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Prologo

El cdncer de mama es el cancer con la mas alta tasa de mortalidad entre mujeres en edad reproductiva en Amé-
rica Latina. En muchos de los paises de la regidn su prevalencia e incidencia estan por encima del cancer cervico-
uterino que por muchos afos se ubicd en primer lugar. Por otra parte, se ha observado que la edad de deteccidn
en la region es menor que en los paises de ingresos altos y que tanto los casos como su mortalidad se concentran
entre la poblacién de mujeres menores de 54 afios. Ademas, a diferencia del cancer cervico-uterino, sobre el cual
se conoce su agente etioldgico, para el cdncer de mama no se conoce una causa especifica.

Por todas estas caracteristicas su combate reclama grandes esfuerzos por parte de los sistemas de salud, de la so-
ciedad y de la poblacién. La promocién de la salud y los estilos de vida saludable son ciertamente muy importantes
para la salud de la mujer y para el control del cancer de mama. Sin embargo, al no ser altamente susceptible de
prevencién primaria, los esfuerzos deben enfocarse en la deteccién temprana ya que se sabe que la probabilidad
de sobrevida de una mujer depende de hacer un diagndstico en las fases iniciales de la enfermedad. Ello implica
gue la poblacién debe estar claramente informada sobre los signos que deben disparar una bisqueda inmediata
de atencién y de las opciones de atencidn que tiene disponibles. Por otra parte, los servicios de salud deben estar
preparados para hacer un diagndstico preciso y un tratamiento efectivo en el momento necesario. Es especial-
mente importante apoyar a la mujer en la busqueda de atencion, lo cual requiere del apoyo de la pareja, la familia
y toda la sociedad. Los recursos que deben ponerse en juego son variados y requieren de una ayuda financiera
sustancial, ademas de una dedicacién a la salud de la mujer y al desarrollo humano y social del pais.

A nivel internacional, existen esfuerzos que han impulsado la creaciéon de una agenda global a ser compartida e
implementada a nivel internacional. Esta es la tarea que el Global Task Force on Expanded Access to Cancer Care
and Control in Developing Countries, iniciativa organizada por la Universidad Harvard en 2009, ha estado realizan-
do recientemente. La obra que aqui se presenta constituye un insumo clave para este esfuerzo global y demuestra
la dedicaciéon y el compromiso del sector académico y de la sociedad civil organizada en Costa Rica a esta causa.

Costa Rica es un pais con un sistema de salud que, a diferencia de la mayor parte de los paises de la regién, garan-
tiza cobertura universal a su poblacidn. Esto le permite al pais tener ventajas adaptativas importantes para poder
contender con la enfermedad de manera efectiva. Esto genera una gran oportunidad para que el sistema de salud
del pais logre hacer llegar informacion sobre cdncer de mama a toda la poblacion del pais principalmente a las
mujeres, ajustar su normatividad y adaptar la prestacién de servicios para garantizar que cualquier mujer pueda
tener una deteccién temprana y un tratamiento de calidad en los diferentes niveles de atenciéon por los que con
alta probabilidad tendra que pasar.

Costa Rica ha sido ejemplar a nivel regional en generar informacion oportuna y fidedigna, entre otros por contar
con sistemas de registro de la informacion en salud como el Registro Nacional de Tumores, y producir evidencia
cientifica para conocer los aspectos de la enfermedad en relacién a las caracteristicas de su poblacién (diversidad
genética, cultural y social) y de su sistema de salud universal. Esta evidencia es de vital importancia para generar
una politica especifica y con alta probabilidad de éxito.



El documento que aqui se presenta es un esfuerzo de la mayor trascendencia el cual permitird aportar la evidencia
necesaria para ajustar adecuadamente la respuesta del sistema de salud. Quisiera felicitar a sus autores ya que el
trabajo amalgama de manera apropiada tanto la perspectiva epidemioldgica como la perspectiva social cultural
del estudio de cancer de mama. Esta perspectiva es clave para poder generar esquemas integrales de analisis de
un fenédmeno complejo del campo de la salud.

Ademas de la relevancia de los datos para el ambito nacional, los resultados pueden tener implicaciones importan-
tes para la situacidn que prevalece en otros paises tanto industrializados como en vias de desarrollo.

Como mujer que vive con cancer de mama, como participante activa en la lucha contra esta enfermedad desde la
trinchera de la sociedad civil, y como investigadora dedicada a entender mejor los sistemas de salud les felicito y
les agradezco el regalo que nos han brindado al generar y compartir esta publicacion.

Dra. Felicia Marie Knaul

Directora, Harvard Global Equity Initiative

Secretariado del Global Task Force on Expanded

Access to Cancer Care and Control in Developing Countries;
Profesor Asociado, Harvard Medical School;

Presidenta y Fundadora de Tématelo a Pecho, A.C.;
Economista Principal, Fundacion Mexicana para la Salud.
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Presentacion

Este documento comprende un compendio de tres instrumentos vinculados entre si, por un proceso que ha con-
llevado 12 meses de arduo trabajo que sustentan esta publicacién, empero pueden ser analizados independiente-
mente a partir de los distintos intereses, segln se participe en procesos de toma decision, formacién académica o
incidencia social. Estos instrumentos definen tres distintos apartados:

APARTADO |.

PROCESO SOCIAL DEL CANCER DE MAMA EN COSTA RICA: perspectiva epidemioldgica: sistematizacion de los da-
tos actualizados y mas relevantes sobre la incidencia y comportamiento del cancer de mama y el sistema de salud
costarricense.

APARTADO Il.

ANALISIS SOBRE LA PERSPECTIVA SOCIOINSTITUCIONAL DEL CANCER DE MAMA EN COSTA RICA: una primera
aproximacion: investigacion cualitativa para analizar las barreras sociales, culturales, geograficas, econdmicas,
conductuales, familiares y organizacionales de los servicios de salud que inciden en la busqueda de atencién de
esta patologia de las mujeres en Costa Rica.

APARTADO lII.

PROPUESTA PARTICIPATIVA DE POLITICA PUBLICA PARA LA ATENCION DEL CANCER DE MAMA EN COSTA RICA:
recomendaciones para el mejoramiento del proceso de prevencidn, diagndstico, atencién y recuperacion fisica
y emocional por parte del sistema costarricense de salud desde la perspectiva de las organizaciones sociales y la
sociedad civil.






APARTADO L.

Proceso Social del Cancer
de Mama en Costa Rica:
Perspectiva Epidemiologica



Costa Rica:
un contexto general

Costa Rica es un pais centroamericano que tiene una
superficie de 51 100 km2, y desde el punto de vista
politico-administrativo, se divide en siete provincias y
81 cantones. La poblacién estimada para el 2009 era
de 4 451 205 habitantes, de los cuales el 49,7% corres-

pondia al drea urbana vy el 49,2%, al sexo femenino.

La densidad de poblacién era de 87,1 habitantes por
km2 en el 2009. En los ultimos 40 afios, Costa Rica
experimentd profundos cambios demograficos y ac-
tualmente se encuentra en una etapa de transicién
demografica avanzada, caracterizada por alta espe-
ranza de vida al nacer (79,4 afios en el afio 2010) y
baja fecundidad (tasa global de fecundidad de 1.95

—por mil- hijos/mujer en el afio 2009).

La tasa de crecimiento de la poblacion sigue siendo
relativamente elevada, pero tenderd a descender a
medida que aumente el envejecimiento relativo de la
poblacién. En los ultimos 10 afios es evidente que la
poblacién del pais ha entrado en un proceso de enve-

jecimiento relativo, que continuara en los afios futuros.
De acuerdo con el IX Censo Nacional de Poblacién

2000, que considerd por primera vez la variable étnica,

los indigenas representaban el 1,7% de la poblacion

")

nacional. Los nicaraglienses contindan siendo, con mu-
cha diferencia, la mayoria absoluta de los inmigrantes
en el pais: en el Ultimo censo de poblacién representa-
ban el 76,0% del porcentaje total de extranjeros, que

paso de 1,9% a 5,9% en el periodo de 1984 y 2000.

Segln las mediciones del Instituto Nacional de Es-
tadistica y Censos (INEC), las mujeres mantienen
una tendencia de crecimiento en la insercién en el
mercado de trabajo con incrementos permanentes
en el numero de personas ocupadas desde el 2005.
Su tasa de ocupacidn pasa de 36,50% en el 2007 a
37,19% en el 2008 y la tasa de desempleo disminuye
menos de un punto porcentual, llegando a 6,2%. En
consecuencia, la tasa neta de participacidon femenina
del 2008 practicamente se mantiene respecto al afo

anterior (41,7%).

Costa Rica ha descendido trece posiciones en la escala
de desarrollo humano, pasando del lugar nimero 41
en el 2001 al niumero 54 en el 2009, sin embargo, con
respecto a los indicadores agregados en salud, Costa
Rica muestra indices positivos y un desempefio desta-
cable en la region latinoamericana. Ejemplos de ello
son: una tasa de mortalidad infantil de 8,92 por mil
nacidos, una tasa bruta de mortalidad de 3,40 por mil
habitantes y la tasa bruta de natalidad de 17,83 por
mil habitantes (PRESANCA, 2009, p. 13).

La prestaciéon de servicios médicos se divide en los
sectores publico y privado, claramente diferencia-

dos, y un difuso sector mixto. En el sector publico



se destaca la Caja Costarricense de Seguro Social
(CCSS), encargada de la seguridad social y principal
proveedora de servicios, en tanto el Ministerio de
Salud (MINSA) funge como ente rector del sistema.
Finalmente, el porcentaje de cobertura de asegura-
miento de la poblacién total para el afio 2008 fue

de 87,6%.

1 Este dato equivale a la poblacién econédmicamente acti-
va cotizante al sistema, mas los dependientes econémicos (nifios,
adultos mayores, personas con discapacidad) que estan cubiertos
por alguno de los regimenes es de aseguramiento.

Analisis sobre

la situacion
epidemiologica del
cancer de mama
en Costa Rica

El cancer es uno de los principales problemas de salud
gue enfrenta la humanidad, por su considerable impac-
to en la morbilidad, mortalidad, los sistemas de salud
y la economia de todos los paises. Esta es una enfer-
medad compleja, en cuyo origen intervienen multiples
factores etioldgicos; entre los que se destacan: la carga

genética heredada y la influencia del ambiente.

Algunas predicciones sobre la enfermedad son espe-
culativas, pero es seguro que la epidemia global del
cancer, con su carga econdmica y salud intrinseca,
estd aumentando y también estd mudando de nacio-
nes desarrolladas a naciones en vias de desarrollo. Ac-
tualmente, el riesgo de esta enfermedad en el mundo
desarrollado es mas alto, pero en los paises en vias de

desarrollo es mds mortal (Mackay, 2006, p. 82).

Los tipos de cancer mds comunes para ambos sexos en el
mundo son: de pulmdn, mama, colon, estdmago y prostata.
El cAncer de mamay el de cuello uterino son los tumores mas

comunes entre las mujeres en casi todos los paises del mundo.



En Costa Rica, se ha observado un aumento en las ta-
sas de incidencia para todos los tipos de cancer de un
26%, desde 1995 hasta la actualidad. Los tumores son
la segunda causa de muerte en el pais, sélo superados
por las enfermedades del sistema circulatorio y oca-

sionan mas del 20% de todas las muertes.

Con respecto a la tendencia de la mortalidad para el
periodo comprendido entre el afio 2000 y el 2009, se
aprecia un aumento del 10% en las tasas crudas para
todos los tipos de cancer. La tendencia de las tasas
crudas de incidencia y mortalidad para todos los tipos
de cancer en Costa Rica se presentan en el grafico 1.

En Costa Rica, para el afio 2010 se estima que se diag-
nosticara un total de 10 428 nuevos casos de cancer.

Para el aino 2025 se proyecta un total de 20 161 casos

incidentes. Con respecto a la mortalidad, para el afo
2009 fallecieron 4 103 habitantes y para el 2025 se
proyecta un total de 7 507 defunciones. Para la inci-
dencia y la mortalidad, se realizaron proyecciones ba-
sadas en el patron mostrado por el cancer durante los

ultimos veinticinco afios en el pais (1980-2005).

Los tipos de cancer mas frecuentes en las mujeres en
Costa Rica son: tumores de mama, estdmago, cuello
uterino, tiroides y colon. Estos tumores explican mas
de las dos terceras partes de todos los casos incidentes
(65%). Con respecto a la mortalidad, los mas frecuen-
tes en orden descendente son: tumores de mama, es-
témago, colon, cuello uterino y pulmén, que ocasionan

mas del 60% de todas las defunciones por cancer.

250
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Grafico 1. Incidencia y mortalidad anual para todos los tumores para ambos sexos.
Costa Rica 1995-2009 (tasas crudas por cada 100 000 habitantes)
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SITUACION EPIDEMIOLOGICA DEL CANCER
DE MAMA

Estimaciones recientes muestran que mads de 1 050
000 nuevos casos de cancer de mama son diagnosti-
cados en mujeres en el dmbito mundial por afo, de
los cuales 580 000 casos son detectados en paises en
vias de desarrollo. En 1998 hubo 410 000 muertes en
el mundo atribuidas al cancer de mama, de las cuales
250 000 sucedieron en paises en vias de desarrollo,

contra 160 000 en paises desarrollados.

Las tasas de incidencia mundial mas altas se ubican
en Norteamérica, el oeste y norte de Europa y Aus-
tralia. América Latina ocupa una posicion intermedia
gue puede ser reflejo de una baja cobertura de los
servicios de deteccidn temprana. Las tasas mads bajas

a escala mundial se presentan en Asia y Africa.

Con respecto a la tendencia de la mortalidad por
cancer de mama, las regiones del mundo con las ta-
sas mas altas de incidencia (que corresponden a los
paises desarrollados, y muy ligados al acceso a siste-
mas de deteccion temprana) muestran un descenso
considerable en la mortalidad con un incremento en
la supervivencia, al contrario del resto de las naciones
gue corresponden a las regiones en vias de desarrollo

(Stewart y Kleihues, 2003, 188-189).

En América Latina y el Caribe, la principal causa por
cancer de la pérdida de afios de vida ajustados por

discapacidad (Disability Adjusted Life Years, DALY) es

el cdncer de mama. Este corresponde a un 9%, segui-
do por el cancer cervicouterino y el prostatico (Knaul,
Nigenda y Lozano, 2009). Segun los ultimos datos in-
ternacionales disponibles, Costa Rica presenta las ta-
sas de incidencia, prevalencia y mortalidad mas altas
de Centroamérica y México. En el continente ameri-
cano se ubica en una posicién intermedia para las tres

medidas citadas anteriormente (GLOBOCAN, 2008).

El grafico 2 presenta las tasas ajustadas de inciden-
cia y mortalidad del cdncer de mama en el continente

americano, segun los datos de GLOBOCAN (2008).

Grafico 2.
Incidencia y mortalidad del cancer de
mama en América segun pais
(tasa ajustada por cada 100 000 mujeres)
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Grafico 3.
Incidencia de los tumores malignos mas frecuentes en mujeres,
excluyendo el cancer de piel no melanoma.
Costa Rica 1995-2005 (tasa ajustada por 100.000 mujeres)
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Grafico 4.
Mortalidad de los tumores malignos mas frecuentes en mujeres.
Costa Rica 2000-2009 (tasas ajustadas por cada 100 000 mujeres)
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e PANCREAS 3,63 4,11 3,13 3,56 4,12 4,23 3,61 3,68 3,08 4,05
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Censos.
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Los graficos 3 y 4 muestran la tendencia de la inciden-
cia y mortalidad de las principales neoplasias malig-

nas en las mujeres durante los ultimos afios en el pais.

Segun los datos anteriores, el cdncer de mama en Costa
Rica es el tumor maligno mas frecuentemente diagnos-
ticado en las mujeres y el que ocasiona mas muertes
entre todos los tipos de cancer, con una tendencia mar-

cada hacia el aumento observado en anos recientes.

Las tasas de incidencia se han incrementado en un
67% del afio 1995 al afio 2005. Para el afio 2010 se es-
tima que se diagnosticaran alrededor de 1 071 nuevos
casos. Con respecto a la mortalidad, las tasas crudas
han mostrado un aumento del 31% durante la década
2000-2009. El gréfico 5 muestra las cifras descritas

sobre el cdncer de mama en Costa Rica.

Con respecto al estadio del cancer al momento del
diagndstico segln la clasificacion TNM clinica, se dis-
pone de los resultados de la revision de los expedien-
tes de todas las pacientes diagnosticadas con cancer
de mama en el pais en el periodo 1995-2000: una
tercera parte se diagnostica en estadios tempranos,
una tercera parte en estadios intermedios y la tercera
parte restante en estadios avanzados con una baja

probabilidad de supervivencia a corto plazo.

CANCER DE MAMA SEGUN GRUPO ETARIO

El cdncer de mama no discrimina edad. Se reportan
casos nuevos y defunciones desde los 15 afios, pre-
sentando tasas de incidencia y de mortalidad ascen-

dentes conforme se incrementan las edades de los

Grafico 5.
Incidencia y mortalidad por tumor maligno de mama en mujeres.
Costa Rica 1995-2009 (tasas crudas por cada 100 000 mujeres)
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Fuente: Registro Nacional de Tumores e INEC.




grupos. Asi, el grupo de edad de 70 y mds aflos mues-
tra la mayor tasa de incidencia y de mortalidad por

esta enfermedad.

A pesar de lo anterior, llama la atencidn que, en relacidn
con la distribucion relativa del periodo 1995-2003, mas
de una tercera parte de los casos (36,6%) se diagnosti-
caron en mujeres menores de 50 afios y un 69,70%, en
mujeres menores de 65 afios. A continuacion, el grafico
6 presenta la tasa de incidencia del cancer de mama en

mujeres, segun grupo de edad y afio.

En relacion con la mortalidad, una cuarta parte de las

defunciones por cancer de mama ocurre en mujeres

menores de 50 afios y mas de la mitad (56,2%) de las

muertes afecta a mujeres menores de 65 afios.

DISTRIBUCION GEOGRAFICA DEL CANCER DE
MAMA

La mayor incidencia y la mortalidad del cancer de
mama en Costa Rica se observan en especial en la
Gran Area Metropolitana (regién urbana), sin em-
bargo, también se observan tasas elevadas de mor-
talidad en algunos cantones rurales principalmente
en los ultimos diez afios. El grafico 7 presenta el mapa
de Costa Rica donde se muestra la distribucién de la

incidencia y la mortalidad por esta enfermedad.
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Grafico 6.
Tasa de incidencia de cancer de mama en mujeres, segtin grupo de edad y aiio. Costa Rica 1980-2003
(tasa por cada 100 000 mujeres)
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Grafico 7.

Distribucion de la incidencia y mortalidad del cancer de mama por cantén de residencia. Costa Rica 1995-2005

Fuente: Registro Nacional de Tumores e INEC.

En el grafico 8 se observa que la relacién entre la inci-
dencia por cancer de mama vy el indice de Desarrollo
Humano (IDH) por cantén? es directamente proporcio-
nal, de manera que un cantén con mayor IDH presenta
mayor incidencia de neoplasia maligna de mama, no
obstante, estos datos deberian cotejarse con la exten-
sidn de los servicios de tamizaje, pues podrian estar
invisibilizando la incidencia de los cantones con menor

IDH por su menor acceso a los servicios de salud.

Grafico 8.
Relacidn de las tasas de incidecia por
cancer de mamay el IDH.
Costa Rica 2000-2003
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Fuente: Registro Nacional de Tumores e INEC.

2 En su divisién administrativa, Costa Rica se encuentra
dividida en 7 provincias y 81 cantones.
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La relacién entre la mortalidad y el IDH presenta va-
riaciones con respecto al comportamiento observado
en la incidencia. Los cantones con el IDH mas elevado
registran tasas de mortalidad bajas, por el contrario,
ciertos cantones ubicados en el grupo de IDH medio-
bajo muestran las tasas de mortalidad mds elevadas,

como se indica en el grafico 9.

Grafico 9.
Relacion de la tasa de mortalidad por cancer
de mama y el IDH. Costa Rica 2000-2003
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Fuente: Registro Nacional de Tumores e INEC.

ANALISIS DE SUPERVIVENCIA POR CANCER
DE MAMA EN COSTA RicA 2000-2003

La tasa de supervivencia general para toda la pobla-
ciéon de estudio fue de 91,7% al primer ano y de 71,5%
a los cinco afios de seguimiento. La media de tiempo
de supervivencia para todo el conjunto fue de 5,568
anos, con un error estdndar de 0.050 y un intervalo
de confianza (95%) de 5,469 — 5,666. El cuadro 1 pre-
senta las tasas de supervivencia general anual de la
cohorte de estudio durante el periodo de seguimiento

y el grafico 10 muestra la curva de supervivencia.

")

Cuadro 1.
Tasa de supervivencia anual de las
pacientes con cancer de mama
Costa Rica 2000-2003 (Método Kaplan Meier)

Afo de seguimiento Supervivencia (%)

Primer afio 91.7
Segundo afno 84.8
Tercer afio 79.2
Cuarto afio 75.2
Quinto afio 71.5

Fuente: Registro Nacional de Tumores.

La tasa de supervivencia por cancer de mama en Cos-
ta Rica es similar a la reportada en paises de ingreso
medio en Europa, tales como Portugal o la Republica
Checa, y es inferior a la reportada en diversos estu-
dios en los Estados Unidos y los paises europeos mas

desarrollados.

Grafico 10.
Curva de supervivencia general de las
pacientes con cancer de mama.
Costa Rica 2000-2003 (Método Kaplan Meier)
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CARGA DE LA ENFERMEDAD: ANOS DE VIDA
POTENCIALMENTE PERDIDOS (AVPP) POR
CANCER DE MAMA EN COSTA RICA

El documento Propuesta para el desarrollo de los ser-
vicios de mamografia para el tamizaje por cancer de
mama femenina en la red de servicios de la CCSS, tiene
una seccidn que expone la carga de enfermedad medi-
da por los Aios de Vida Potencialmente Perdidos (AVPP)
por cancer de mama. Al evaluar los AVPP por cancer de
mama, se observa una tendencia creciente pasando de
1 350 AVPP para 1981 hasta alcanzar cifras superiores a
5 000 AVPP para el periodo posterior a 1997, indicador
que contintia en ascenso para los afios recientemente

evaluados, que alcanza los 7 000 AVPP para el aiio 2006.

11

El incremento de este indicador evidencia la presen-
cia de un mayor numero de defunciones de forma
prematura asociadas al cdncer de mama, situacion
acentuada, a su vez, por la reduccion de la mortalidad
relacionada con a las enfermedades transmisibles,
dando mayor peso a la mortalidad producida por las

enfermedades crdnicas no transmisibles.

Con respecto a la determinacién del indice de
AVPP, tanto para la poblacién general de mujeres
mayores de 20 afios como para la poblacidén espe-
cifica diagnosticada con cancer de mama mayores
a esta edad, se observa que el indicador poblacio-
nal presenta una tendencia relativamente estable

durante el periodo evaluado, alcanzando valores

2000

7000

GO00

o0

4000

AVPFIIAVPP

3000

2000

1. Edad de referencia 65 afios.
t Por cada 100 000 mujeres en la poblacién general

disponibles hasta el 2003)
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Grafico 11.
indices de Afios de Vida Potencialmente Perdidos.
Costa Rica 1981- 2006
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de 398 AVPP/100 000 mujeres para 1981 hasta
515 AVPP/100 000 mujeres para el 2006, con la
presencia del valor mas elevado en 1993 con 556
AVPP/100 000 mujeres. Al evaluar este indicador en
la poblacidn con el diagndstico confirmado de can-
cer de mama, se observa que hubo una reduccién
durante el periodo evaluado, que se muestra con
mayor peso desde 1998 hasta el 2003, al comparar-

se con el resto de los afios evaluados.

La condicidn relativamente estable del indice de AVPP
de la poblacién, indica que la enfermedad cuenta con
caracteristicas al momento del diagndstico, que han
variado poco durante el tiempo, como son la edad en
gue se presentan y la proporcién de mujeres afecta-
das dentro del nimero de mujeres en riesgo, sin em-
bargo, la reduccién del indicador en la poblacién es-
pecifica con cancer de mama se puede atrivbuir a la
influencia de algunas acciones de diagndstico precoz

de la enfermedad que se han impulsado.

COSTOS ECONOMICOS RELACIONADOS CON
EL CANCER

Desafortunadamente las referencias bibliograficas
para el tema de costos econdmicos invertidos para
el control del cdncer en el pais son muy limitadas y
las disponibles estdn desactualizadas. Uno de los po-
cos documentos de referencia sobre el tema fue pu-
blicado como un capitulo en el texto La situacion del

cdncer en Costa Rica financiado por la OPS en Marzo

9

2006. No se dispone de documentos que calculen los
costos por la atencidn especifica de la patologia ma-
maria en el pais. De manera descriptiva, el capitulo
indica que en Costa Rica en relacién con el sistema de

salud para la atencion del cancer:

(...) un somero andlisis funcional
de este sistema y en particular de
la organizacion y los recursos con
que cuenta el pais para la atencidn
del cdncer, pone de relieve algunos
problemas que pueden afectar el
diagndstico temprano, el trata-
miento quirurgico, la radioterapia,
el tratamiento oncoldgico médico,
los cuidados paliativos y el control
del dolor. Algunos de esos prob-
lemas revelan deficiente planifi-
cacion, y particularmente insufici-
ente disponibilidad e inadecuada
distribucion del recurso humano y

tecnoldgico.

Con el patrocinio de la Organizacion Mundial de la
Salud, se ha iniciado recientemente en Costa Rica un
estudio que pretende adaptar eincorporar un mode-
lo de costo-efectividad aplicado alaatencion del can-
cer de mama, en la cual participan: la Universidad de
Costa Rica, la Caja Costarricense de Seguro Social y el
Ministerio de Salud. Los primeros resultados de
este trabajo podrian estar disponibles durante el

afno 2011.



Respuesta social
organizada contra
el cancer de mama

a. Sistema de salud costarricense

Con la creaciéon de la Caja Costarricense de Seguro
Social (CCSS) en 1941, dos afios mas tarde declarada
institucién auténoma, y facultada por medio de Ia
actual Constitucion Politica de Costa Rica en 1949 “a
universalizar los seguros sociales, en beneficio de los
trabajadores que residen en el territorio nacional y
gue coticen responsablemente en el Seguro Social”
(Republica de Costa Rica, 1941), el pais formd un
modelo de atencidén universal, donde todos los ha-

bitantes tienen derecho a los servicios publicos que

provee la CCSS.

En el sistema de salud costarricense, el Ministerio de
Salud tiene a su cargo las funciones rectoras de defi-
nicion de la politica nacional de salud, planificacion,
promocién y coordinacion de todas las actividades
publicas y privadas relativas a la salud. Por su parte,
a la CCSS le corresponden las actividades de preven-
cion, recuperacion y rehabilitacién de la salud; a su
vez, el Instituto Nacional de Seguros (INS) estd a cargo
de riesgos del trabajo y de accidentes de transito, de

conformidad con la Ley de Transito N.7331.
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En el 2008, el gasto total en salud como porcentaje del
PIB fue de 8,2%, con un 76,9% del gasto publico en sa-
lud y un 23,1% del gasto privado (WHO, 2009). El gasto
per capita del sector salud para el 2008 fue de 225 511

millones de colones (Ministerio de Salud, 2010).

La CCSS cuenta con una red de servicios de primero,
segundo vy tercer nivel de atencién. El primer nivel lo
conforman los Equipos Basicos de Atencién Integral
de Salud (EBAIS), cuyo numero llega a 954 en todo el
pais (CCSS, 2009, 41-43), junto con algunas clinicas

periféricas y clinicas desconcentradas.

En el segundo nivel se encuentra una red de 11 clini-
cas mayores, 13 hospitales periféricos y 7 hospitales
regionales, los cuales prestan servicios de urgencias,
apoyo al diagndstico, consulta externa especializada y

tratamientos quirdrgicos sencillos.

Mientras el tercer nivel brinda servicios de interna-
miento y servicios médico-quirudrgicos de alta comple-
jidad tecnoldgica, los cuales se proporcionan en los
hospitales nacionales de concentracién y especializa-
dos (OPS, 2002, 1-2). Este nivel estd conformado por
3 hospitales nacionales de concentracién y 4 especia-
lizados (OPS, 2002, 1-2 y CCSS, 2009, 41-43). Los servi-
cios de salud se sustentan en la estrategia de atencion
primaria, la cual se brinda por medio de cinco progra-
mas de atencién integral, en funcién de la condiciéon
etaria del proceso de vida, asi como las condiciones
de género a cargo de los EBAIS. Estos servicios se des-

criben en el cuadro 2.
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Cuadro 2.

Servicios del programa de atencidn integral, en el primer nivel de atencién, CCSS, Costa Rica

1. Atencién integral
del (la) nifio (a)

2. Atencidn inte-
gral del (la) ado-
lescente

3. Atencidén integral
de la mujer

4. Atencién integral
del (la) adulto (a)

5. Atencion integral
del (la) adulto (a) ma-
yor

1.1 Consulta de creci-
miento y desarrollo

1.2 Programa amplia-
do de inmunizaciones

1.3 Salud oral integral

1.4 Captacion y segui-
miento de grupos de
riesgo

1.5 Atencion de la en-
fermedad

1.6 Rehabilitacién ba-
sica

2.1 Consulta de
crecimiento vy
desarrollo

2.2 Programa
ampliado de in-
munizaciones

2.3 Anticoncep-
ciéon

2.4 Salud oral in-
tegral (hasta los
14 afios)

2.5 Captacion y
seguimiento de
grupos de riesgo

2.6 Atencion de
la enfermedad

3.1 Atencion prena-
tal y postnatal

3.2 Preparacién psi-
cofisica para el parto

3.3 Deteccién y va-
loracién basica de la
pareja infértil

3.4 Deteccion y re-
ferencia de violencia
contra la mujer

3.5 Vacunacidon en
edad reproductiva

3.6 Deteccidn precoz
de cancer de cérvix
uterinoy de mama

3.7 Anticoncepcion

3.8 Atencién odon-
toldgica

3.9 Morbilidad pro-
pia de la mujer

4.1 Vacunacioén

4.2 Atencién odon-
tolégica

4.3 Deteccion y se-
guimiento de tras-
tornos mentales

4.4 Prevencion vy
deteccion de ries-
gos y enfermeda-
des cronicas (prin-
cipalmente hiper-
tensién arterial vy
diabetes mellitus

4.5 Atencion de la
enfermedad

4.6 Rehabilitacion
basica

5.1 Deteccién precoz
y seguimiento a gru-
pos de riesgo

5.2 Atencién odonto-
l6gica

5.3 Deteccién y con-
trol de enfermedades
cronicas  (principal-
mente hipertension
arterial y diabetes
mellitus)

5.4 Atencion de la en-
fermedad

5.5 Rehabilitacion ba-
sica

Fuente: Elaboracion propia, 2010.



En Costa Rica se han establecido 104 Areas de Salud;
cada una estd compuesta por aproximadamente de
30 000 a 60 000 habitantes; estas areas cada afio ne-
gocian con el nivel central lo que se conoce como los
compromisos de gestidon, que es un mecanismo utili-
zado para asignar recursos sobre un analisis y proyec-
cion de las necesidades demograficas y epidemiolégi-
cas de la poblacién en cada centro de salud. Este ins-
trumento establece un convenio entre el proveedor
inmediato (EBAIS, clinica, hospital) y sus compradores
(la CCSS), definiendo los objetivos, las metas vy el fi-
nanciamiento mediante una asignaciéon de recursos
negociada en conjunto con la CCSS (CCSS, 2010). Los
indicadores de asignacién y evaluaciéon de los com-

promisos de gestidn se focalizan en la eficiencia.

El seguro de salud en Costa Rica estd integrado, es de-
cir, cada asegurado cotiza para una atencion de salud
integral a lo largo del ciclo de su vida. En el 2008, el
30,73% eran asegurados directos activos, el 6% ase-
gurados directos pensionados y el 10,57% asegurados
por cuenta del Estado (CCSS, 2008). De esta manera,
aproximadamente un 40% corresponde a asegurados
indirectos, debido a su condicién de dependencia
econdmica. No hay diferencias en la atencién de salud

para los diversos tipos de asegurados.

El reglamento de la CCSS reconoce una categoria de
“no asegurado”. Dicha categoria ha sido erréneamen-
te justificada por la existencia de sectores que, por
condiciones de pobreza, no contribuyen a la seguri-

dad social. Sin embargo, como se evidencia en lo ex-
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puesto, para las personas y familias en condicién de
pobreza se ha establecido la categoria de “asegurados
por cuenta del Estado”. De esta manera, la categoria
de “no asegurados” permite que habitantes del pais
con capacidad contributiva, elijan no contribuir al se-
guro de salud, pero puedan hacer uso de la prestacion
de servicios desde el esquema de atencidn primaria y
atencidon de emergencias. El porcentaje de personas
no aseguradas hasta el 2008 (cifras muy similares a los

anos anteriores) era del 12,4% (CCSS, 2009, 1).

b. Organizacion del sistema de salud para

la atencion general del cancer

Costa Rica define sus politicas sanitarias cada cuatro
afios con cada nuevo gobierno, mediante un proceso
participativo coordinado por el Ministerio de Salud.
La Politica Nacional de Salud para el periodo 2002-
2006 —vigente hasta la fecha ante la ausencia de nue-
vas politicas— establecié el siguiente lineamiento en
materia de atencion a las enfermedades crénicas no

transmisibles, entre ellas el cancer:

Atencion integral de las enfermedades no
transmisibles con énfasis en cardiovasculares
y cdncer con oportunidad, calidad, equidad y
con enfoque de género, tomando en consi-
deracion las especialidades de los diferentes

grupos socioculturales.

Para cumplir con esta politica, se definieron estrategias que

pueden resumirse en: promocion de la salud, prevencion
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de factores de riesgo modificables y el fortalecimien-
to del sistema de vigilancia y del Sistema Nacional de
Salud para la atencién integral de esta enfermedad.
Sin embargo, para el periodo 2006-2010, el tema del
cancer lamentablemente se destaco por la ausencia de
politicas y lineamientos, incluido el Plan Nacional de

Desarrollo correspondiente para dicho periodo.

Durante los ultimos afios en materia de organizacion,
el sistema publico de salud para la atencién del cancer
se ha caracterizado mas por los desaciertos que por los
aciertos. En el pais, desde el afio 1983, se constituyo el
Consejo Nacional de Cancer, como una instancia asesora
del Despacho del/la Ministro/a de Salud en materia de
cancer. Este érgano estd integrado por representantes
de las autoridades de salud y los jefes de los servicios de

oncologia de los tres hospitales nacionales de referencia.

Sin embargo, al carecer de una estructura formal de orga-
nizacién y financiamiento, el principal aporte del Consejo
Nacional de Cancer se limita a la elaboraciéon y divulgaciéon
de las normas para el tratamiento del cancer en Costa Rica
en los hospitales, que son actualizadas cada cuatro anos y
gue sirven de referencia para el tratamiento de esta en-
fermedad en el tercer nivel de atencién. La norma vigente
fue publicada mediante Decreto Ejecutivo No. 32650-S
del 18 de julio del 2005, publicado en el Alcance No. 38 de
La Gaceta No. 198 del 14 de octubre del 2005.

Adicionalmente, el 4 de junio de 1998 se publica la

Ley No. 7765, de creacion del Instituto Costarricen-

se Contra el Cancer (ICCC), entidad especializada en

‘)

la docencia, la investigacion y la prevencion de esta
enfermedad, asi como el tratamiento de quienes la
padecen. Esta poseia caracter de institucién guberna-
mental auténoma con una fuente de financiamiento
permanente. Fue creada, segun su Ley, con el fin prin-
cipal (pero no el Unico) de construir un Hospital Espe-

cializado para la Atencidn de los Pacientes con Cancer.

El proyecto de construccién de un hospital publico es-
pecializado en cancer no se logré concretar en ningln
momento y 10 afos después de su creacidn, la Ley
que dio origen al ICCC fue derogada por un recurso
de inconstitucionalidad a inicios del afio 2008. Una
experiencia similar se presentd internamente en la
CCSS durante los ultimos afios, pues después del esta-
blecimiento de una Direccidn Nacional de Cancer en
el afio 2001 no se logré materializar ninguna iniciativa
con un impacto considerable para la atencién integral
de esta enfermedad en el pais, y luego de unos pocos

afios de funcionamiento también fue eliminada.

Los recursos financieros acumulados por el ICCC para
el desarrollo de proyectos (aproximadamente $60 mi-
llones) fueron trasladados, junto a todos los recursos
humanos y materiales, a la CCSS para la atencion del
cancer. En la actualidad, estos recursos deberian ser
dirigidos para la compra de equipo hospitalario para el
tratamiento de esta enfermedad, asi como para el for-
talecimiento del Ministerio de Salud y el desarrollo de
politicas integrales en materia de cancer en el pais, con
prioridad en la deteccidn temprana, el estadiaje y en el

fortalecimiento de la red existente de servicios de salud.



La gestion del ICCC permitié el apoyo econdmico para
la formacion de recursos humanos especializados en
la atencién del cdncer —con mas de un centenar de
becados en el extranjero—, el fortalecimiento de los
servicios de cuidados paliativos para los pacientes con
esta enfermedad en todo el pais y plantear la necesi-
dad de fortalecer la red de servicios iniciando con el
apoyo a los grupos organizados en materia de cancer

y en el primer nivel de atencion.

Ademads de lo anterior, durante su periodo de trabajo,
con el apoyo de la rectoria del Ministerio de Salud y la
participacidn activa de multiples actores sociales, se
impulsé la creacion del Plan Nacional para el Control
del Cancer 2007-2016, que propone los aspectos ge-
nerales a realizar en el pais en materia de control del
cancer durante este periodo. Desafortunadamente, al
desaparecer el ICCC no existe una institucidon que en
la actualidad dé seguimiento a la ejecucion del plan,
y con ello los responsables de su implementacion han

dejado de coordinar entre si.

La oferta de servicios en la actualidad trata de dar
una atencién curativa y paliativa a los pacientes con
diagndstico de cancer, con un accionar limitado en el
resto de los aspectos para la atencién integral de esta
patologia. A finales del 2005, el ICCC conceptualizé y
disefo el fortalecimiento de la Red Oncoldgica Nacio-
nal, sin embargo, su ejecucién se inicia hasta finales
del 2008, ya bajo la conduccién de la CCSS. Esta red
es un sistema de relaciones constituido por un equipo

humano multidisciplinario de profesionales vincula-
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dos con el tema del cancer, interconectados de forma
cooperativa y pertenecientes a los diferentes estable-
cimientos de salud de la CCSS, que se encuentran en
distintos dmbitos de complejidad del sistema de sa-
lud, los cuales colaboran para garantizar la continua
asistencia a una poblacién en un espacio geografico

determinado (CCSS, 2009b, 33).

Su objetivo general es: “Fortalecer la atencidn integral
de los canceres prioritarios en el pais mediante el au-
mento de la capacidad resolutiva de la red oncolégica de
la CCSS, en promociodn, prevencion, deteccion temprana,
tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos” (CCSS,

2009b, 37).

La Red Oncoldgica Nacional busca enfocar su trabajo
en el diagnéstico temprano del cancer, es decir, en las
primeras fases de su desarrollo vy, si es posible, antes
del desarrollo de los sintomas cuando estd localizado
en el drgano de origen, sin invasion de los tejidos ve-

cinos ni a distancia; es por ello que existe un especial

énfasis en la deteccion (clinica), pero hasta la fecha no
tanto en la prevencién (social), como si lo impulsé el
ICCC en su momento. Ademas, busca una atencion de

mejor calidad y mayor satisfaccidn del usuario.

Esta Red pretende la atencién del cancer desde los
distintos niveles del sistema de salud, manteniendo
un trabajo “coordinado” desde los EBAIS hasta los
hospitales especializados. A diferencia de su propues-
ta inicial, hasta la fecha cuenta con una limitada par-

ticipacién del Ministerio de Salud en la definicién de
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politicas publicas en el tema. La implementacion adn
se encuentra en proceso, por lo que estos aspectos

podrian ser subsanados.

c. Organizacion del sistema de salud para la

atencion del cancer de mama

Sobre el desarrollo de politicas y capacidad de

planificacion y gestion

Ante el panorama mencionado en el apartado ante-
rior, es necesario enmarcar de forma general la aten-
cién del cancer de mama en la vigencia de la Politica
Nacional de Salud 2002-2006 y del Plan Nacional para
el Control del Cancer 2007-2016.

En el nivel especifico, actualmente el sistema de salud
dispone sélo de las normas y procedimientos para el
tratamiento del cancer de mama en el tercer nivel de
atencion (nivel hospitalario), elaborados por el Consejo
Nacional de Céncer y el Decreto Ejecutivo No. 28851-S,
del 14 de septiembre del 2000, que incluye la “Guia de

Atencidn Integral para el Cancer de Mama”.

Desafortunadamente, ambas iniciativas son poco co-
nocidas y aplicadas por los profesionales de la salud
en los distintos niveles de atencién. Las causas que
explican esta situacion son: la poca participacién en
su elaboracién de todos los involucrados en el tema,
la escasa difusion de estas, su desactualizacion y la
ausencia de mecanismos de control sobre su aplica-

cion. Podriamos resumir que, producto de la situa-

")

cion expuesta, no existe uniformidad total por parte
de los profesionales de salud de la seguridad social en
la aplicacién de los criterios para la atencidn integral
de las neoplasias malignas de mama en las mujeres

que consultan en los servicios publicos de salud.

Sobre las fuentes de informacidn: Registro Nacional

de Tumores (RNT)

En diciembre de 1976, mediante Decreto Ejecutivo No.
6584 SPPS, se crea el Registro Nacional de Tumores
(RNT) oficina dependiente del Ministerio de Salud, con
la finalidad de obtener informacién de todos los pa-
cientes que son diagnosticados con tumores en el pais.
A partir de entonces, el cancer se considera como una
enfermedad de notificacion obligatoria por parte de to-

dos los establecimientos de salud publicos y privados.

El sistema de recoleccidon de informacion es mixto, es
decir, todos los establecimientos publicos y privados que
diagnostican o tratan pacientes con cancer envian al RNT
en forma mensual los reportes de los pacientes con diag-
néstico de cancer (pasivo), y en caso necesario se envia a
un supervisor a recopilar informacion adicional (activa).
Para efectos de la recoleccién de datos se disefid una
hoja que se compone de dos partes: en una se identifica
al paciente (tiempo, lugar y persona) y en la segunda se
registra la informacién del tumor (base y fecha del diag-

néstico, localizacidon anatdmica y tipo histoldgico).

Por la organizacion del sistema de salud de Costa Rica,

alrededor del 90% de los pacientes con diagnéstico de



cancer son atendidos por el sistema de seguridad social
del Estado a través de la CCSS lo que facilita el envio
de los reportes desde los departamentos de registros
médicos de los establecimientos publicos de salud. El

sistema de envio de los centros privados es el mismo.

De esta forma, Costa Rica se convierte en uno de los
primeros paises en Latinoamérica en establecer un
Registro de Cancer con cobertura nacional. Desde
su inicio y a través de los afios, el Registro Nacional
de Tumores ha implementado los lineamientos in-
ternacionales que en materia de registros de cancer
establece la Agencia Internacional de Investigaciones
sobre el Cancer (IARC) entidad dependiente de la Or-
ganizacion Mundial de la Salud, maxima autoridad

mundial en este campo.

Se destaca el hecho favorable de que en las mujeres,
el 78,2% de todos los reportes de casos incidentes
de tumores tiene confirmacidn histolégica (MV), en
tanto en los hombres, el porcentaje es de 73,3%. En
relacién con el %DCO, para todos los diagndsticos de
cancer, en las mujeres se reporta un 9,5%, y en los
hombres, el porcentaje llega a 11,5%. Para los sitios
mal definidos llega tan sélo a un 4,6% y un 5% de to-

dos los casos, respectivamente.

Sobre la calidad de la informacidon

Por lo anterior, toda la informacién remitida a la ofi-

cina del Registro pasa por una serie de procesos que

garantizan la obtencién de informacidn confiable de

19

calidad, en donde se sacian criterios de: a) compara-
bilidad, b) exhaustividad y c) validez, que exigen las
publicaciones y datos de los registros de cancer que

se publican en el mundo por el IARC-OMS.

Para evaluar estos criterios, el IARC ha establecido in-
dicadores como el uso de estandares para clasificar
los tumores (Clasificacion Internacional de Enferme-
dades Oncoldgicas, CIE-O) y para definir las variables
de la fecha de incidencia del tumor, reglas para co-
dificar tumores multiples y diagndsticos incidentales

para el caso de la comparabilidad.

Para la validez y exhaustividad se evaldan indicadores
como: el porcentaje de verificacidn histoldgica (% MV,
por sus siglas en inglés), el reporte de casos por certifi-
cado de defuncién exclusivamente (DCO, por sus siglas
en inglés) y la presencia de informacion incompleta o
inconsistente sobre el reporte de pacientes con diag-
noéstico de cancer. La publicacion mas reciente del IARC,
Cancer Incidence in Five Continents 2008, recopila los
datos de los Registros de Cancer de todo el mundo del
periodo 1998-2002. En dicho reporte de la evaluacion
de la calidad de la informacidn generada por el Registro
Nacional de Tumores, se evidencian fortalezas y debi-

lidades en las distintas localizaciones de los tumores.

Una observacién positiva sobre la informacién de los
tumores es que en el 85% de los diagndsticos de tumo-
res existe confirmacidn histopatoldgica, en donde se
detallan las caracteristicas del tumor. Contrariamente,

preocupa un alto porcentaje del reporte derivado de
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los certificados de defuncién (%DCO) para los tumores
en el higado, pancreas y pulmédn. Vale la pena mencio-
nar la dificultad de identificar tumores primarios en es-
tas ubicaciones anatdmicas que son sitios frecuentes
de metdstasis por tumores originados en otros sitios,
ademads de las deficiencias identificadas en los certifi-
cados de defuncién realizados en el ambito extrahos-
pitalario, donde el médico no conoce los antecedentes
clinicos del paciente fallecido o la informacién brindada

por los familiares es escasa.

En el caso especifico del cancer de mama los indicado-
res muestran una alta calidad en los casos reportados.
Hay un 93% de verificacion histoldgica de los reportes
que superan el 90,6% de la anterior verificacién de los
datos de RNT vy tan sélo el 2,5% de los reportes son
notificados por certificados de defuncién sin otro tipo

de referencia.

Sobre fuentes complementarias de informacion:

reportes de mortalidad

Con respecto a la mortalidad por tumores en el pais
se dispone de la informacidn oficial que proviene del
Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC), que
permite el acceso a todos los certificados de defun-
cion de los pacientes fallecidos con diagnostico de
cancer. Este trabajo involucra el aporte de funciona-
rios que trabajan en el RNT, asi como de los estable-
cimientos de salud publicos y privados que mensual-
mente envian los datos al Registro. Instituciones como

el Centro Centroamericano de Poblacion (CCP) de la

‘)

Universidad de Costa Rica, el INEC y profesionales e
investigadores nacionales e internacionales también

aportan sus conocimientos al RNT.

Asi, Costa Rica cuenta en la actualidad con un registro
nacional como pocos en Latinoamérica, con mas de
30 afos de experiencia y con reconocimiento inter-
nacional, por lo que se dispone de informacién basica
sobre la frecuencia de la enfermedad en el pais para

la toma de decisiones en todos los niveles.

Sobre las dreas que ameritan fortalecimiento en el RNT

A pesar de los avances mencionados, actualmente no
se cuenta con informacién relevante sobre aspectos
clinicos, de tratamiento, seguimiento activo, tiempos
y calidad de atencién, gestion e impacto del progra-
ma, ni sobre los costos reales por la atencién del can-
cer de mama, condicidon que demanda la atencién de
las autoridades de salud para fortalecer los sistemas

de informacién sobre esta enfermedad en el pais.

En el caso especifico del RNT, es necesario aumentar
la capacidad resolutiva, propiamente en la disponibi-
lidad de recursos tecnolégicos, materiales y humanos
para atender el permanente incremento en el nime-
ro de casos diagnosticados ano a afio en el pais. Entre
las principales carencias del RNT se destacan: la insu-
ficiente cantidad de personal técnico y profesional es-
pecializado en la materia, asi como personal adminis-
trativo de apoyo. Actualmente, sélo se dispone de dos

técnicos en registros médicos capacitados en materia



de codificacién de casos de cancer acorde con lo esta-
blecido por el IARC (estos funcionarios estan prontos

a pensionarse).

En el 2008, como consecuencia del proceso de desa-
rrollo organizacional, el Ministerio de Salud redujo
de cinco a dos integrantes el personal del Registro, lo
cual agravo el atraso que en aquel afio ya existia en
la incorporacion de los datos al sistema, presentando
actualmente un retraso en el Registro de cinco afios

(La Nacion, 2010).

A lo anterior, se suma la limitada capacidad de recur-
sos tecnoldgicos: no se actualiza el hardware desde
hace mas de cinco afos, no hay licencias para soft-
ware especializados en analisis estadistico y disefio
grafico, no se cuenta con un presupuesto que permita
la adquisicion de materiales, libros, ni se dispone de
recursos para capacitacién. Los medios de comunica-
cion han dado a conocer que la plataforma tecnolé-
gica del RNT esta soportada en un Sistema Operativo
de Disco (D.0.S., por sus siglas en inglés), el cual esta
obsoleto desde inicios de la década de los noventa del

siglo pasado.

Para mejorar los sistemas de informacidn sobre el
cancer en el pais, es necesario contar con mas infor-
macion sobre los pacientes diagnosticados con tumo-
res sobre todo en aspectos clinicos y de gestién de los
servicios de salud. Para el logro de este propdsito, es
urgente desarrollar registros hospitalarios de cancer

(RHC), recurso con el que actualmente no cuenta el

21

pais. Lo anterior ampliaria y complementaria las ac-

ciones de salud publica y de atencion en salud.

Por ultimo, sobre este tema es necesario que el pais
desarrolle un sistema de gestidon de informacién con
recursos tecnoldgicos de punta, que en forma opor-
tuna integre datos sobre promocién de la salud, pre-
vencién de la enfermedad, diagndstico, tratamiento
y cuidados paliativos de los pacientes con cancer, asi
como la gestion propia de la propuesta nacional de

atencidn al cancer.

Desafortunadamente, las condiciones expuestas se
han traducido en la imposibilidad de contar con un
sistema nacional de informacién digital sobre el can-
cer. Por esta razdn, en la actualidad todos los procesos
se realizan en forma manual y existe un atraso de va-
rios afios (tres afos) en el procesamiento y disponi-
bilidad de informacién sobre esta enfermedad en el
pais. Por lo anterior, es urgente la intervencion de las

autoridades de salud.

Promocidn de la salud y prevencion de la enfermedad

Lo que se puede exponer en materia de promocién
de la salud y prevencién del cdncer de mama es poco.
No existen programas, campafas ni estrategias con-
solidadas y permanentes que fomenten los estilos de
vida saludable en el contexto nacional, comunal o in-
dividual. La informacion sobre la atencidn integral de
las mujeres para la deteccidn precoz y el tratamiento

oportuno en el sector publico sélo esta disponible en
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forma manual, mediante la revisidon de los expedien-
tes de las pacientes, la cual se realiza Unicamente para

fines académicos y en forma esporadica.

No existen, en ningun nivel de atencién, programas
generales para la prevencién de factores de riesgo ni
educacién de la poblacion con respecto a la gravedad
de este problema de salud. Se han desarrollado iniciati-
vas aisladas en el sector publico y se experimenta cierta
presencia del sector privado a través de organizaciones
no gubernamentales, y algunas empresas que promue-
ven la concientizacidn en sus estrategias de responsa-

bilidad social, en conjunto con el aspecto comercial.
Tamizaje del cdncer de mama

Durante muchos afios el pais ha carecido de la difusién y
aplicacién de normas de atencién en materia de patolo-
gia maligna de mama femenina, para el primer y segun-
do nivel, a pesar de su considerable impacto en la salud
de la poblacién. El Decreto Ejecutivo No. 28851-S, del 14
de septiembre del 2000, en la “Guia de Atencidn Integral
para el Cancer de Mama”, establece los siguientes linea-

mientos con respecto al tamizaje por mamografia:

<> Laindicacién de la mamografia se debe supeditar
a la valoracidn de los factores de riesgo.

«> Para las mujeres de 50 a 70 afios se recomienda
una mamografia cada dos afios.

<> Lamamografia anual es recomendada para mujeres
de alto riesgo, por encima de la edad de 40 afios.

<= Para mujeres de 40 a 49 afios, la mamografia de

)

rutina no es recomendada, a menos que presen-
ten factores de alto riesgo.

<o Tamizar el cdncer de mama en un 70% de las mu-
jeres de 45 a 70 afios de las areas seleccionadas.

El cuadro 3 presenta la distribucion por grupos quin-
quenales de edad de la poblaciéon de mujeres del afio
2009 en el pais, estimada a partir del Ultimo censo de

poblacidn del aifio 2000.

Cuadro 3.
Distribucion por grupos quinquenales de
edad de la poblaciéon de mujeres.
Costa Rica 2009

Grupo edad Mujeres Porcentaje
0-4 187 305 8,24
5-9 193521 8,52

10-14 202 305 8,90
15-19 213 200 9,38
20-24 219 225 9,65
25-29 199 460 8.78
30-34 173 409 7,63
35-39 154 069 6,78
40-44 155912 6,86
45-49 144 663 6,37
50-54 118 431 5,21
55-59 90 790 4,00
60-64 66 688 2,93
65-69 49 666 2,19
70-74 38 896 1,71
75+ 64 821 2,85
Total 2272361 100,00

Fuente: Centro Centroamericano de Poblacion
(CCP) de la Universidad de Costa Rica, 2009.




Segun lo anterior, en la actualidad para cumplir con
lo establecido en el Decreto se deben realizar alrede-
dor de 162 788 mamografias al afio (la mitad de la
poblacién anual de mujeres de 50 a 69 afios, pues las

mamografias se efectian cada dos afios).

En Costa Rica, la realizacion de mamografias como
tamizaje se efectia en forma oportunista y no es pro-
gramada. La disponibilidad de informacidn se limita a
la cantidad de mamografias llevadas a cabo por afio
y por centro de salud, sin disponer de ninguna otra
variable ni informacidn de la paciente. Por esta razon,
no es posible calcular, en forma directa, la cobertura
de tamizaje por grupos de edad ni depurar los dupli-
cados. Tampoco se dispone de la cantidad de mamo-

grafias realizadas en los servicios privados de salud.

Una forma indirecta de calcular una posible cobertura
de tamizaje en el pais se estima calculando la propor-
cion de cobertura, es decir, se toma como denomina-
dor la mitad (pues la mamografia se efectia cada dos
afios) de la cantidad de mujeres entre 50 y 69 afios
estimada para el afio 2009, y como numerador, la can-
tidad total de mamografias realizadas en los servicios

de salud de la CCSS.

La cobertura estimada con este escenario seria de
49,85%, pero hay que tomar en cuenta que el nimero
de mamografias no esta especificado por la edad de la
paciente ni la depuracidn de los duplicados, por lo que
con certeza se concluye que en los servicios de salud de

la CCSS no logran llegar al 50% de cobertura de tamizaje.
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A lo anterior se suma que durante el afio 2008 se re-
portd un total de 19 912 estudios de mamografia en
lista de espera en los establecimientos de salud de la
seguridad social. Ademas, no se dispone de un sistema
de evaluacion de la calidad de toma e interpretacion
de estos estudios diagndsticos. Un informe reciente
elaborado en la CCSS, llamado Andlisis del mecanismo
alternativo para resolver la problemdtica de las listas
de espera en mamografias, evidencia las deficiencias

gue existen en materia de tamizaje.

Actualmente se dispone de 18 mamdgrafos en la
CCSS en todo el territorio nacional. La distribucidn es
inequitativa, porque la gran mayoria se concentran
en la regidén urbana. Existe deficiencia en la disponi-
bilidad de recursos humanos especializados en la in-
terpretacidn de estudios y una baja produccidn de los
equipos. Esta situacién, provoca largas listas de espe-
ra, tanto para la realizacién de la mamografia como

para la interpretacion.

El documento Propuesta para el desarrollo de los ser-
vicios de mamografia para el tamizaje por cdncer de
mama femenina en la red de servicios de la CCSS rea-
lizado en el afio 2008 por un equipo de trabajo de-
signado por la gerencia médica de dicha institucion,
evidencia la situacion actual del tamizaje (sobre todo

mamografia) en la seguridad social.

En el afio 2009, la CCSS abrié 13 clinicas de mama en
aquellas areas de salud que presentan la mayor mortali-

dad, las cuales se ubican en: la Clinica Marcial Rodriguez
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de Alajuela, Clinica Central de Moravia, Clinica Jiménez
Nufiez, Hospital San Carlos, Hospital de la Mujer, area de
salud de Poas, Hospital Monsefior Sanabria de Punta-
renas, area de salud Puntarenas-Chomes-Monteverde,
Hospital de Heredia, Hospital Max Peralta de Cartago,
Clinica Clorito Picado de Tibas, Clinica Solén Nunez de
Hatillo y la Clinica de Coronado. El objetivo institucional
con estas clinicas ha sido elevar la deteccién precoz y el
seguimiento de las pacientes con patologias mamarias.
Con ese proposito, la institucion inicié en el 2008, un
proceso de capacitacién a los médicos generales de esas
areas de salud para que ellos dediquen una parte de su
jornada laboral a las actividades mencionadas, para evi-
tar que estas pacientes lleguen con estadios avanzados

de la enfermedad.

A estas acciones, se suman planes para incorporar
23 mamadgrafos nuevos en un futuro cercano que se
colocaran en diferentes establecimientos como: Goi-
coechea, la Clinica Clorito Picado y los hospitales La
Anexion en Nicoya, Monsefior Sanabria, Max Teran
de Quepos, William Allen de Turrialba, Max Peralta de
Cartago, San Francisco de Asis de Grecia y San Vicente

de Paul de Heredia, entre otros.

No obstante, hasta la fecha, la implementacién de di-
chas iniciativas institucionales avanza muy lentamente,
y es dificil proyectar por ahora sus resultados. Esfuerzos
por el establecimiento de una politica publica de tami-
zaje son desarrollados en la actualidad desde el Sistema
Nacional de Salud, con poca o nula participacién de las

principales organizaciones no gubernamentales del pais.

9

Sobre la atencidn oportuna del cdncer de mama

En la actualidad existen listas de espera de todos los
puntos de la cadena de atencién para las pacientes
con lesiones sospechosas y confirmadas de maligni-
dad de mama. Estas no se encuentran cuantificadas
pero si demostradas en la toma de biopsias e inter-
pretaciones por parte de los servicios de radiologia y
patologia, respectivamente en todos los centros hos-

pitalarios publicos.

Hay un déficit en la disponibilidad de camas de hos-
pitalizacidn, quiréfanos, aplicacién de quimioterapia
y sobre todo acceso al tratamiento con radioterapia:
ante la gran deficiencia de equipos, se ha tenido que
contratar servicios privados de radioterapia con un
alto costo econdmico para la seguridad social, donde
la cobertura total entre los servicios publicos y priva-
dos de radioterapia se calcula en una tercera parte del

total requerido.

Un andlisis realizado por estudiantes de la maestria
de epidemiologia de la Universidad Nacional en el
2010, en el Hospital San Juan de Dios?, sobre la situa-
cién del diagndstico del cdncer de mama en mujeres
atendidas durante el periodo 2005-2009, permite
extraer algunas conclusiones importantes sobre la
calidad de la atencidn de esta enfermedad en todo

el sistema de salud:

3 Centro Nacional de Referencia Oncoldgica, estableci-
miento de salud que atiende toda paciente con sospecha de pato-
logia mamaria, independientemente del drea de atraccion.



o Las pacientes cuando son remitidas de un sitio
de referencia hacia el nivel de atencion primario
para la valoracién de un médico general esperan
entre 7y 20 dias.

e Para la realizacidon de una mamografia, las muje-
res esperan entre 4 y 12 meses. Este es el princi-
pal cuello de botella identificado en la ruta critica
del proceso de diagnéstico y atencion, a la vez
que el intervalo de ocho meses de diferencia es
un indicador de gran inequidad en el acceso de la
poblacién a los servicios de deteccidén temprana
entre los distintos centros de atencion.

« El reporte de las mamografias y la cita de revalo-
racién tardan aproximadamente 30 dias.

« La referencia hacia el segundo y tercer nivel de
atencién para la evaluacion ginecolégica puede
tardar otro mes, a los que debe sumarse un mes
adicional para el ultrasonido mamario y un mes
mas hasta la revaloracién del médico ginecdlogo.

o La programacion de la biopsia tarda entre una y
dos semanas, en tanto su reporte varia entre 15
dias y 2 meses.

«  Ante un resultado positivo de la biopsia, la programa-

cidn de la cita para cirugia tarda un mes adicional.

En resumen, una mujer desde su sospecha puede tar-
dar hasta un afio y medio hasta obtener una cirugia. Lo
anterior permite prever que un fortalecimiento de la de-
teccién temprana en el nivel primario de atencidn para
eliminar los cuellos de botella, sin que exista, a su vez, un
fortalecimiento de la capacidad resolutiva de los niveles
secundario (equipo para verificacion de diagndstico y
personal especializado) y terciario (infraestructura y per-

sonal de cirugia), implicaria el traslado de esta situacién
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a niveles superiores. De esta manera, el estado animico
de la paciente se ve afectado, debido a que la ansiedad
aumenta por la certeza del diagndstico y su mayor per-

cepcion de urgencia sobre el tratamiento.

De esta manera, es necesario que el tamizaje no se
aborde aisladamente, sino que debe formar parte de
una politica integral. Este esfuerzo daria cuenta a las
mujeres y a la sociedad en general de la seriedad y

compromiso de este problema desde la salud publica.

Sobre la formacidon de recursos humanos e investigacion

La CCSS durante las ultimas décadas no planificd ni
evalud la necesidad de formar recursos humanos es-
pecializados para la atencidn del cédncer, lo que ha
producido un déficit de personal tanto técnico como
profesional en todos los campos de atencién de esta
enfermedad en el pais. En varias ocasiones ha sido
necesario que la seguridad social contrate profesiona-
les extranjeros para cubrir la demanda insuficiente de

personal especializado en atencidn oncoldgica.

El aporte en el campo de la investigacion ha sido
muy pobre, destacandose algunos estudios aisla-
dos de tipo descriptivo, y otros de orden genético
durante los ultimos afios originados en el ambito
académico fundamentalmente. La inversidn en re-
cursos humanos en forma planificada fue puesta en
marcha por el extinto ICCC, y podria retomarse a
partir del estudio de costo-efectividad que ha dado

inicio en el 2010.
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d. Participacion ciudadana en salud y

cancer de mama

Segun el Padrén Nacional de Organizaciones que Traba-
jan en Pro de la Salud, elaborado en el 2005 por la CCSS,
en Costa Rica existen 3 500 organizaciones activas, de las
cuales 143 son juntas de salud, 681 son comités de salud
y, el resto son asociaciones de pacientes, grupos de volun-
tariado y otras organizaciones de la comunidad. Ademas,
existe un importante ndimero de redes sociales en el tema

de la violencia intrafamiliar, asi como en VIH/SIDA.

En los ultimos 10 afios, en el sector salud de Costa Rica
se han llevado a cabo acciones que han promovido una
mayor participacion de la sociedad civil, entre las que

se destacan: la inclusién de la participacién social en el

Reglamento de Seguro de Salud; la creacién de juntas
de salud por medio de la Ley No. 7.852 de desconcen-
tracién de los hospitales y clinicas de la CCSS de 1998;
la apertura de contralorias de servicios en el 95% de los
hospitales; la elaboracidon de la guia para comités de
salud del 2005 y la elaboracidn de planes estratégicos

de participacidén social en algunas regiones de salud.

Organizaciones no gubernamentales para la aten-

cion del cancer de mama

Se destacan en este apartado las principales organizacio-
nes no gubernamentales (ONG'’s) constituidas en el pais
para dar apoyo a las pacientes con cdncer de mama. Co-
munmente, estas ONG’s han sido creadas por pacientes

sobrevivientes con esta enfermedad o sus familias.

Cuadro 4. Organizaciones no gubernamentales en Costa Rica que brindan apoyo a las pacientes
diagnosticadas con cancer de mama

Ubicacion  Contacto Teléfono

Correo Electrénico

Financiamiento ALl ancles

Objetivo

LIMON

legal fundacion

Asociacion | Zona Atlan- | Dofia  Es- | 2758-0923
Limonense | tica, Limon. | peranza
unida con- | Biblioteca | Sdnchez com
tra el Can- | Publica de | Echeverria
cer (ASO- | Limdn y Julie An-
LUC) derson

asoluc@gmail.com
sancheeche@gmail.

Educacién, preven- | Donaciones de | Asociacion
cién y concientizaciéon | empresas pri- | sin  fines
del cdncery de los de- | vadas y funda- | de lucro
rechos de las pacien- | ciones extran-
tes en la poblaciéon de | jeras

la localidad

SAN JOSE
Fundacién | San José, | Maria José | 2248-3262, | info@ross.org.cr Acompafiamiento | Mediante do- | Asociacion | 2003
Dra. Ana | Paseo | Morales 2258-1148 psicosocial a las pa- | naciones recibi- | sin fines de
Gabriela|Coldn, cientes con cancer de | das y la realiza- | lucro
Ross 200 mts mama y a sus fami- | cidn de diversas
sur de Pi- lias. Ademas, realiza | actividades de
zza Hut campanias educativas | recoleccién de
y de concientizacién | fondos
sobre la enfermedad
a la poblacion en ge-
neral
/.
)
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Contacto

Teléfono

Correo Electrénico

Objetivo

Financiamiento

Figura
legal
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Ao de
fundacion

Asociacion Cintia Na- | 8353-7944 | cintianasovi@gmail. | Defender los dere-
Segunda talia Sola- com chos de pacientes con
Oportuni- no cancer y velar por la
dad de Vida calidad de vida
(ANASOVI)
Casa Vida Urbani- | Ana Cecilia | 2225-5532, | escalacc@yahoo.com | Promover la salud | Mediante do- | Grupo de | 2003
zacidn | Escalante 8875-4826 integral,  aumentar | naciones recibi- | personas
Carmiol, el bienestar diario y | das y la realiza- | conscien-
Calle 3, contribuir a la lucha | cién de diversas | tes, solida-
Casa 328, contra el cdncer que | actividades de | rias y cola-
Sabanilla, afecta particularmen- | recoleccién de | boradoras
Montes te a las mujeres fondos
de Oca,
San José
Fundacidén | San José, | Lillian Véas- | 2273-5878, | llvc@costarricense.cr | Brindar soporte y | Donaciones y | Asociacion | 1996
para pa- | Hospital | quez Cam- | 2212-1049 acompafiamiento | apoyo de em- | sin fines de
cientes con | Calderdn | pos a las pacientes (les | presas privadas | lucro
cancer del | Guardia brindan diversas | (campafias en
Hospital ayudas tales como | Automercado)
Calderdn descuentos, les co-
Guardia laboran para sacar
citas, realizan trabajo
social, entre otras)
Cancer|San José, | Verenice | 2279-3251, | maryastua@gmail. | Brindar apoyo y ayu- | Ventas de pro- | Asociacién | 2000
Amor y | Tres Rios, | Bejarano, | 8812-5755, | com da emocional, eco- | ductos y bienes | sin fines de
Esperanza | contiguo | Mairene | 8894-6736 némica y médica a las | donados lucro
(CAMES) ala Mu-|Jiménez, pacientes con cancer
nicipali- | Mary As- de mama
dad tua
Fundacién | San José, | Ana Cecilia | 8353-8431 Prevencién, educa- | Donaciones, | Asociacién | 1995
Esperanza Barrio Lu- | Fuentes 2227-1372 ciébn y concientiza- | venta de servi- | sin fines de
jan, 100 cién de la poblacién | cios, ferias dela | lucro
mts norte sobre el céncer de | salud y organi-
y 75 mts mama. Trabajan en | zacidn de diver-
este del diversas comunida- | sos eventos
PANI (an- des (Tirrases-Tres
tigua Dos Rios-Heredia-Alajue-
Pinos) la-Alajuelita-Zarcero,
entre otras)
Asociacién | San José, | Adelia| 8844-7364, Brindar apoyo espiri- | Reciben apoyo | Asociacién | 1995
de Mastec- | detrds de | Morales, | 8918-4654 tual y psicoldgico a la | del Hospital | sin fines de
tomizadas | Mante- | Isabel San- paciente y a su familia | Calderén Guar- | lucro
Deidania | nimien- | chez dia, materiales
Fonseca del | to del y capacitacio-
Hospital | Hospital nes
Calderdn | Calderdn
Guardia Guardia
Asociacién | San José, | Anna Arro- | 2224-3678 Educacion apoyo | Venta de servi- | Asociacién | 2001
de Mujeres | 300 mts | ba emocional y acompa- | cios y donacio- | sin fines de
en  Salud | sur y 50 flamiento a pacientes | nes lucro
(AMES) mts este de céncer (trabajan
del Out- con los diversos tipos
let Mall de céncer que atacan
San  Pe- a la poblacion feme-
dro nina)
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Ubicacion

Contacto

Teléfono

Correo Electrénico

Objetivo

Perspectiva epidemioldgica y socio institucional del cancer de mama en Costa Rica

Financiamiento

Figura
legal

Aiio de
fundacion

FUNDESO 150 mts | M a r i a| 2233-1692, | Milandal969@hot- | Ayudar a todas las | Donaciones | Asociacion | 1983
oeste de | Eugenia | 2285-1218 | mail.com mujeres a vencer el | (Campaiia | sinfines de
la en- | Meofio cancer de mama, ya | Avon) lucro
trada de sea mediante la de-

Emergen- teccion  temprana,
cias del la atencion pronta y
Hospital efectiva o la rehabi-
Nacional litacion integral de
de Nifios. la mujer operada.
Calle Ademas, brindar alo-
22/24, jamiento gratuito a
Avenida mujeres de lugares
2, Casa muy alejados que re-
#225 ciben tratamiento de
quimioterapia o de
radiacion en los hos-
pitales centrales de
San José

Asociaciéon | Hospital | Blanca | 8851-1020 Apoyar alas pacien- | Donaciones y | Asociacién | 2008

Pro — pa- | dela Mu- | Boza tes con cancer de | Hospital de la | sin fines de

ciente on- | jer mama del Hospital de | Mujer lucro

colégico, la Mujer y realizacién

cuidados de actividades pre-

paliativos ventivas y educativas

y alivio del en el drea de atrac-

dolor  del cion del hospital

Hospital de

la Mujer

ALAJUELA

Asociacion | Esquina | Flor Mo- | 2442-8756 Prevencién y educa- | Donaciones de | Asociacion

Resurgir sur oes- | lina cién sobre el cancer | organismos in- | sin fines
te de la de mama en Carrizal, | ternacionales, | de lucro
lglesia San Isidro y Sabanilla | organizacién de
del Llano, de Alajuela diversas activi-

Alajuela dades para re-
caudar fondos,
partida  muni-
cipal

Cartago

Asocia- | Turrialba Grettel | 2556-4592 Educar y acompafiar

cién  Tu- Abad a la poblacién con

rrialbefia cancer

Venciendo

el Cancer

(ASTUVE-

CA)

GUANACASTE

Luz de Es- | Liberia, | Olga Espi- | 2667-0065, Ayudar a enfermos y | Donaciones, | Asociacién | 2003

peranza Guanacas- | noza 8816-8166 familiares mediante | aporte de so- | sin fines
te apoyo econdmico, | cios, activida- | de lucro

con la compra de | des para recau-
pafales, brindando | dar fondos
alimentaciéon a los

familiares de los pa-

cientes. Proyecto con

mujeres instituciona-

lizadas, educacion y

prevencion con ellas

Fuente: Elaboracion propia.



Existen otras organizaciones cuya vinculacion con el
tema del cancer de mama estd dada por su aborda-
je de asuntos generales relacionados con la mujer, la
salud y el empoderamiento de poblacidn en situacion
de vulnerabilidad, asi como organizaciones cuya po-
blacién meta esta reducida a espacios geograficos re-

ducidos como barrios y comunidades.

A través de la Fundacion Dra. Ana Gabriela Ross se
han logrado canalizar recursos de ayuda internacio-
nal, tales como la Fundacién Susan G. Komen for the
Cure para el fortalecimiento de pequefios grupos co-
munales organizados para el apoyo de las pacientes

con cancer de mama en todo el pais.

La Fundacidn Dra. Ana Gabriela Ross, con apoyo de
la Global Iniciative for Breast Cancer Awareness de la
Fundacién Susan G. Komen for the Cure, ha brinda-
do fortalecimiento organizacional a mas de 15 ONG's,
gue conforman una red nacional de activistas que tra-
bajan con varios temas cercanos al cancer, incluyen-
do la participacion en eventos para que se expongan
al publico, asesorias o ayuda para buscar pequefios
montos de financiamiento para proyectos comunales

y organizacionales.

Por ultimo, es fundamental destacar el apoyo que
han recibido las ONG’s relacionadas con el tema del
cancer de mama por parte de empresas nacionales y
organizaciones internacionales. Mencionamos el im-
portante aporte de empresas como: AVON de Costa

Rica, Roche y la Cadena Auto Mercado.
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Reflexiones
generales

Sobre la epidemiologia del cdncer de mama

1. Si bien la distribucion mundial de la inciden-
cia del cancer de mama parece afectar mas
a paises desarrollados, esta situacién puede
ser sélo el reflejo de una escasa cobertura de
los servicios de tamizaje y tratamiento de los
sistemas de salud de los paises en vias de de-
sarrollo, coincidiendo ello en la mayor mor-
talidad y menor sobrevida que presenta la
poblacidn afectada.

2. Los tipos de cancer mas comunes para ambos
sexos en el mundo son: de pulmdn, mama,
colon, estbmago y prostata. El cancer de
mama y el de cuello uterino son los tumores
mas comunes entre las mujeres en casi todos
los paises del mundo.

3. En la actualidad, el cancer de mama es uno
de los principales problemas de salud publica
entre las mujeres en Costa Rica, ya que ocu-
pa el primer lugar de incidencia y mortalidad
entre todos los tipos de tumores malignos en
este grupo de poblacién.

4. CostaRica es el pais de Centroamérica y Méxi-
co que presenta tasas de incidencia, prevalen-

cia y mortalidad mds altas; y en el continente
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americano se encuentra en una posicién in- Sobre la respuesta del sistema de salud costarricen-

se contra el cancer de mama

termedia para los tres indicadores citados.

En términos geograficos, la mayor incidencia y
mortalidad del cancer de mama en Costa Rica
se encuentra principalmente en la Gran Area
Metropolitana, donde también se concentran
los servicios de salud. Sin embargo, en la dltima
década es posible observar que se han disemi-
nado a cantones rurales, conforme hay mayor
acceso a informaciéon y mayores capacidades
de diagndstico en las regiones periféricas.

Los datos de proyeccion para Costa Rica se-
falan que para el 2025 habra un total de 20
161 casos incidentes (un incremento del casi
50% con respecto al afio 2009); asi como en
mortalidad, que significara un aumento de al-
rededor de un 40% mas que en el afio 2009.
Esta situacidn no se ha reflejado en la agenda
sanitaria de los ultimos afios.

La incidencia de cdncer de mama se incre-
menta a partir de los 35 afios de edad.

El cdncer ataca a todos los grupos de edad, y una
de las correlaciones que se encontrd en este es-
tudio, es la relacion con el IDH. En ese sentido, a
mayor IDH existen mas posibilidades de sobrevi-
da. Con esto se puede afirmar que en gran parte,
el conocimiento claro y oportuno para salvar una
vida puede estar siendo concentrado en la pobla-
cién con mayores oportunidades, por esta razén,
las politicas de salud en relacién con el cdncer de-
ben buscar mayor equidad en el acceso a la infor-

macion, al diagndstico y al tratamiento.

‘)

No existe en el pais un plan nacional e integral
para el control del cadncer que gestione las ac-
ciones a desarrollar para atender esta pato-
logia, a pesar del creciente impacto social y
econdémico de la poblacidn.

Actualmente en Costa Rica, la iniciativa encar-
gada de la atencidn especializada del cancer
es la Red Oncoldgica Nacional.

En su implementacion. esta Red Oncoldgica
difiere de su disefio al ser una colaboracidn
de profesionales en todos los niveles de la
atencion médica, pero con una limitada par-
ticipacién por parte del Ministerio de Salud,
cuyo rol de direccionamiento en la emisiéon
de politicas no estd sujeto a discusion o en-
foques administrativos, sino que descansa
en su marco juridico. Tampoco hay una plena
participacidn de la sociedad civil y las organi-
zaciones sociales.

Las acciones institucionales de la CCSS re-
quieren de mayor planificacidon y coordina-
cion en la red de servicios de la seguridad
social, si lo que se desea es un uso eficiente
de los recursos.

Con el objetivo de aumentar la sobrevida y la
calidad de vida de las pacientes, el tamizaje
debe tener como edad de inicio los 35 afios,
como lo recomiendan algunas entidades

prestadoras de servicios del sector privado.
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El trabajo de la Red Oncoldgica debe forta-
lecerse con un enfoque que priorice la pre-
venciéon y deteccién temprana del céncer,
por cuanto con mayor prontitud se detecte
un caso, mas posibilidades se tienen de vivir.
Ademds, la prevencion pasa también por un
proceso de reeducacion e informacion accesi-
ble, en el cual se demanda la participacion de
otras instituciones publicas, privadas y socia-
les, y no sdélo de la CCSS.

A pesar de contar con el Registro Nacional
de Tumores (RNT) con cobertura en todo el

territorio nacional y con mas de 30 afios de
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experiencia, no se cuenta con un plan para su
fortalecimiento y consolidacién como lider de
los sistemas de informacidn del cancer.

EIRNT no se puede limitar a la contabilizacion
de casos, sino que ademas debe ahondar so-
bre aspectos clinicos, de tratamiento, segui-
miento activo, tiempos y calidad de atencién,
gestidon e impacto del programa, los costos
reales por la atencién del cancer de mama,
de los cuales no se cuenta con informacién
relevante y que demanda la atencidn de las
autoridades de salud para fortalecer los siste-

mas de informacién sobre el cancer en el pais.
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9. En caso de ser necesario deben impulsarse Sobre la participacion social en el abordaje del

cancer de mama

registros hospitalarios del cdncer de mama

gue complementen y profundicen la informa-

cion del RNT Entre los servicios que brindan las ONG’s en
10. Entre otros temas que se deben fortalecer en Costa Rica se destacan: el acompafiamiento
el RNT estan: psicosocial de las pacientes diagnosticadas
a. Accesibilidad de la informacidn. con cancer de mama, abogacia, asi como
b. Falta de personal especializado y ad- actividades de educacién y prevencién en
ministrativo. dicha tematica.
c. Carencia de sistemas automatizados El 77% de estas organizaciones estdn ubica-
para ordenar la informacion. das en la Gran Area Metropolitana (GAM).

11. Se requiere mejorar el diagnédstico, evalua- Zonas alejadas de la GAM con alta inciden-
cién y cobertura de las mamografias, de ma- ciay prevalencia de la enfermedad iniciaron
nera que el tamizaje del cdncer sea tratado acciones recientemente, como son los ca-
con la seriedad que se merece. sos de Limdn y Guanacaste.

12. Las largas listas de espera en el pais se eviden- Existen varias regiones del pais donde no
cian en todos los niveles del sistema de salud. hay ONG’s que se encarguen de la educa-
Esta condicion requiere de una intervencion cién y prevencion del cancer de mama.
pronta por parte de los rectores de la salud, Las ONG’s no disponen de apoyo econdmi-
priorizando el cancer de mama como una ac- co estatal, o bien es altamente restringido.
cion afirmativa a favor de la equidad de género. Este depende del interés de los tomadores

13. Un fortalecimiento de la deteccién temprana de decisiones, por lo tanto, no responde a

en el nivel primario de atencidn para eliminar
los cuellos de botella, sin que exista a su vez
un fortalecimiento de la capacidad resolutiva
de los niveles secundario (equipo para verifi-
cacion de diagndstico y personal especializa-
do) y terciario (infraestructura y personal de
cirugia), implicaria el traslado de esta situa-

cién a niveles superiores.

9

una politica institucional establecida.

Los recursos econdmicos disponibles en
las ONG’s provienen mayoritariamente del
trabajo “hormiga”, llevado a cabo por las
dirigentes de las ONG’s mas grandes. Este
hecho limita su accionar, porque deben
invertir mucho tiempo en la busqueda de

recursos.



APARTADO L.

Analisis Sobre la Perspectiva
Socio Institucional del Cancer
de Mama en Costa Rica
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El cdncer de mama es el tumor maligno mas frecuente y
de mayor mortalidad entre las mujeres del mundo. El nu-
mero de fallecimientos por esta enfermedad se ha dupli-
cado en poco mas de 20 aiios, y afecta tanto a los paises
industrializados como a los menos desarrollados (Levi et
al., 2005). En el caso particular de Costa Rica, el cancer
de mama es el tumor maligno mas frecuentemente diag-
nosticado. Ademas, es el que ocasiona mds muertes entre
todos los tipos de cancer, con una tendencia observada

hacia el aumento en los anos recientes.

Los factores asociados a esta patologia no estan claramen-
te definidos (Althuis et al., 2007). Sin embargo, diversos
estudios sefialan su relacion con los factores bioldgicos,
genéticos, reproductivos, sociodemograficos y de estilo
de vida. La evidencia cientifica disponible establece que
si el cdncer de mama se detecta en estadios iniciales es
curable, tiene un mejor prondstico, existe mayor cantidad
de tratamientos que son asequibles y su costo es mucho
menor. Por los factores mencionados es que la deteccidn

temprana de la enfermedad es indispensable.

Asimismo, en la literatura se reportan un sinnimero de
barreras sociales y culturales que impiden la detecciéon
temprana del cancer de mama (BHGI, 2006; Angus et
al., 2007; Poblano-Verastegui, 2004). Las creencias, los
tabues y la falta de educacidn, en torno a la enferme-
dad, pueden llevar a las mujeres a sufrir discriminacion
y rechazo en su comunidad, en sus familias o en su re-
lacion de pareja, una vez que reciben el diagnédstico de
la enfermedad. Estas suelen ser algunas de las justifi-

caciones por las que muchas mujeres no acuden a los

‘)

servicios de salud de forma temprana, impidiendo asi

el diagndstico y tratamiento temprano.

Los resultados que se presentan en este estudio tienen
el objetivo de analizar las barreras de los servicios de
salud, de indole social, cultural, geografica, econémica,
conductual, familiar y organizacional, que inciden en la
atencion de esta patologia en mujeres de San José, Here-
dia, Alajuela, Limon y Guanacaste, provincias con mayor
incidencia de cdncer de mama en Costa Rica. También
buscan identificar el nivel de conocimiento que poseen
las mujeres costarricenses sobre la enfermedad, y en as-
pectos como la prevencién, el diagndstico, el tratamien-
to, el control y el seguimiento. Asimismo, seialan el co-
nocimiento y las acciones que realizan los prestadores
de servicios de salud, de diversos niveles de atencién, y
de las organizaciones no gubernamentales vinculados
con la tematica. Lo anterior tiene el fin de suministrar
informacion estratégica para los tomadores de decisio-
nes y recomendaciones de politicas al sistema de salud
nacional. Se busca que la perspectiva de las mujeres se
constituya en uno de los ejes orientadores para el desa-
rrollo de programas dirigidos a la atencién integral del
cancer de mama femenino, con especial énfasis en el ac-

ceso al diagndstico temprano de esta enfermedad.



Aspectos
metodologicos
para una primera
aproximacion

Se realizé un estudio exploratorio transversal de corte
cualitativo con una sola técnica, con el fin de obtener
informacion sobre la percepcién de riesgo, preven-
cién, diagndstico y tratamiento del cancer de mama
femenino entre mujeres costarricenses. La técnica de
recoleccion de la informacién se efectud por medio
de la aplicacidn de entrevistas estructuradas y en-
cuestas autoadministradas. El estudio busca caracte-
rizar las variaciones sobre la percepcion del riesgo, de
la prevencion, del diagndstico y del tratamiento del
cancer de mama e identificar los motivos, las valora-
ciones y las apreciaciones femeninas subjetivas, asi

como la ldgica de esas variaciones.
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Al ser este un estudio cualitativo, la muestra fue selec-
cionada a conveniencia del equipo investigador de ma-
nera deliberada e intencional. Las personas consultadas
se eligieron de acuerdo con el grado al que se ajustan
a los criterios o atributos establecidos para cumplir con
la principal caracteristica del muestreo cualitativo, que
es la conduccion intencional en la busqueda de casos

ricos de informacién (Rodriguez y Garcia, 1999).

Esta investigacion no tiene representatividad pobla-
cional, nacional ni provincial, pero ofrece un enfoque
sobre la diversidad regional del pais. La riqueza de los
resultados proporciona evidencias sobre diversas di-
mensiones del fenédmeno. Por un lado, aporta sobre
la percepcidn de riesgo en materia de prevencion y de
control del cdncer mamario en la poblacién general. Por
otro, sobre la comprensién del proceso social de la en-
fermedad de mujeres diagnosticadas y en tratamiento,
contemplando una perspectiva de género con énfasis en
la relacién emocional y sexual con su pareja, asi como su
percepcidn sobre el cuerpo femenino y la apreciacion de
las mujeres sobre sus parejas y de los otros hombres en

relacidn con la buisqueda de la atencidn y el tratamiento.

La poblacién de estudio comprende cuatro grupos: i)
mujeres diagnosticadas de cancer de mama, ii) presta-
dores de servicios de salud, iii) organizaciones no gu-
bernamentales, iv) mujeres sanas. El total de la mues-
tra obtenido fue de 51. El marco muestral del grupo de
las ONG’s comprende un listado de las organizaciones
que trabajan la tematica del cancer de mama en Costa

Rica. Las ONG’s facilitaron informacién que permitio el
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contacto con individuos que cumplian con los criterios
de seleccidn de las diversas categorias que se estable-

cieron para la aplicacién de los instrumentos.

La muestra estuvo compuesta por 51 individuos, co-
rrespondientes a las categorias de mujeres diagnos-
ticadas (27 mujeres), ONG’s (8 representantes), pres-
tadores de servicios de salud (6 representantes) y
mujeres sanas (10 mujeres). Asimismo, se elabord un

cuestionario de consulta para cada grupo de estudio.

La informacion fue recolectada por el equipo de inves-
tigacion, del 22 de julio al 1 de octubre del 2010, en la
Gran Area Metropolitana, Limén y Guanacaste. El traba-
jo realizado para procesamiento de la informacién reco-
lectada, mediante los diferentes instrumentos aplicados
en el estudio, consistio en la elaboracion de una base de
datos en Excel para cada entrevista (ONG's, Prestadores

de Salud, Jévenes Sanas, Mujeres Diagnosticada).

Las entrevistas en su totalidad eran de respuesta
abierta, motivo por el cual se procedié a codificar
cada una de las respuestas de las entrevistas realiza-
dasy, luego, a tabular esta informacién en la matriz o
base de datos. Posteriormente al trabajo de tabula-
cién se prepararon los informes de resultados por me-
dio de distribucion de frecuencias, ofreciendo valores
absolutos y relativos para cada una de las respuestas
mediante tablas dindmicas. Los resultados totales se
presentaran en formato Word, segun las respuestas
obtenidas para cada pregunta por entrevista para fa-

cilitar el analisis correspondiente.

Dy~

Perspectiva de las
organizaciones no
gubernamentales

Se entrevistaron 8 mujeres miembros de ONG’s de
San José, Limdn y Guanacaste. Las entrevistadas son
miembros de la Fundacidn Esperanza, ANASOVI, Fun-
dacién para pacientes con cancer del Hospital Cal-
derén Guardia (HCG), FUNDESO, Luz de Esperanza y
ASOLUC y poseen una edad promedio de 54 afos.

Grafico 1
Perspectivas del cancer en Costa Rica:
ONG’s consultadas
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El perfil de las entrevistadas incluye mujeres que ocupan
tanto cargos directivos como voluntarias activas de dichas
organizaciones. Las instituciones desarrollan acciones para
articularse con otras entidades, esto se evidencia en que la

totalidad de las organizaciones manifiestan tener relacién
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con otras. Esas relaciones incluyen convenios y alianzas, asi
como apoyos diversos de empresas privadas y casas far-
macéuticas. El 78% de esas organizaciones son netamente

costarricenses y no tienen filiales en otros paises.

Grafico 2
Perspectivas del cancer en Costa Rica:
mecanismos de articulacion de las ONG’s
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El 100% de las entrevistadas perciben el cdncer de mama
como un problema de salud publica en nuestro pais. Esta
percepcion se sustenta en que consideran que es una
enfermedad que afecta a una gran poblacién (60% de la
muestra) y presenta un alto nivel de mortalidad (30% de
la muestra). En cuanto a la disponibilidad de informacion
gue tiene la poblacion en general sobre cdncer de mama,
el 75% de las entrevistadas manifiesta que no hay sufici-
ente informacidn disponible sobre el tema. Las mujeres
entrevistadas relacionan esta falta de informacion a politi-
cas sobre educacién en escuelas y colegios* y a que el sec-
tor salud no realiza campafias masivas. Por esta razdn, la
informacion que brinda se limita sélo a los usuarios que

tienen contacto con los servicios de salud.

4 Comunicacion personal con Organizaciones no Gubernamen-
tales en Taller con ONG’s, Clinica Biblica, 1 de Octubre del 2010.

Grafico 3
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en Costa Rica:
épor qué el cancer de mama se puede
considerar un problema de salud publica?
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Llama la atencién que solamente un 63% de las entrev-
istadas considera que las mujeres que ellas atienden
tienen suficiente informacion sobre esta patologia.
Esto sugiere que las mismas organizaciones visu-
alizan una cobertura insuficiente de sus programas.
Esta percepcion es ratificada cuando el 100% de las
entrevistadas considera que la poblacién en general
tiene poco conocimiento sobre el cancer de mama.
Grafico 4
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en Costa Rica:

époseen las ONG’s informacion suficiente
para la poblacién que atienden?




38

DISPONIBILIDAD DE RECURSOS

El trabajo de las diversas organizaciones esta enfocado
al acompafiamiento, al seguimiento y a la educacion
de las mujeres con diagndstico de cancer de mama.
Algunas de las organizaciones han realizado esfuerzos
para trabajar con la poblacién sana y para socializar la
problematica que representa esta enfermedad parala
sociedad costarricense. Sin embargo, los recursos son
siempre una limitante a largo plazo para el desarrollo
y la cobertura de sus programas. Las estrategias que
desarrollan las organizaciones para enfrentar la enfer-
medad son variadas e incluyen el acompafiamiento y
la asesoria a la paciente durante todo el proceso del
padecimiento, en aspectos de apoyo como: la inter-
vencién en momentos de crisis, colaboracion en pro-
cesos de concertacion de citas médicas, elaboracién
de recursos de amparo, consejeria e intermediacion

para que ingresen en grupos de apoyo.

Las organizaciones consultadas atienden una po-
blacion muy heterogénea, compuesta por mujeres de
todos los estratos sociales, de todas las edades, ase-
guradas y no aseguradas e inclusive prestan servicios

las que tienen condiciones migratorias irregulares.

Cuadro 1
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en Costa Rica:
caracteristicas de las mujeres atendidas

Distribucién
porcentual de las
menciones (%)

Poblacion atendida

Mujeres de todos los 18%
estratos sociales

Poblacién asegurada 13%
Poblacién urbana 13%
Poblacidn rural 13%
Poblacidn extranjera 10%
Mujeres amas de casa 8%
Inmigrantes ilegales 8%
Poblacién no asegurada 8%
Poblacidn indigena 3%
Adultas mayores 3%
Mujeres de baJ:os 3%
recursos econémicos

Total 100%

La capacidad que tienen las diversas organizaciones
para responder a las necesidades de la poblacién es
limitada y depende de factores externos como: dona-
ciones, convenios y otras ayudas. El 50% de las entre-
vistadas considera que sus organizaciones tienen recur-

sos econdmicos limitados y que ese hecho representa



una fuerte restriccién para el desarrollo efectivo de su
trabajo. Es solo por medio de la colaboracién, la articu-
lacidn con otros entes y de los convenios con clinicas,
médicos, laboratorios y otras empresas, que logran
ampliar su capacidad de respuesta y dar la ayuda a las

mujeres con diagndstico de cancer de mama®.

El 100% de las entrevistadas afirma que sus recur-
sos son insuficientes y que esto limita su trabajo. Las
principales restricciones en la deteccién temprana del
cancer de mama las relacionan con la falta de infraes-
tructura y los bajos recursos econémicos disponibles.
Solo el 8% de las entrevistadas manifiestan que dis-
ponen de un espacio fisico y de recursos basicos. Es-
tos aspectos se han logrado producto de donaciones
de la empresa privada, asi como del Estado, para su
operacion. Esta situacion es consistente con las princi-
pales necesidades manifestadas, las cuales se asocian
principalmente a la infraestructura, salarios y viaticos
para lograr abastecer la demanda de una mayor po-
blacién afectada por la enfermedad, asi como trabajar
mas en prevencién y educacion de las mujeres en el

territorio nacional.

Son destacables los esfuerzos de las ONG’s, cuyas ac-
ciones son diversas: han concretado atencién en el
acompafiamiento, en la conformacién de grupos de
apoyo, en el desarrollo de una oferta amplia de acti-
vidades formativas y de recreacidn. De este modo en-

tre las principales actividades esta la conformacidon de

5 ASOLUC, por ejemplo, establecié un convenio con la Cli-
nica Saint Joseph en Heredia, que consiste en la atencidn médica
y mamografia de dos pacientes al mes con sospechas de patologia
mamaria.
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grupos de autoapoyo para las mujeres con de cancer
de mama. El 89% de las organizaciones entrevistadas
indica que se posee este tipo de grupos, o bien, se
encuentran en proceso de conformacion. Estos gru-
pos de apoyo integran sobrevivientes de esta enfer-
medad que se rednen con frecuencias variables, que
van desde una vez al mes hasta una vez a la semana,
y realizan actividades diversas enfocadas al bienestar

de la paciente y su familia®.

Cuadro 2
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en
Costa Rica: apoyo brindado a la mujer
con cancer y su familia

Distribucion

Tipos de apoyo porcentual de las
menciones (%)

Actividades educativas diversas 38%

a las pacientes con cancer

Cursos de manualidades 13%

Programas de estilos de vida 7%

saludable y emociones

Actividades con enfoque pre- 7%

ventivo

Educacion en derechos de las 7%

pacientes

Estilos de vida saludable, pre- 7%

vencion, autoexamen, dere-
chos y testimonios

Sesiones de masajes 7%
Paseos recreativos 7%
Motivacion: integrarlas al pro- 7%
ceso
Total 100%
6 Cursos de manualidades, talleres de estilos de vida salu-

dable, asi como talleres de manejo de las emociones, son algunas
de las actividades que realiza la Fundacién Esperanza y su pro-
grama Elige Vivir dentro de su grupo de autoayuda de Cancer de
Mama.
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ACCESO A LOS SERVICIOS

El acceso a los servicios de salud es fundamental para
el diagnéstico temprano del cdncer de mama. Al ser
consultadas las representantes de las ONG’s sobre su
percepcién acerca del personal de salud por el que
prefieren ser atendidas las mujeres costarricenses, el
50% de las entrevistadas manifestéd que las pacien-
tes se sienten mds cémodas al ser atendidas por es-
pecialistas de su mismo género, el 42% externd que
las mujeres buscan un servicio altamente calificado
y comprometido con su salud, desean ser atendidas
por personal capacitado, sensible y comprometido, y

el 8% sefiald que le es indiferente.

Grafico 5
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en Costa
Rica: tipo de personal que las mujeres prefieren
les atiendan su salud sexual y reproductiva
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Las organizaciones han logrado a lo largo de los afos esta-
blecer diversos mecanismos para difundir la informacion
sobre el cancer de mama y sobre las acciones de sus insti-
tuciones. Programas de radio, participacion en programas

de television, ferias de la salud, asi como material impreso,

D~

son los medios mas utilizados. El 88% de las entrevistadas
manifiesta que esos mecanismos de difusién son adec-
uados, porque les permite tener contacto directo con la

poblacién en general y lograr gran cobertura.

Los servicios de salud publica no estan siendo debi-
damente utilizados. El 88% de las entrevistadas men-
cionan que la poblacion no hace uso adecuado de los
servicios de salud que brindan servicios de deteccidon
temprana, de diagndstico y de tratamiento del cancer
de mama. Y el mismo porcentaje opina que las usu-
arias no obtienen lo que necesitan de los servicios de
salud, en cuando a la deteccidn temprana, el diag-

nostico y el tratamiento de esta enfermedad.

Asimismo, segun las opiniones, hay caracteristicas que fa-
cilitan o limitan la utilizacidn de los servicios de salud para
la deteccién temprana, el diagndstico y el tratamiento del
cancer de mama. Entre los aspectos facilitadores destacan
las caracteristicas tanto de la paciente como del personal
de salud, y algunas otras estan relacionadas con la educa-
cion, la incapacidad del Estado para abastecer la demanda

y contar con los recursos necesarios.



Lo anterior es consistente con las barreras o dificulta-
des que limitan que las mujeres busquen los servicios
de salud de manera temprana, asi como el diagnds-
tico y el tratamiento. Estas se vinculan a aspectos de
politica e inversion publica, que se traducen en altos
tiempos de espera, horarios diurnos y baja calidad de
los servicios, ademas de la débil cultura o educacién
social sobre la atencidn individual permanente de los

servicios de salud.

Desde la perspectiva de las ONG’s, las caracteristicas
facilitadoras para la utilizacidn efectiva de los servi-
cios se resumen en: mejoramiento de la responsa-
bilidad social del recurso humano que atiende a las
mujeres, incremento de la educacion de las pacientes,
mayor inversion en tecnologia, atencién pronta y me-

joramiento de las herramientas legales.
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Cuadro 3
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en
Costa Rica: factores que facilitan la utilizacion
de los servicios de salud para la deteccién
temprana, el diagnéstico y el tratamiento

Distribucion
Factor porcentual de las
menciones (%)
Profesionales sensibilizados 24%
Atencion pronta 24%
Educacion de las pacientes 12%
Mayor contratacion de personal 12%
Disponibilidad de tiempo vy 10%
recursos econémicos
Recursos de amparo 6%
Equipos de ultima tecnologia 6%
Mayor educacién desde la nifez 4%
en deteccion temprana
Total 100%
Cuadro 4

Perspectivas de las ONG’s sobre el Cancer en
Costa Rica: factores que dificultan la utilizacion
de los servicios de salud para la deteccion
temprana, el diagndéstico y el tratamiento

Distribucion

Factor porcentual de las
menciones (%)
Infraestructura  inadecuada, 19%

falta de personal y de recursos
econdémicos

El tiempo de espera 18%
Politicas sobre la atencion de 15%

las diversas enfermedades (el
cancer no es prioridad)

Educacion de la paciente, 15%
descuido o pereza

Creencias populares, temores, 14%
miedo

Mala formacion de los médicos 9%
en cancer de mama

Recursos de amparo 5%
Horarios de atencion 5%

Total 100%
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Cuadro 5
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en Costa Rica:
caracteristicas facilitadoras para la utilizacion de servicios

Profesionales sensibilizados y comprometidos
Educacién de las pacientes

Equipo de alta tecnologia

Atencion pronta

Herramientas legales

Las caracteristicas que limitan la utilizacion de los ser-
vicios estan vinculadas estrechamente con el bajo nu-
mero de especialistas que atienden esta enfermedad,
saturacién de los servicios con largas listas de espera,
asi como la infraestructura inadecuada disponible. La
educacién de la mujer sigue siendo una gran barrera
en el uso efectivo de los servicios, donde prevalecen
mitos y estereotipos negativos que afectan su conduc-

tay la busqueda de consultas médicas preventivas.

Cuadro 6
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en Costa Rica:
caracteristicas que limitan la utilizacion de servicios

Poco personal e infraestructura inadecuada
Educacion de las pacientes
Mitos y estereotipos de las pacientes

Saturacion de los servicios con
largas listas de espera

Personal con poca vocacion de servicio
y capacitacion insuficiente

Las ONG’s identifican la continuidad de los tratamien-
tos en las mujeres con diagndstico de cdncer de mama
como una de las problematicas mds comunes que en-
frenta esta poblacidn. Segun las entrevistadas existen

diversos factores que condicionan dicha situacion. El

‘)

hecho de que las mujeres no busquen una segunda
opinidn, o valoracion profesional, que les valide el tra-
tamiento que mejor responde a su patologia, y la pro-
blematica que ha enfrentado la farmacia de la CCSS
con el agotamiento y la no disponibilidad de medica-
mentos para el tratamiento del cancer, son los facto-

res determinantes en la continuidad del tratamiento.

Si bien es cierto que el 75% de las entrevistadas expresa
que no existe rechazo por parte de la CCSS para aten-
der las pacientes con cancer de mama, se han detecta-
do hechos presentes en esa institucién que comprome-
ten la atencidn de estas usuarias, como, por ejemplo, la
falta de personal y de equipo en algunas regiones del
pais’. Esta situacion acentuda las condiciones culturales
que limitan a las mujeres a buscar atencién en caso de

presentar sintomatologia en sus mamas.

El machismo y la falta de educacién en salud son fac-
tores percibidos por el 42% de la poblacién entrevis-
tada como las barreras femeninas mds importantes
ante la busqueda de la atencién temprana. La cultura
les afecta, para las mujeres sus necesidades no son
prioritarias, anteponen la atencién de otras personas
a sus necesidades. Asimismo, les afectan las influen-
cias de sus creencias, de la religion y el hecho del bajo
compromiso y nivel de capacitacién del personal de
los ABAIS vy las clinicas, para la atencién de esta pato-
logia. Algunas de ellas dejan de visitar el médico por-

que usan practicas curativas alternativas.

7 En el hospital de Liberia tienen sdélo una radiéloga para
leer las mamografias y a veces una mujer debe esperar hasta tres
meses para conocer los resultados.



Cuadro 7
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en
Costa Rica: principales barreras que impiden
que las mujeres busquen atencién temprana
para el diagnéstico de cancer de mama

Distribucion
Barreras porcentual de las
menciones (%)
Educacion, desconocimiento, 26%
falta de informacién sobre Ia
enfermedad y sus derechos
Las mujeres estan socializadas a 22%
la atencion de otras personas y
no se preocupan por su salud, sus
necesidades no son prioridades
Machismo: hombres no permiten 16%
gue se autoexaminen, que un
hombre lo haga, ni permiten que la
mujer busque ayuda
Aspectos de la atencién publica: 15%
de baja calidad, personal de salud
poco capacitado e insensible, no
hay medicina preventiva
Caracteristicas de la personalidad: 12%
miedo a tratar la enfermedad,
fuerza interior, vergiienza
Creencias y religion 6%
Uso de medicina alternativa 3%
Total 100%

Las mujeres una vez que reciben la noticia de su
enfermedad requieren de apoyo familiar. La pareja
juega un papel fundamental en el acompafiamiento
de la mujer con diagndstico de cancer de mama.
Sin embargo, el 63% de las entrevistadas manifies-
ta que los hombres no apoyan ni se involucran en
este proceso con las mujeres. El 11% menciona que
el cuido y el acompafiamiento de estas mujeres re-

caen principalmente en sus familiares femeninos.
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El cdncer causa cambios importantes en la mujer y
un 17% de las entrevistadas manifiesta que la en-
fermedad provoca en las mujeres un aislamiento
de sus parejas, situacion que afecta la estabilidad
de la vida en pareja. De esta manera, es funda-
mental que se promuevan cambios culturales no
sélo en las mujeres sino también en la sociedad
en general, de forma que las personas tengan una
mayor disposicion y compromiso al apoyo de las

mujeres con cancer.

Hay diversas percepciones sobre los adelantos y los re-

trocesos en materia de deteccidn, diagndstico y control
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del cdncer de mama en Costa Rica en los ultimos 15
afios. Como avances se destacan las mejoras en equipo,
vinculadas con la adquisicion de algunas nuevas tecno-
logias, la aparicidon y el empoderamiento de ONG’s que
trabajan la tematica. El principal retroceso se asocia a la
insuficiente asignacién de recursos para la enfermedad
del cdncer, especialmente al presupuesto asignado al
cancer de mama. Asimismo, el cierre del Instituto Costa-
rricense Contra el Cancer es visto como uno de los mayo-

res retrocesos de los Ultimos afios en esta materia.

Las ONG’s manifiestan que han desarrollado aportes
con su labor a través de los afios. De acuerdo con el
cuadro 8, estas organizaciones destacan logros politi-
cos importantes relacionados con el cdncer de mama
qgue han incidido en la mejora de la atencién a las pa-

cientes con esta enfermedad.

Cuadro 8
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en
Costa Rica: logros politicos importantes

Apertura de clinicas de mama en la Clinica de
Tibas, Hospital México y la Clinica Jiménez Nufez

Ingreso de medicamentos para cancer de
mama en el esquema basico de la CCSS

Despertar de leyes

Conformacién de la Red Oncoldgica Nacional

Las ONG’s desconocen la asignacién de recursos en
materia de cancer de mama en Costa Rica. El 100%
de las entrevistadas manifiesta desconocer el modo

en que se asignan los recursos para garantizar la

‘)

cobertura en prevencidn, diagndstico y tratamiento
del cancer de mama en el pais. Sin embargo, to-
das coinciden en que esos recursos no estan siendo
distribuidos de una manera adecuada. Detectan la
necesidad de que exista un ente rector encargado
de liderar el proceso de la atenciéon de esta enfer-
medad, de promover el trabajo integrado de las
ONG'’s, de asignar recursos a las ONG’s de acuerdo
con su trabajo y de velar por la equidad en la aten-

cidn en dreas rurales y urbanas.

La unién de esfuerzos y el trabajo articulado deben
tener consenso. Consideran que todos los actores que
trabajan la tematica deben trabajar en conjunto, de
manera articulada, pero a, su vez, deben tener funcio-

nes especificas, segun el cuadro 9.

Cuadro 9
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer en
Costa Rica: funciones de los actores del sector

Actores Publico Privado Sociedad
civil

Campafas masi- X X X

vas

Educacién X X X

Liderar procesos X

de concientiza-

cion

Atenciéon a pre- X

cios accesibles

Apoyo a las pa- X

cientes

Curacién de pa- X X

cientes




Las organizaciones perciben que la red de servicios de
salud cumple con la busqueda activa y la notificacidn
de cancer de mama. Sin embargo, no hay evidencias
de efectividad, pues la mortalidad sigue en aumento.
Los esfuerzos desarrollados son importantes, pero es
necesaria una mayor inversion en equipo, personal y
educacién que respalde de manera efectiva la detec-

ciéon mas temprana de la enfermedad.

Sobre el ente responsable del diseio y formulacion de
politicas relacionadas con el cancer de mama en Costa
Rica, el 79% de las entrevistadas identifican a la CCSS y
al MINSA como los responsables. Pero también mani-
fiestan una profunda preocupacién a que en algunas
instituciones del Estado, individuos toman decisiones
en torno a esta enfermedad con poco conocimiento y

bajo nivel de sensibilizacién sobre la tematica.

Aunque las ONG’s han logrado avances en la respues-
ta del servicio a las pacientes, como los mencionados
en el cuadro 3, en general se percibe poco apoyo del
sector salud. Ademas, las entrevistadas observan un
interés de algunos sectores para invisibilizarlas: no se
les permite participar en la formulacidn de la politica
publica sobre el cdncer de mama, por diferentes razo-
nes, donde destacan la inconveniencia para diversos

sectores politicos y econémicos del pais.

CONSTRUCCION DE INDICADORES DE CALIDAD

En el cuestionario aplicado se abrié un espacio para

la construccion de indicadores que contribuyera a la
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evaluacién del desempefio de los servicios de salud.
Se plantearon las areas de formacién de recursos hu-
manos, la prevencién, el diagndstico, la atencién, el
seguimiento y el apoyo psicosocial. Los resultados se

resumen en el cuadro 10.

Cuadro 10
Perspectivas de las ONG’s sobre el cancer
en Costa Rica: indicadores de
mejoramiento del desempeiio

= Formacion de recursos humanos: nivel de in-
versién en capacitacién, incremento en la can-
tidad de enfermeras y de médicos especializa-
dos en oncologia.

@ Prevencidn: incremento en la educacién masi-
va, como una herramienta basica para la pre-
vencién del cancer de mama. Incluye el incre-
mento de la publicidad educativa e informativa
en prensa escrita, radio y television.

« Diagndstico: aumento en los servicios de pre-
vencion, que pueden relacionarse con el incre-
mento del nimero de biopsias, de ultrasonidos
y de mamografias realizadas.

= Atencién: reduccidn en los tiempos de espera de
las citas y las cirugias, asi como el incremento en
el nimero de cirugias y de biopsias realizadas.

= Seguimiento: mejora en las acciones de segui-
miento y en la disponibilidad de medicamen-
tos de tratamiento.

= Apoyo psicosocial: incremento de las alternati-
vas que disponen las mujeres para su atencion
por parte de diversos profesionales en salud
durante el proceso del cancer. Incremento en
el nimero de programas que ofrezcan los ser-
vicios de psicologia, nutricion, trabajo social y
psiquiatria.
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Percepcion

de mujeres
diagnosticadas con
cancer de mama

Se entrevistaron un total de 27 mujeres sobrevivien-
tes de cdncer de mama provenientes de San José
(67%), Limdn (7%), Alajuela (7%) y Heredia (19%), con
escolaridad de primaria completa (30%), secundaria
completa (7%), universitaria incompleta (15%), uni-
versitaria completa (30%) y técnica (18%). El estado
civil muestra que el 51% de las mujeres estan casadas,
el 34% son viudas o divorciadas y el 15% son solteras.
No obstante, el 67% de las mujeres manifiesta estar
separada al momento de aplicarsele el cuestionario.
Casi la totalidad posee hijos (93%), y el promedio de
hijos corresponde a 3,13. La edad promedio del pri-

mer parto de estas mujeres fue de 24 afos.

Grafico 6
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas sobre
el cancer en Costa Rica: segun provincias
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SALUD DE LA MUJER ANTES DEL CANCER DE
MAMA

En su mayoria, antes del diagndstico de céncer de
mama se consideraban personas muy sanas (89%).
Las entrevistadas manifiestan que no habian detecta-
do ninguna enfermedad grave que les preocupara.
Sus estrategias para mantenerse sanas se relacionan
con la actividad fisica, una alimentacion saludable y el

control médico anual, como lo muestra el cuadro 11.

Cuadro 11
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas sobre el
cancer en Costa Rica: medidas para mantenerse sanas

Visitas anuales al médico y odontélogo
Alimentacion saludable

Actividad fisica y deporte

No consumo de drogas licitas e ilicitas
Disfrutar de la vida

Uso de la medicina alternativa
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Realizacion de examenes de rutina

En relacién con la percepcién sobre la salud mama-
ria y el autoexamen, un 59% de las entrevistadas in-
dica que en Costa Rica se les ensefia a realizarse el
autoexamen de mamas. Entre los medios mds impor-
tantes para la enseilanza del autoexamen identifican
las camparfias masivas en prensa, radio y el material
impreso (brochures y boletines). Unicamente el 16%
considera que es el personal de salud el que ensefia a

las mujeres a hacerse el autoexamen.



Sobre el mejor momento para que las mujeres se
eduquen e inicien el autoexamen, el 24% de las en-
trevistadas considera que deberia ensefarse des-
de la escuela y el 68% durante la adolescencia. No
obstante, en la aplicacion el autoexamen de mamas
soélo un 33% manifiesta que se realizaba de rutina, en
forma mensual. Como razones para esta omisién, las
mujeres aducen desinformacién e inconciencia en
cuanto a los riesgos de la enfermedad. Coinciden en
gue no se visualizaban como potenciales pacientes y

creian que con los controles médicos era suficiente.

En relacién con los controles médicos, el 46% de
las entrevistadas se realizaba revisiones ginecold-
gicas anuales. Dicho control incluia: Papanicolaou
(96%) y exploracion de mamas (63%). En su mayoria
(70%), reconocen que existe rechazo por parte de
las mujeres a realizarse el examen de mamas. Este
rechazo se vincula con mitos y falta de informacién
(39%), el hecho de que un extrafio le revise las ma-
mas (19%) y el temor (13%). Adicionalmente, reco-
nocen que previo al diagndstico nunca habian reci-

bido informaciéon sobre el cancer de mama (67%).
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Esta situacion las colocé en desventaja, porque no
poseian el conocimiento que les permitiera la com-
prensidn y su empoderamiento durante todo el pro-

ceso de la enfermedad.

Cuadro 12
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica: principales
barreras que impiden que busquen
atencién temprana para el
diagndstico de cancer de mama

Razones del rechazo de la Absoluto Relativo
mujer al examen clinico de

mamas
Mitos, pena y falta de infor- 12 39%
macion

No esta en los protocolos y 1 3%
no se hace siempre por lo

mismo

No hay rechazo, la mujer 4 13%
ahora estd muy informada

Temor a resultados negati- 4 13%
VoS

Es muy bueno examinarse 4 13%

pero hay que pedirlo al Doc-
tor porque no es rutinario

Es incomodo que un extraio 6 19%
revise su cuerpo

Total menciones 31 100%

FASE DE DIAGNOSTICO

La edad promedio del diagndstico de cancer de mama
en la muestra es de 49 afios, con una edad minima de
28 afios y maxima de 73 afios. Las primeras sospechas
gue orientaron a las mujeres hacia una patologia ma-
maria son variadas y se asociaron a la aparicion de bul-

to (detectado por autoexamen o por el ginecélogo), el
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sangrado por pezon o el dolor mamario de acuerdo con
las estadisticas del cuadro 13. El 23% de las mujeres no
presenté sintomatologia y el diagndéstico fue acciden-
tal, al realizarse exdmenes de rutina con el ultrasonido
de mamas y/o mamografia. Esta poblacién recibié el
diagndstico definitivo en tiempos muy variados, que
van desde el mismo momento de los exdmenes hasta

los 7 afios después.

Cuadro 13
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica:
sintomatologia inicial que orienta el diagndstico

Distribucién
porcentual de las
menciones (%)

Sintomatologia inicial

Bulto detectado 37%

por autoexamen

Bulto detectado por 22%

el ginecdlogo

Sangrado por pezon 6%

Dolor mamario 12%

Sin sintomatologia 23%

Total 100%
Grafico 7

Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica:
sintomatologia inicial que orienta el diagndstico
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sintomatologia Bulto
detectado por
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por pezon detectado por

el ginecdlogo
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El desconocimiento sobre el cancer se pone de mani-
fiesto ante la consulta del tipo de cdncer detectado y
su etapa. El 57% de las mujeres desconocen su tipo y
etapa del cdncer que les fue diagnosticado y aseguran
que la desinformacion fue una limitante que les im-
pidid tomar decisiones en cuanto a su enfermedad.
En el 90% de los casos, un médico, con diversa espe-
cializacion?, fue quien le informé a la paciente el di-
agnostico definitivo y el 67% considera que la forma

en que le suministraron el diagnéstico fue adecuada.

Cuadro 14
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica:
reacciones ante el diagndstico de cancer de mama

Mezcla de emaociones (temor, enojo, sufrimiento)
Llanto y frustracion
Negacion

Confusién

SN > Rl N N

Dolor

Para las entrevistadas, el diagndéstico de cancer de
mama fue impactante y generd en ellas un sinnimero
de sensaciones y sentimientos, que se detallan en el
cuadro 14. Para todas, la familia, la pareja y los ami-
gos constituyen la herramienta basica para enfrentar

y sobrellevar el proceso del cancer.

8 Oncdlogos, radidlogos, ginecélogos y médicos gene-
rales se citan como los profesionales que dieron el diagndstico
definitivo de cancer de mama a las entrevistadas



Cuadro 15
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica:
con quiénes compartio el diagnoéstico

Distribucién porcentual

Tipos de apoyo de las menciones (%)
Pareja e hijos 54%
Padres y hermanos 36%
Amigos y compafieros 10%
Total 100%

Al preguntarles sobre las personas con las que com-
partié inicialmente su padecimiento, el 54% de las
entrevistadas dice que con su pareja e hijos, el 37%
con sus padres y hermanos y el 10% con sus amigos
y compafieros. El 59% de las entrevistadas penso en
buscar apoyo inmediatamente después del diagnds-
tico y la mayoria de ellas manifiesta que encontré el
apoyo que buscaba (81%). Los apoyos mds deman-
dados se relacionan con la ayuda familiar, espiritual,
médico y de otros allegados a la paciente, como lo

describe el Cuadro 16.

Cuadro 16
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica: tipos de
apoyo que demandaron inicialmente

Distribucién porcentual

Tipos de apoyo de las menciones (%)
Apoyo de la familia 36%
Apoyo espiritual 34%
Apoyo médico 15%
De amigos y vecinos 15%
Total 100%
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Las mujeres consideran que existen caracteristicas
que dificultan la utilizaciéon de servicios de salud
para la deteccidon temprana, el diagndstico y el tra-
tamiento del cancer de mama (el 93%). El 76% de
las entrevistadas ve la lentitud del sistema como
una condicién limitante en la deteccion tempra-
na, el diagndstico y el tratamiento de esta enfer-
medad. Otras condiciones negativas se relacionan
con la insensibilidad del personal de salud, que no
escucha a la paciente, y su baja capacidad econé-
mica, que le impide buscar otras alternativas de
consulta médica. Adicionalmente, ante la con-
sulta sobre la carencia de atencién temprana de
la mujer costarricense, la desinformacion (48%),
las creencias (19%), el machismo (19%) y los mi-
tos (11%), son los factores que mas mencionan.
Las mujeres no buscan atencién temprana para el

diagnéstico de cdncer de mama.

FASE DE TRATAMIENTO

El tratamiento del cdncer de mama depende de va-
rios factores, donde se destacan el tipo de cancer
y el estadio. Es importante recordar que todas las
mujeres consultadas fueron diagnosticadas y trata-
das en momentos diferentes, durante los ultimos 20
afos. Por lo tanto, este documento no analizara los
tratamientos especificos, sino que tratard mds bien
de determinar algunos de los factores sociales que
influyen en el tratamiento y que coadyuvan con la
calidad de vida y el bienestar de la paciente durante

el proceso de la enfermedad.
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Es importante que una vez detectado el cancer las mu-
jeres se les expliquen las consecuencias de su enferme-
dad. El 63% de las mujeres considera que recibid esa
explicacién. Sin embargo, el 100% senala elementos
asociados al seguimiento de la enfermedad que no le
fueron mencionados. Por ejemplo, el personal de salud
durante el proceso del cancer omitié darles recomen-

daciones una vez dadas de alta, sobre la importancia

")

del ejercicio y la dieta, entre otros. El 67% de las muje-
res refiere que durante la enfermedad no recibié char-
las, ni se les involucrd en talleres u otras actividades
educativas o de apoyo. Estas son actividades recomen-
dables para las pacientes y sus familias, con el fin de
mejorar la calidad de vida y facilitar el proceso de la

enfermedad.

Las mujeres identifican fortalezas y debilidades en el
personal de salud que les brindé atencién durante el
cancer de mama. Como fortalezas se mencionan: la
empatia del personal con la paciente y el buen trato.
No obstante, otras entre las debilidades, el mal tra-
to y la poca comunicacidn del personal de salud con
ellas, situacion que facilita no dar a la paciente y a su
familia toda la informacién que requieren en torno a
la enfermedad. Asimismo, las desmotiva el hecho de
que son atendidas por una gran variedad de personal
y no tienen continuidad con los prestadores de servi-

cios durante el tratamiento.

Las mujeres también visualizan otras debilidades del
sistema en el proceso de su enfermedad, entre las que
destacan: las deficiencias de la infraestructura disponi-
ble, la falta de informacion sobre la enfermedad, los
horarios de atencién y el insatisfactorio abastecimiento
de medicamentos, como lo muestra el cuadro 17. Las
pacientes mencionan que debido a la ineficiencia del
sistema, ellas y sus familias se ven obligadas a recurrir a
servicios privados de atencion en salud en el transcur-
so de la enfermedad (ultrasonidos, mamografias, citas

con especialistas y medicamentos, entre otros).



Cuadro 17
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica: debilidades del
sistema en la atencién del cancer de mama

Informacidn a la paciente y su familia
Trato a la paciente

Entrega de medicamentos

Horario de atencidn

Seguimiento postratamiento

Servicios centralizados en la GAM
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Tiempo de espera para citas

CALIDAD DE LOS SERVICIOS DE SALUD

Al ser entrevistadas sobre los servicios que recibieron
en el curso de la enfermedad por parte de las institucio-
nes del sector publico de salud, las mujeres expresan:
el diagndstico (63%), el tratamiento (89%), el control
(89%), los medicamentos (89%) y atencidn psicoldgica
(26%). Solamente, el 15% de las entrevistadas recurrié
a la medicina alternativa® durante la enfermedad y de
ellas, el 22% manifiesta que le funciond. El cancer hizo a
las mujeres replantearse su estilo de vida y generar cam-

bios positivos, donde se destaca la alimentacion (68%).

9 Homeopatia (11%), flores de Bach (19%), herbolaria
(11%) y dieta terapia (15%).
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Cuadro 18
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas sobre
el cancer en Costa Rica: condiciones que le hacen
falta al sistema para responder a sus necesidades

Espacio fisico mas cémodo

Mas tiempo en las consultas

Trato mas amable por parte del personal
Servicios y resultados mas rapidos

Informacion a las pacientes y sus familias
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Grupos de apoyo

GASTOS DE BOLSILLO Y ECONOMIA FAMILIAR

Las debilidades del sistema de salud, como la lenti-
tud y carencia de medicamentos y servicios, obligan
a muchas de las mujeres que padecen de cancer de
mama a invertir recursos en servicios privados de sa-
lud. Entre los servicios privados que utilizan las muje-
res estan: la mamografia (63%), la compra de medica-
mentos (44%), la consulta médica con médicos espe-
cialista (22%) y los servicios de cirugia (19%), como lo

muestra el grafico 8.

Esa demanda de servicios y medicamentos ha repre-
sentado altos costos a las familias. De acuerdo con las
cifras suministradas por las entrevistadas, las mujeres
gastaron en compras de bienes y servicios privados du-
rante el transcurso de la enfermedad, en promedio, 1
372 058 colones. Ellas compensaron las deficiencias del
sistema publico con la inversién de sus ahorros, venta

de activos, captando donaciones y ayudas e invirtien-
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do sus ingresos corrientes. Esto sin contemplar que el
56% de las mujeres tuvo que interrumpir su trabajo
por el proceso de la enfermedad. Lo que sin duda se
relaciona con las percepciones de las entrevistadas,
quienes consideran que el cdncer empobrece a la mu-
jery a su familia, en un sistema social que no respon-
de a sus necesidades.
Grafico 8

Perspectivas de las mujeres diagnosticadas sobre el
cancer en Costa Rica: servicios privados utilizados
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Medicamentos

REDES DE APOYO

Las redes de apoyo son basicas para sobrellevar la
enfermedad, segun las mujeres entrevistadas. El 67%
sintié apoyo por parte de sus conyuges. No obstante,
el 53% refiere a que el diagndstico provocé miedo y
fue de dificil aceptacion para sus parejas. EI 70% ma-
nifiesta que tuvo acompanamiento durante todo el
proceso por parte de su pareja. Sus principales valo-
raciones del apoyo se vinculan al chineo, la colabo-
racion y la incondicionalidad. Ante la posibilidad de
la pérdida parcial o total de la mama, un 83% de los

hombres aceptd positivamente la cirugia.
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Sin embargo, es importante manifestar que el 82%
de las entrevistadas percibio algun tipo de rechazo o
cambio por parte de su conyuge una vez que el cuer-
po de la mujer cambia, debido a las diferentes cirugias
que se le practican. Las condiciones de pareja durante
el proceso de cancer son diversas, el 69% de las mu-
jeres reconoce que mas bien el cancer fortalecié su
relacién de pareja y el 37% dejo de tener relaciones
sexuales con su compafiero durante el proceso de la

enfermedad.

El apoyo familiar también fue consultado. El 23% de
las entrevistadas manifiesta haber recibido apoyo in-
condicional por parte de sus familias, el 17% indica
gue la enfermedad fue un instrumento positivo para
la unién de la familia, el 14% expresa un proceso dificil
para los hijos, al 14% le trajo mucho sufrimiento a la
familia y el 9% refiere negacion y temor de sus fami-

liares durante la enfermedad.

De las lecciones aprendidas de las mujeres en el
proceso de la enfermedad es relevante mencionar
que el 29% aprendié a dejarse chinear y cuidar
por su familia y el 21% aprendid a que son impor-
tantes y que merecen cuidado y carifo. Las mu-
jeres con diagndstico de cdncer perciben diversas
actitudes de la gente que las rodea que clasifican
como adecuadas, como son el amor, el respecto,
el carifio, las atenciones y la compaifiia, de acuerdo
al cuadro 19. Es fundamental que estas actitudes

se promuevan en sus familiares.



Cuadro 19
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica:
actitudes percibidas como “adecuadas”

Actitudes

Amor
Respeto
Carifio
“Chineos”

Compaiiia

Asimismo, hay actitudes que causan perjuicios y que
califican de inadecuados. Algunos de ellos son: los co-
mentarios inapropiados, la manifestacion de [astima 'y

derechos, segun el cuadro 20.

Cuadro 20
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica:
actitudes percibidas como “inadecuadas”

Actitudes

Comentarios inapropiados
Lastima

Desconocimiento de las personas en cuanto a la
enfermedad y las necesidades de la mujer con el
diagndstico de cdncer de mama

El 67% de las mujeres manifiesta que si existe la
felicidad durante y después del cdncer y que esta
va a depender de diversos factores. Destacan la
actitud positiva de la paciente, contar con redes
de apoyo y de soporte espiritual que les permiten

sobrellevar la enfermedad.
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Segun el grafico 9, el 70% de las entrevistadas no
recibié informacion sobre grupos de apoyo, las que
si lo hicieron refieren que los grupos son coordina-
dos por ONG’s y el personal de los hospitales. Algu-
nos de los apoyos que brindan se refieren a char-
las y talleres, donde ofrecen informacién diversa y

apoyo emocional.

Grafico 9
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica: ¢recibieron
informacién sobre grupos de apoyo?
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REPRODUCCION DEL APRENDIZAJE

El 81% de las entrevistadas expresa que después del
diagndstico han tenido la oportunidad de ensefiar a
otras mujeres a practicarse el autoexamen de mamas
y de educar y sensibilizar a otras sobre el cdncer de
mama. El 70% de ellas externa que dispone de tiempo
y que le gustaria trabajar en redes de apoyo a mujeres

con esta enfermedad.
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CONSTRUCCION DE INDICADORES DE CALIDAD

Al igual que las ONG’s, a las entrevistadas se les con-
sulté sobre algunos indicadores que se podrian utili-
zar para evaluar el desempefio de los servicios de sa-

lud y estos se resumen en el cuadro 21.

Cuadro 21
Perspectivas de las mujeres diagnosticadas
sobre el cancer en Costa Rica:
indicadores de desempeiio

1 Formacion de recursos humanos: inversion
en capacitacion, medidas descentralizadas
de la atencion del cancer, medidas publicas
de promocion de la comunicacion médico-
paciente y del trabajo en equipo del personal
de salud que atiende a las pacientes.

2 Prevencidn: disponibilidad de material im-
preso en los EBAIS, clinicas, hospitales, ac-
ciones de promocion del autoexamen y de
educacion desde la nifiez.

3 Diagnéstico: incremento sustancial en el nu-
mero de biopsias, de ultrasonidos y de mamo-
grafias, como indicadores basicos para evaluar
el desempefio de los servicios de salud.

4  Atencidn: reduccién en los tiempos de espe-
ra para citas y cirugias, aumento en el nime-
ro de ultrasonidos y de mamografias, mejo-
ras a la infraestructura, al equipo médico de
ultima tecnologia con suficiente personal ca-
pacitado para que lo opere, incremento en la
disponibilidad de medicamentos de calidad

5 Seguimiento: acciones efectivas de segui-
miento y continuidad a las pacientes, porque
actualmente esta desatendido.

6 Apoyo psicosocial: apoyo psicoldgico y emo-
cional, para el manejo del duelo. Estudios
socioecondmicos de las pacientes. El sistema
deberia conocer sus condiciones socioecono-
micas para responder a las necesidades que
demandan.
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Percepcion
de prestadores

de servicios
de salud

Se entrevistaron 6 prestadoras de servicios de sa-
lud vecinas de la GAM y de Guanacaste. Dos de
ellas son enfermeras, dos médicas especialistas,
una psicéloga y una técnica en mamografias. To-
das son funcionarias de la CCSS y con una edad
promedio de 42,83 afios. El 100% de la poblacidn
entrevistada manifiesta contar con capacitaciéon
en el tema de cdncer de mama en el ultimo afio.
Sin embargo, el 67% percibe que su patrono no
promueve actividades de capacitacién entre sus
empleados y que sélo da permiso de asistencia a
aquellas actividades que son declaradas como de

interés institucional.
ORGANIZACION DE LA UNIDAD DE SALUD

Las entrevistadas laboran en hospitales clase A.
Por lo tanto, las unidades donde trabajan cuentan
con servicios especializados para la atencién de
las pacientes, tales como: consulta externa, con-
sulta especializada, servicio de laboratorio, radio-
logia, hospitalizacidén y cirugia, de acuerdo con lo

gue expresa el cuadro 22.



Cuadro 22
Perspectivas de prestadoras de servicios de
salud sobre el cancer en Costa Rica:
recursos disponibles para las usuarias
en las unidades de salud
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Cuadro 23
Perspectivas de prestadoras de servicios de
salud sobre el cancer en Costa Rica:
otro material de referencia del que dispone
el personal de salud

Distribucion

Servicio porcentual de las
menciones (%)
Consulta Externa General 100%
Consulta Especializada 100%
Laboratorio Clinico 100%
Servicio de Radiologia 100%
Hospitalizacion 100%
Cirugia 100%

El acceso a estos centros de atencion es por referen-
cia de clinicas y EBAIS y las entrevistadas expresan que
en sus centros hospitalarios no se rechazan pacientes
por saturacion de servicios. El 67% de la muestra coin-
cide en que en la unidad donde laboran no se realizan
programas de salud sexual y reproductiva, debido a
gue es competencia del primer nivel de atencién. Al
ser entrevistadas sobre si en sus respectivos servicios
cuentan con documentos de referencia sobre el can-
cer, unicamente el 33% manifiesta contar con el Plan
Nacional para el Control del Cancer 2007-2009, el 50%
dispone de las Normas para el Tratamiento del Can-
cer a nivel Hospitalario en Costa Rica, el 33% posee la
Guia de Atencion Integral para el Cancer de Mama en
Costa Rica y el 67% tiene a mano otra documentacion

de referencia, que se menciona en el cuadro 23.

Material de referencia del que
dispone el personal de salud

Manual de Clinica de Mama
Protocolos de Atencidn
Documentos de la Red Ontoldgica Nacional

Protocolos de Farmacologia

RECURSOS DISPONIBLES EN LA UNIDAD DE
SALUD: PARA LA ATENCION DE LAS USUARIAS

El83% de la muestra considera que su unidad no cuenta
con suficiente personal para responder a la demanda.
Al ser consultadas sobre la capacidad de la institucion
para dar respuesta a las necesidades de las pacientes,
las entrevistadas sefialan que su centro de trabajo tie-
ne capacidad resolutiva, de modo que una vez hecho el

diagnéstico, la respuesta del sistema es pronta.

Segun el 50% de las prestatarias de servicios de salud,
sus centros de trabajo poseen los métodos de divul-
gacién para la prevencion y diagndstico temprano del
cancer de mama. Sin embargo, la educacidn y preven-
cién de la enfermedad recae en los EBAIS y clinicas.
Como herramientas para divulgar sus programas citan
diversas herramientas donde destacan: la television
(27%), la radio (27%) y los boletines de los colegios pro-

fesionales como el de Médicos y de Enfermeras (14%).
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Solamente un 33% de las entrevistadas considera que
los métodos de divulgacién que utilizan son claros.
Ademas, el 83% indica que en su servicio no cuentan
con material didactico para la educacién de las pa-
cientes con cancer de mama. En cuanto al seguimien-
to que dan los centros de atencidn a la paciente, una
vez concluido su tratamiento, solo una de las profesio-
nales entrevistadas dice que el hospital donde labora
cuenta con un grupo de autoayuda para las mujeres

sobrevivientes de esta enfermedad.
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ACTIVIDADES QUE SE REALIZAN PARA LA
PREVENCION, EL DIAGNOSTICO Y EL TRATA-
MIENTO DEL CANCER DE MAMA

El 83% de las funcionarias del sector salud entrevistadas
percibe como un procedimiento de rutina que en la con-
sulta médica general se les hable a las pacientes sobre
el cdncer de mama y se les ensene el autoexamen. Al
consultarles si ellas consideran que en la consulta mé-
dica general se realiza la exploracién mamaria de ma-
nera rutinaria, el 67% respondié afirmativamente. La

respuesta del servicio ante la eventualidad de encontrar



una anormalidad va a depender del lugar donde se estd
realizando la consulta, e incluye, desde una referencia
a la Clinica de Mama, una mamografia, un ultrasonido,

una referencia a especialista, una biopsia y una cirugia.

PERCEPCION DEL PERSONAL DE SALUD FREN-
TE AL CONOCIMIENTO Y ACTITUDES DE LA
POBLACION SOBRE EL CANCER DE MAMA

EI 50% de las entrevistadas esta de acuerdo con que la po-
blacion, y en especial las mujeres, estan informadas sobre
el cdncer de mama. Sin embargo, el 51% opina que toda-
via falta mayor educacién en la poblacion sobre esta en-
fermedad y el 17% cree que falta interés de la poblacién

en general de buscar informacion sobre el tema.

Las caracteristicas mencionadas por las entrevistadas
sobre las condiciones que facilitan y/o dificultan la
utilizacion de los servicios de salud para la deteccion
temprana del cancer de mama estan resumidas en los
cuadros 23 y 24. En general se percibe como positivo la
existencia de clinicas de mama, personal sensibilizado y
capacitado, disponibilidad de equipo y recurso humano

para atender la enfermedad.

Cuadro 24
Perspectivas de prestadoras de servicios de salud
sobre el cancer en Costa Rica: caracteristicas que
facilitan la utilizacion de los servicios de salud

Clinicas de mama
Personal sensibilizado y capacitado
Disponibilidad de equipo

Disponibilidad de personal
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Asimismo, se detectan como las principales condiciones
limitantes para el acceso a los servicios la insuficiencia en
recurso humano, infraestructura y equipo. Aspectos cul-
turales, religiosos y de conciencia en las mujeres también

las limita a buscar los servicios de salud con frecuencia.

Cuadro 25
Perspectivas de prestadoras de servicios de
salud sobre el cancer en Costa Rica:
caracteristicas que limitan la utilizacion
de los servicios de salud

Recurso humano
Infraestructura
Disponibilidad de equipo
Religion

Falta de conciencia de la poblacion

ACCESOS Y POLITICA PUBLICA

Para el 83% de las entrevistadas hay un rechazo por
parte de las mujeres al examen clinico de mamas. Este
rechazo se fundamenta en el miedo, el machismo vy la
verglienza que presentan las mujeres. Como principa-
les barreras para el diagnéstico temprano de cancer de
mama, el 27% cita el miedo, el 27% la falta de seguro
social, el 20% el machismo, el 13% lo asocia a los factores
culturales, el 7% a los factores familiares y el 7% a la fal-
ta de autocuidado. Asimismo, se mencionaron barreras
desde la oferta de los servicios de salud, donde se des-
tacan: la saturacion de los servicios (45%), la poca capa-
citacion del personal de salud (18%), el equipo obsoleto
(18%) y la rotacién del recurso humano en los EBAIS que

no permite la continuidad de los casos (9%).
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En general la poblacién entrevistada visualiza avan-
ces importantes ligados a la inversion en tecnologia
y equipo especializado, pero estos han sido limitados
por la falta de personal capacitado. El equipo dispo-
nible para atender el aumento en la demanda de los
servicios continla siendo escaso. Ademas, identifica
una desigualdad entre los recursos que reciben los
hospitales rurales y los urbanos, lo que atenta contra
la buena atenciény el diagndstico temprano de las pa-
cientes. El 100% de las entrevistadas estd de acuerdo
con que los recursos no estan siendo asignados ade-
cuadamente y, a la vez, desconoce la forma en que se
asignan los recursos para la atencién, el diagnéstico y

el tratamiento del cdncer de mama.

Las entrevistadas visualizan a los diversos actores del
sector salud con roles diferentes dentro del proceso
de atencion del cancer de mama, de acuerdo con lo

gue se expresa en el cuadro 26.

Cuadro 26
Perspectivas de prestadoras de servicios de
salud sobre el cancer en Costa Rica:
actores del sector salud y sus roles en el cdncer de mama

Actividad Sector Sector
publico privado

Deteccidn temprana X X

Educacion X X

Curacion X

Examenes a bajo costo X

Tratamiento X

Seguimiento X

Prevencion X

")

Las entrevistadas no visualizan como un actor re-
levante a las ONG’s y no les otorgan tareas dentro
de la gestion del cdncer de mama en Costa Rica.
Como actores importantes en el disefio y formula-
cidon de programas, en esta tematica, sefialan a la
CCSS (44%), al Ministerio de Salud (22%), al perso-
nal médico (11%) y a la Red Oncolégica Nacional
(11%). Asimismo, el 100% de las entrevistadas con-
sideran que las organizaciones no gubernamentales
no ejercen ninguna influencia en el proceso de di-
sefo y formulacidn de politicas publicas dirigidas al
diagndstico temprano, tratamiento y rehabilitacidn

del cancer de mama en Costa Rica.



Perspectiva de
mujeres sanas

Se entrevistaron 10 mujeres sanas entre los 18 y 25
afios de edad, vecinas de la Gran Area Metropoli-
tana. La totalidad de las mujeres son estudiantes
universitarias de diversos niveles. El autoexamen
no es una practica cotidiana en las mujeres consul-
tadas. Sélo el 35% de las entrevistadas reconoce el
autoexamen de mamas como la forma de diagnos-
ticar tempranamente el cdncer de mama. El 82%
manifiesta no hacerse el autoexamen de mamas y
solamente un 18% indica que si lo hace, aunque no
de forma rutinaria. Las principales razones que jus-
tifican su actuar son el desconocimiento (27%) vy la

pereza (50%).

El 34% de las entrevistadas reconoce los estilos de
vida saludables como una herramienta para prevenir
el cancer de mama. Esos estilos de vida saludables
los asocian principalmente al no fumado ni consumo
de alcohol y a una alimentacién sana. El 99% de las
mujeres sanas entrevistadas sefiala que aprendid la
técnica de autoexamen en campafias educativas y en
informacion de los medios de comunicacidon masivos
como: revistas, televisidn y brochures. El ginecélogo y
la madre sdélo fueron mencionados por el 14% de las
entrevistadas como quienes les ensefaron a realizar-

se el autoexamen de mamas.
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Las mujeres identifican que el control médico es basico
para el diagndstico temprano del cdncer de mama. El 60%
de las entrevistadas considera que las mujeres deberian
hacerse chequeos médicos anuales de sus mamas y men-
cionan diversas razones por las que ellas no se los realizan
de forma rutinaria. Como se puede constatar en el cuadro
27, estas razones se relacionan con el desinterés, el mie-

do, la verglienza y la falta de informacion, entre otras.

Grafico 10
Perspectivas de mujeres sanas sobre
el cancer en Costa Rica:

ése realizan el autoexamen?

Cuadro 27
Perspectivas de mujeres sanas sobre
el cancer en Costa Rica:
razones por las que no se hacen
chequeos médicos de rutina

Razones

Desinterés

Miedo

Verglienza

Edad (son muy jovenes para ir solas a eso)

Falta de informacién
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La utilizacién de los servicios de salud sexual y
reproductiva se visualiza como importante para
un grupo especifico de mujeres. El 20% de las en-
trevistadas expresa que la edad y su estado civil
son los factores que determinan el uso de ser-
vicios de salud sexual y reproductiva. Ademas,
un 55% indica que nunca les han explorado sus
mamas en una consulta médica. Algunas razones
por las que no se realizan el autoexamen, que se
resumen en el cuadro 28, se relacionan con la
pereza, el machismo, la falta de conocimiento y

de tiempo, entre otras.

Cuadro 28
Perspectivas de mujeres sanas sobre
el cancer en Costa Rica:
razones por las que no se realizan
el autoexamen de mamas

Pereza

Machismo

Desinterés

Falta de tiempo

Aversion a ser tocada por un/a extrafio/a
Ignorancia

Falta de educacion

AUn existen tabues en cuanto a la salud de las
mujeres que identifican la edad, la educacién
y la madurez como los factores que influyen
en cuanto a la percepcidon que tienen sobre su
cuerpo, acerca del autoexamen y la busqueda de

atencién médica. Las entrevistadas no visualizan

D~

a sus familias como una limitante para asistir a
un centro de salud a realizarse un examen de ma-
mas. Sin embargo, tampoco identifican en ellas la
aperturaylaguia necesaria para promover dichas
practicas. Las mujeres sanas consultadas asocian
el cancer de mama a diversos factores como son
la herencia (30%), la alimentacién (26%), el fuma-
do (15%), el alcohol, la obesidad y el descuido (7%
respectivamente) y otras razones, como embarazo

o desconocimiento (8%).

Grafico 11
Perspectivas de mujeres sanas sobre
el cancer en Costa Rica:
el cancer es asociado a diversos factores

Descuido

Obesidad 7%
7%

Herencia
Otras 30%

8%

Alcohol
7%

Fumado
15%

Alimentacion
26%



APARTADO lIL.

Politica Publica para la
Atencion del Cancer de
Mama en Costa Rica
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Las mujeres costarricenses enfrentan barreras de di-
versa indole que atentan contra la educacién, el diag-
néstico temprano, el tratamiento oportuno y la rehabi-
litacidn del cancer de mama. Son muchos los factores
que comprometen la salud de la mujer en el largo plazo
Yy, en consecuencia, el bienestar individual, de sus fami-
lias y de la sociedad en general. Por medio de un proce-
so participativo se buscd conocer el contexto, las prac-
ticas, la cultura y perspectiva, y las limitaciones que en-
frentan las mujeres costarricenses, con el objetivo de
gue dicha informacidn sirviera de sustento tedrico para

la elaboracion de esta propuesta de politica publica.

El objetivo principal de la elaboracion de esta pro-
puesta de politica publica para la atencién del cancer
de mama se relaciona con el estimulo de acciones
gue promuevan la concientizacion, la sensibilizacion,
la flexibilidad y la resiliencia en el sistema de salud
costarricense y en las diversas organizaciones involu-
cradas en el proceso del cancer de mama. Lo anterior
tiene el propdsito de facilitar la implementacién de
estrategias y acciones para una mejor atencion y re-

ceptividad social sobre el cdncer de mama.

Actualmente, obstaculos de indole social, cultural y de
recursos econdmicos hacen que el cdncer de mama
sea un problema de salud publica. Esta situacion se
acentua con la inexistencia de una conciencia real por
parte de los diversos actores de la sociedad, sobre Ia
magnitud del problema, sus impactos y la necesidad
de implementar medidas que permitan reducir la vul-

nerabilidad y el riesgo de la sociedad.

")

El presente apartado se organiza de la siguiente forma.
La primera seccidon detalla la metodologia utilizada y
se guia al lector en el contenido de este. La segunda,
presenta el marco metodolégico para la elaboracién
de la propuesta de politica publica referida al cancer
de mama. La tercera, establece los principios orienta-
dores que guian la presente propuesta y analiza los re-
sultados de los procesos participativos de recoleccidon
de informacioén. La seccién cuarta agrupa la propues-
ta de politica publica para la atencién del cancer de

mama. Finalmente, se presenta la bibliografia.

El punto de partida para la formulacion de la presen-
te propuesta participativa de politica publica para la
atencién del cancer de mama es la informacion re-
colectada mediante un proceso de didlogo conjunto
entre los diversos actores sociales, desarrollado en el
Apartado Il. En el proceso se identificaron e integraron
sectores claves interesados en la tematica. En conse-
cuencia, las politicas propuestas en este documento
son el resultado de un proceso de didlogo participati-
vo, en donde se les dio un accionar protagdnico a los

diversos actores que trabajan la tematica.

Marco metodoldgico para la elaboraciéon de la propuesta

de politica publica para la atencién del cancer de mama

Las politicas publicas elaboradas de manera partici-

pativa deben responder a procesos® y a un accionar

10 En la formulacion de una politica publica se identifican
varias fases: la elaboracion o definicién conjunta, la implemen-
tacidén, la ejecucion y el impacto. La definicidn es la conceptua-
lizacién de la visién para el largo plazo, la implementacion es la
puesta en marcha de la politica, la ejecucion es realizar la politica
y el impacto evalua el desempefio de la politica.



gue agrupa el conjunto de funciones desarrolladas
por individuos (o grupos) publicos, privados y sin fi-
nes de lucro, con el propdsito de alcanzar los objeti-
vos propuestos. En consecuencia, las politicas no son
producto de la individualidad ni de la espontaneidad.
Mediante las politicas publicas se responde a las ne-
cesidades identificadas por los diversos grupos de ac-
tores involucrados. De acuerdo con Van et al. (1993),
las politicas operativizan los esfuerzos transitorios por
traducir las decisiones en propuestas y los esfuerzos
desarrollados para realizar los cambios grandes y pe-

quefios requeridos.

Aunque existe un marco genérico para la elaboracién
de politicas publicas, estas no deben considerarse
como féormulas. Las politicas deben adaptarse a las
necesidades identificadas por los colectivos, y respon-
der, en el menor plazo y de forma oportuna, a dichos
requerimientos. A diferentes procesos corresponden
distintas dindmicas, estructuras y relaciones, entre los
factores que influyen en la elaboracién y ejecucidn de
la politica publica. Lo anterior implica que, en cada
caso particular, se deben definir politicas de acuerdo
con las metas y objetivos especificos. Las politicas de-

ben ser viables y factibles (Miranda et al., 2006).

Las politicas tipicamente hacen referencia a instru-
mentos que puede usar el gobierno para cambiar la
conducta o comportamientos sociales, econdmicos
y ambientales, teniendo en consideracién la con-
gruencia la estructura institucional y el marco ju-

ridico vigente. En esta misma linea, se apunta que
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los instrumentos de politica se relacionan con las
herramientas que promueven, restringen, orientan
o inducen a la consecucién de ciertos objetivos de

politica plenamente definidos.

Los instrumentos de politica se pueden agrupar en dos:

< Aquellos de cardcter coercitivo que se asocian a
la regulacién directa mediante el comandoy con-
trol de las actividades programadas.

« |nstrumentos de aplicacién voluntaria relaciona-
dos con la educacidn y dirigidos a lograr cambios
de conducta mediante procesos estructurados.

Las politicas deben ser sencillas y factibles. Estas
deben considerar la magnitud de los problemas,
la forma y oportunidad en que se abordan y los
recursos disponibles. Su cumplimiento requiere de
la armonizacion e interrelacion con otras politicas

publicas.
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Principios
orientadores de

la politica publica
para la atencion del
cancer de mama

Los principios orientadores de la propuesta de politica
publica para la atencion del cdncer de mama en Costa
Rica fueron discutidos y validados con actores nacio-
nales representantes de las diversas organizaciones
publicas y privadas que trabajan la tematica. Estos

principios se agrupan de la siguiente forma:

e El cancer de mama es un problema de salud publica.

e La inadecuada disponibilidad y distribucion de re-
cursos econdmicos, técnicos, tecnoldgicos y de in-
fraestructura para la atencién del cancer de mama,
limitan el acceso a los servicios de atencién integral
de esta enfermedad, provocando inequidad.

< La existencia de grupos organizados, sensibiliza-
dos y comprometidos de la sociedad civil, dis-
puestos a desarrollar acciones de prevencion,
educacién y acompafiamiento de las mujeres en

el tema de cancer de mama, es muy importante.

< La educacidon desarrollada desde la familia, los
servicios de salud y el sistema educativo es basica
para que la sociedad interiorice que el cancer de

mama es un problema de salud publica.

9

> La ausencia de una politica publica dirigida al
diagnodstico temprano y a la atencién oportuna
del cancer de mama es notoria.

3.1 El primer principio orientador de esta propuesta
es: El cancer de mama es un problema de salud publi-
ca. La alta incidencia y mortalidad que tiene esta en-
fermedad refleja la necesidad de invertir recursos en
la prevencidn, el diagndstico temprano, el tratamien-
to y la rehabilitacion de esta. La salud publica debe
ser prioritaria para el Estado; sin embargo, el cancer
de mama no recibe la atencién requerida. La educa-
cion para la salud se ha dejado de lado en la sociedad
costarricense. Los EBAIS y las clinicas son los respon-
sables de educar a la poblacidn en temas de salud y
enfermedad. No obstante, la promocion del autocui-
dado y el fomento de buenas practicas y de estilos de

vida saludables no son practicas comunes.

En el tema de cancer de mama, las entrevistadas iden-
tificaron vacios de informacién importantes. Aunque
las mujeres han tenido exposicidon a campafias masi-
vas a través de la radio, la television y los medios im-
presos (periddicos, revistas, boletines), esta informa-
cion no es suficiente para que interioricen la necesi-
dad individual de realizarse el autoexamen de mamas
de forma rutinaria. Aunque las campafas masivas son
una herramienta valiosa para la sensibilizacion, por si
solas no cambian los habitos de la poblacion costarri-
cense. Las entrevistas a mujeres sugieren un trabajo
individual y grupal, desde la pubertad y a cargo de
profesionales entrenados, sensibles y comprometi-

dos con la prevencién y el diagnéstico temprano del



cancer de mama. Ademads, apuntan a que los diver-
sos actores publicos y privados deben involucrarse en
este proceso de educacion, sensibilizacidn y concien-
tizacion de la poblacién, con el fin de que sea efecti-

vo, sostenible y que llegue a todos los sectores de la

sociedad costarricense.

Cuadro 1.
Objetivo de la politica y acciones estratégicas

recomendadas para el fortalecimiento
de las capacidades institucionales

Objetivo

Acciones estratégicas
recomendadas

Desarrollar un proceso
educativo con respecto
al cdncer de mama en el
mediano y largo plazos,
gue involucre a las orga-
nizaciones del Estado
costarricense, a la socie-
dad civil organizada, a la
empresa privada y a las
organizaciones sin fines
de lucro.

Creacién de un progra-
ma de capacitacion de
acceso publico.
Establecimiento de un
dia al afio donde la co-
lectividad del sistema
educativo costarricense
desarrolle actividades
referidas a este tema.

En su conjunto, organizaciones y mujeres partici-

pantes del proceso de investigacion y didlogo estu-

vieron de acuerdo con que la educacion debe ini-

ciarse en etapas tempranas y, en esta, deben invo-

lucrarse: el Estado, las ONG’s y la empresa privada;

recomiendan continuar con las campafias masivas,

pero especialmente fortalecer el trabajo hormiga

entre mujeres y, ademas, el abordaje de la enfer-

medad debe ser intra e interinstitucional.

Trabajo de campo, septiembre del 2010.
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3.2 El segundo principio que guia este trabajo se
refiere al proceso de atencidn que se manifies-
ta en la inadecuada disponibilidad y distribucion
de recursos econdmicos, técnicos, tecnoldgicos y
de infraestructura para la atencion del cdncer de
mama limitan el acceso a los servicios de atencidn
integral de esta enfermedad. Para las pacientes, el
proceso de atencién en salud representa una limi-
tante, principalmente por las condiciones internas
relacionadas con el trato, indiferente e inadecuado
por parte de los prestadores de servicios, la rota-
cidon constante del personal y la poca informacién
gue se les ofrece a las mujeres sobre su patologia,
gue les generan inseguridad y disconformidad. En
consecuencia, la credibilidad en el sistema se de-
bilita, comprometiendo y atenuando los buenos
resultados y la busqueda de atencién por parte de

la usuaria.

Adicionalmente, los centros de salud (hospitales, cli-
nicas, EBAIS, entre otros) poseen deficiencias severas
en relacion con el equipo médico, con el personal ca-
lificado y sensibilizado para la atencién del cancer de
mama asi como para trabajar en educacion y preven-
cién de esta enfermedad. Estos puntos débiles en
el proceso de atencién del cdncer de mama en Costa
Rica. A lo anterior se agrega, que los servicios y bienes
para la atencion de este padecimiento estan concen-
trados en la GAM, lo que se traduce en un servicio con
inequidad; comprometiendo el acceso a los servicios
de salud de aproximadamente 2 millones de personas

gue habitan fuera de esta area.
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“... debo viajar en bus en la madrugada desde la ciu-
dad de Limén para llegar al Hospital Calderén Guar-
dia a recibir quimioterapia. En algunas ocasiones el
servicio estd lleno, por lo tanto, debo esperar horas
y horas para que me puedan atender. Luego debo

regresar nuevamente en bus por largas 4 horas...” ?

Comunicacion personal de Julie Anderson,
Limdn, agosto del 2010.

1 Los hospitales ubicados en ciudades secundarias como Li-
mon, Pérez Zeleddn, Liberia, San Carlos, entre otras, no dispo-
nen de médicos oncélogos. Este hecho obliga a las mujeres a
viajar hasta la GAM a recibir el tratamiento.

El sector salud hace esfuerzos por resolver las necesida-
des en atencidn y curacidn de las pacientes con cancer
de mama, pero el sistema tiene barreras que limitan el
acceso a los servicios. La alta demanda de servicios de
salud en general, que inicia con la consulta del médico
general en un EBAIS, y los exdmenes diagndsticos, hasta
la cirugia y el tratamiento, hacen que el diagndstico de

muchas mujeres sea tardio.

De acuerdo con las entrevistadas, el diagndstico fi-
nal de cancer de mama lo obtuvieron algunas en
meses y otras en afos. Las barreras de atencién en
salud se originan en la inefectividad del sistema que
se alimenta de la burocracia, en la inequidad y en
la dependencia de las relaciones sociales de las pa-
cientes o su entorno familiar y de la disponibilidad
econdmica. En consecuencia, como producto de esta
situacion, han proliferado los centros privados que

brindan servicios diversos para la atencién del cédn-

‘)

cer de mama. Este aspecto aumenta la brecha en la
posibilidad del diagndstico y atencion temprana en-

tre las mujeres que tienen recursos, y relaciones, y

las que carecen de estos.

Percepcion de las ONG’s

Los centros de atencién del cancer de mama no

s6lo deberian disponer de la ultima tecnologia sino

también de personal mas sensible y capacitado.

Adicionalmente, el acceso a la atencién deberia ser

agil y nunca depender de amistades, simpatia, rela-

ciones con conocidos, condicidén socioecondmica y

area geografica de residencia.

Conversatorio ONG’s desarrollado en
la Clinica Biblica, octubre 2010.

Cuadro 2.
Objetivo de la politica y acciones estratégicas

recomendadas para el acceso a los servicios

de salud en cancer de mama

Objetivo

Acciones estratégicas
recomendadas

Dotar al sector de salud
de espacios especializa-
dos en la atencién del
cancer de mama para
responder a los requeri-
mientos de la poblacién
costarricense.

Inversién en equipo e
infraestructura.
Inversidon en capacita-
cién y sensibilizacion de
personal.

Mejoras en los procesos
de seleccién del personal.
Establecimiento de metas
de cobertura y calidad.




3.3 Como tercer principio orientador se establece la
existencia de grupos organizados, sensibilizados y com-
prometidos de la sociedad civil, dispuestos a desarro-
llar actividades dirigidas a la prevencion, educacion y
acompafiamiento de las mujeres en el tema de cdncer
de mama. Las pacientes reconocen y valoran el acom-
pafiamiento brindado por las diversas organizaciones no
gubernamentales en el proceso de la enfermedad. Sin
embargo, las ONG's afrontan no sdlo limitaciones eco-
némicas y de infraestructura sino que son invisibilizadas
por el sistema de salud. El personal que atiende en estas
organizaciones son mujeres sobrevivientes de cancer de
mama, lo que se traduce en instancias humanizadas con
gran conocimiento de los temores, dudas y necesidades
de las mujeres y familias que atraviesan el proceso. Las
condiciones anteriores dan fe de que el trabajo realizado
por estas instituciones sea Unico y no puede ser desem-

pefiado por otros actores del sistema de salud.

Las ONG’s disponen de recursos limitados y dependen
de la voluntad de otros actores como las casas farma-
céuticas, las municipalidades y las empresas privadas,
para obtener los fondos que les permita trabajar. La
busqueda de fondos es desgastante y lenta, e impli-
ca conexiones y presencia en el mercado (exposicion
mediatica), lo que se traduce en que muy pocas or-
ganizaciones logran acceder a los recursos!'. En este
sentido, la Fundacién Ross es la representante de Su-
san G Komen en Costa Rica; FUNDESO ha logrado el

acceso a los fondos de la Junta de Proteccidon Social

11 Para accesar a fondos internacionales se requiere de
conocimiento de cdmo se mueve este mercado y de contactos es-
pecializados. Estas condiciones son ajenas a la gran mayoria de las
ONG’s que trabajan la temdtica en Costa Rica.
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de Costa Rica, gracias a la trayectoria y el trabajo com-

prometido en los ultimos 15 afios.

El resto de las fundaciones, pequefas y de reciente con-
formacion, dependen de la buena voluntad de otras or-
ganizaciones y de la empresa privada para ejecutar sus
actividades regulares. ASOLUC? ubicada en la provincia
de Limdn, recibié fondos de la Fundacion Ross para de-
sarrollar un programa de educacién y prevencion del
cancer de mama en esta provincia durante el 2009. Du-
rante el 2010 no logré financiamiento, lo que provocd
la suspension de las actividades de educacién y preven-
cién en una de las provincias con mayor incidencia de
esta enfermedad. Adicionalmente, otras ONG’s en salud
gue han desarrollado sinergias con el eje tematico can-
cer de mama, por ejemplo, la Fundacién Esperanza, que
trabaja prevencién de la violencia, han desarrollado un

movimiento de cancer de mama denominado Elige Vivir.

Las organizaciones no gubernamentales visualizan la nece-
sidad de un ente que asesore, direccione y monitoree el ac-
cionar de las diversas ONG’s. Ademas, este ente debe crear
y representar un frente comun de la sociedad civil contra el
cancer de mamay luchar para que se establezcan metas de
coberturay calidad en la atencién de esta enfermedad. Este
deberd estar fuera del sector salud (publico o privado). Sin
embargo, el sector salud debe tener voz y voto dentro de
este ente. Las organizaciones visualizaron las universidades
publicas como candidatas idoneas para desarrollar un ob-

servatorio del cAncer de mama en Costa Rica.

12 El depender de fuentes de financiamiento externas al
sistema nacional de salud limita el impacto de los programas y
proyectos, porque el financiamiento no es continuo. Por ejemplo,
ASOLUC desarrollé un programa de educacién y prevencién en el
2009, pero no lo continud porque no logré mds recursos.
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Cuadro 3.

Objetivos de la politica y acciones estratégicas
recomendadas para el financiamiento de programas,

proyectos y actividades en cancer de mama

Objetivo

Acciones estratégicas
recomendadas

Dotar a las ONG's
de recursos que les
permita desarrollar
programas de edu-
caciébn y preven-

Establecimiento de un fidei-
comiso como fondo concur-
sable que permita el financia-
miento de programas, proyec-
tos y actividades relacionados

con la tematica.

Asignacién de los recursos via
presupuesto nacional.

Lograr el involucramiento de la
empresa privada en un progra-
ma sistematico y permanente.
Capacitacion a las ONG's en el
acceso a fondos internacionales.

cién permanentes.

Crear un observa- Conceptualizacion del obser-
torio del cancer vatorio del cancer de mama.
de mama paraque Disefiar estrategias para su
monitoree esta implementacidn.
enfermedad y eva-

[Ge las respuestas

del sistema de sa-

lud costarricense.

3.4 Otro de los principios orientadores de esta pro-
puesta de politica publica para la lucha contra el cancer
de mama se relaciona con que la educacidn desarrolla-
da desde la familia, los servicios de salud y el sistema
educativo es basica para que la sociedad interiorice que
el cdncer de mama es un problema de salud publica.
Una sociedad educada es capaz de interiorizar que el
cancer es un problema de salud publica, que no es una
enfermedad terminal, siempre y cuando se tomen las

mejores decisiones individuales y se exija una pronta

‘)

y adecuada atencién en salud. Es labor del sistema de
salud, en coordinacién con el sistema educativo y la fa-
milia, promocionar el conocimiento en torno al cancer
de mama, practicas de autocuidado y solidaridad para

prevenir primero y curar cuando se requiera.

Los programas de educacidn en cancer de mama deben
estar dirigidos a la poblacidn en general. En especial, la
sensibilizacion en torno a la enfermedad deberia abarcar
a la totalidad de los sectores sociales. Paralelamente, se
requiere de campafiias que promocionen el autoexamen
de mamas desde la pubertad para que con el pasar de
los afios sea una practica rutinaria y se traslade entre
generaciones. En la medida de que el autoexamen se
convierta en una rutina, se lograria un diagnédstico tem-
prano y con ello un mejor prondstico de la enfermedad
con menos secuelas. También esto se traduciria en un

gasto econdmico y social mucho menor.

En la sociedad costarricense, el cuido de la paciente
con cancer de mama es una responsabilidad primor-
dialmente de las mujeres de la familia. A pesar de que
en la actualidad se evidencia cierta sensibilizacién de
los hombres mediante la participacion en marchas,
talleres y hasta se visten de rosado para jugar un par-
tido de futbol, aludiendo que apoyan la lucha contra
el cancer de mama, continta siendo un sector mino-
ritario. De acuerdo con la mayoria de mujeres entre-
vistadas, la respuesta de sus parejas e hijos varones
es variable y se limita a decir “te apoyo”, pero no se
refleja en un accionar real. Algunas manifiestan que

sus maridos se cambiaron de habitacion e inclusive



gue durante el tratamiento deben enfrentar, ademas

del cancer, una separacion y hasta el divorcio.

Con respecto a la educacidon que imparten los servi-
cios de salud, la investigacién permitié identificar que
no es sistematica y, ademas, no cubre la totalidad de
la poblacién. Es necesario que en los programas de
educacion del sector salud se involucren otros sec-
tores sociales como, universidades, municipalidades,
empresa privada, ministerios, que se enlacen desde
la casa, el colegio y el trabajo. En especial, la incor-
poracion del Ministerio de Educacion en el plan de
estudios permitiria que la educacion sea continua.
Igualmente, los esfuerzos en educacion del sistema
de salud se deben unir a la experiencia en trabajo

educativo que tienen las ONG's.

Cuadro 4.
Objetivo de la politica y acciones estratégicas
recomendadas para establecer programas
educativos sistematicos en cancer de mama

Acciones estratégicas

Objetivo recomendadas

Establecer programas Educacion a la familia.

educativos en cancer de
mama de naturaleza sis-
tematica y continua.

Establecimiento de redes
de apoyo comunales.
Fomento vy fortaleci-
miento de los grupos de
apoyo desde las ONG’s
para las pacientes y sus
familias.

Programas de educa-
cion dirigidos a jovenes.

3.5 El quinto principio orientador se refiere a la au-

sencia de una politica publica dirigida al diagndsti-
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co temprano y a la atencion oportuna del cdncer de
mama. Los principios orientadores analizados ante-
riormente evidencian la ausencia de una politica clara
e integradora en cuanto al cancer de mama, que abar-
que la educacion, el diagndstico temprano, la preven-
cién, el tratamiento adecuado, el apoyo psicosocial y
el seguimiento. Adicionalmente, la politica debe defi-
nir los roles de los diversos actores que participan en

la atencion de esta enfermedad en Costa Rica.

Resumen general

de la propuesta de
politica publica y sus
acciones estratégicas

A continuacién se presenta la propuesta de politica
publica para enfrentar el cancer de mama en Costa
Rica. Como se menciond anteriormente, esta pro-
puesta es el producto de un proceso participativo en
el que se involucraron diversos grupos de actores, en-
tre ellos: mujeres sobrevivientes del cdncer de mama,
mujeres sanas, miembros de ONG’s y prestadores de
servicios del sector publico de salud. Por lo tanto, esta
propuesta responde a las necesidades de estos gru-
pos sociales que son los que trabajan dia a dia con
mujeres enfermas de cancer de mama, y que son los
gue conocen los diversos procesos de esta enferme-

dad en Costa Rica.
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Cuadro 5.

Resumen de la propuesta de politica publica de Costa Rica en cdncer de mama

Objetivos

Politicas

Acciones

Desarrollar un proceso edu-
cativo con respecto al cancer
de mama en el mediano vy
largo plazos, que involucre a
las organizaciones del Estado
costarricense, a la sociedad
civil organizada, a la empresa
privada y a las organizaciones
sin fines de lucro.

Dotar al sector salud de espa-
cios especializados en la aten-
cién del cancer de mama para
responder a los requerimientos
de la poblacidn costarricense.

Dotar a las ONG’s de recursos
que les permita desarrollar
programas de educacion vy
prevencién permanentes.

Crear un observatorio del
cancer de mama para que
monitoree esta enfermedad y
evallen las respuestas del sis-
tema de salud costarricense.

Fortalecimiento de la capacidad insti-
tucional para el mejoramiento de los
procesos de educacidn y promocion
del autoexamen de mamas, como
una herramienta para el diagnéstico
temprano.

Asegurar a la poblacién el acceso a
centros médicos que dispongan del
equipo especializado requerido para la
atencidn, el personal calificado y sensi-
bilizado vy la infraestructura adecuada.

Establecer un mecanismo de finan-
ciamiento para que los programas y
proyectos formulados e implemen-
tados por las ONG’s y dirigidos a la
educacién y prevencion del cancer de
mama sean permanentes.

Establecimiento de un observatorio
del cancer de mama.

Creacion de un programa de capacita-
ciéon de acceso publico.
Establecimiento de un dia al afio don-
de la colectividad del sistema educati-
vo costarricense desarrolle actividades
referidas a este tema.

Inversidn en equipo e infraestructura.
Inversion en capacitacidn y sensibilizacion
del personal.

Mejoras en los procesos de seleccidn
del personal.

Establecimiento de metas de cobertura
y calidad.

Establecimiento de un fideicomiso
como fondo concursable quepermita
el financiamiento de programas, pro-
yectos y actividades relacionados con
la tematica.

Asignacién de los recursos via presu-
puesto nacional.

Lograr el involucramiento de la empre-
sa privada en un programa sistematico
Yy permanente.

Capacitacion a las ONG’s en el acceso a
fondos internacionales.

Conceptualizacion del observatorio del
cancer de mama.
Disefiar estrategias para suimplementacion.

Establecer programas educati-
vos en cancer de mama de na-
turaleza sistemadtica y continua.

El cdncer de mama debe ser incluido
en los planes curriculares de la edu-
cacion formal y no formal. Asimismo,
se deben impulsar estrategias de co-
municacién dirigidas a la sensibiliza-
ciéon de la comunidad.

Educacion a la familia.
Establecimiento de redes de apoyo
comunales.

Fomento y fortalecimiento de los gru-
pos de apoyo desde las ONG’s para las
pacientes y sus familias.

Programas de educacion dirigidos a
jovenes.
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| cdncer es una de las principales

enfermedades que enfrenta la

humanidad y que tiene un alto
impacto en la calidad de vida, los sistemas de
salud y la economia de todos los paises. En la
Costa Rica actual, el cancer de mama es un
problema de salud publica, debido a que ocupa
el primer lugar de incidencia y mortalidad entre
todos los tipos de tumores malignos. Esta
enfermedad compromete no sélo la salud de la
mujer en el corto, mediano y largo plazo, sino
también, el bienestar de sus familias y de Ia
sociedad en general.

El presente libro desarrolla un analisis de la
perspectiva  epidemiolégica mediante la
sistematizacién de datos actualizados sobre la
incidencia y comportamiento del cancer de
mama y el sistema de salud costarricense;
asimismo, muestra una primera aproximacion
sobre la perspectiva socio institucional de esta

enfermedad, basado es wuna investigacion
cualitativa que estudia las barreras sociales,
culturales, geograficas, econdmicas,
conductuales, familiares y organizacionales de
los servicios de salud que inciden en la busqueda
de atencidn por parte de las mujeres en Costa
Rica. En los resultados se destaca que las
mujeres costarricenses se enfrentan a barreras
de diversa indole que atentan contra la
educacion, el diagndstico temprano, el
tratamiento oportuno y la rehabilitaciéon del
cancer de mama. Por medio de un proceso
participativo se logrd avanzar en el conocimiento
del contexto, las practicas, la cultura vy
perspectiva, y las limitaciones que enfrentan las
mujeres costarricenses, con el objetivo de que
dicha informacioén sirva de sustento tedrico en
politica publica para el sector salud, insumos que
contribuyan a ampliar la perspectiva de las
organizaciones vinculadas y en la generacion de
cambios en la sociedad costarricense. §®
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