere y es factible la intervencién guber-
namental para reducir las barreras que obstaculizan una
deteccién temprana del cancer de mama.
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