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Cancer en primera persona, el

imperativo de poner a los pacientes
en el centro de la atencion

Toda politica publica y en general cualquier accidon que convoque a diferentes actores en la lucha
contra esta enfermedad, debe poner el foco en mejorar la equidad en prevencién, diagnéstico,
tratamiento y acompafiamiento de quienes la padecen. En ese camino, las agrupaciones de pacientes
oncoldgicos representan un soporte fundamental.

Piga Fernandez, presidenta de Achago y de
Fundacién GIST Chile.

Los y las pacientes oncoldgicos deben
estar en el centro de las politicas publicas
contra el cancer. El padecimiento de esta
enfermedad impacta desde luego a quien la
sufre, pero también a su entorno familiar, de
modo que es fundamental que nuestro pais
avance hacia politicas que garanticen una
mayor equidad en la prevencion, diagndstico,
tratamiento y acompafiamiento.

En ese escenario, Piga Ferndndez, presi-
denta de la Asociacion Chilena de Agrupa-
ciones Oncoldgicas (Achago) y
de Fundacién GIST Chile, afirma
que “la principal preocupacion
que tenemos los pacientes con
cancer es el no tener cobertura
asegurada para los examenes
de diagndsticos y tratamientos
que necesitamos para vivir con
buena calidad de vida, ya sea
debido a no tener los medios
econdémicos para comprarlos, o
porgue no estan disponibles en
nuestro pais”.

Precisamente, dichos desa-
fios en cuanto a cobertura y equidad estan
en el centro de los objetivos trazados tanto
en el Plan Nacional (2018-2028) como en
la Ley Nacional del Cancer. Respecto a los
avances gue supone este nuevo marco legal
en beneficio de los pacientes, la senadora
Carolina Goic, presidenta de la Comisién de
Salud de la Camara Alta y autora de la Ley
Nacional del Cancer, plantea que “lo primero,
es que el Plan Nacional de Céncer, estable-
ciendo metas a cinco afios, serd una politica
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Senadora Carolina Goic, autora de la Ley
Nacional del Cancer.

de Estado independiente del gobierno de
turno. Asimismo, la Ley establece un Registro
Nacional del Cancer que nos permitira saber
cuantos enfermos hay, donde viven y qué tipo
de cancer tienen, lo cual permite utilizar los
recursos de mejor manera”. La parlamentaria
DC aflade que “desde el comienzo hemos
dicho que la ley no resolvera todos los
problemas de un dia para otro, pero sin duda
representa un paso muy importante”.

Junto con las barreras economicas que
suponen los altos costos de
tratamientos, los pacientes
oncolégicos también expresan
inquietudes personales, “por
ejemplo, preocupacion en rela-
cién a sus expectativas de vida
y calidad de vida, al impacto de
la enfermedad en sus labores,
ya sea en el ambito del trabajo
0 en la casa, preocupacion
ademas sobre el prondstico
y las opciones terapéuticas.
También surgen dilemas a nivel
familiar, sobre como enfrentar
la enfermedad con su entorno, por ejemplo,
con los hijos”, comenta la Dra. Laura Itriago,
hemato-oncdloga, directora del Centro de
Cancer de Clinica Las Condes y miembro del
Departamento de Hematoncologia de este
centro de salud.

Ante dichos desafios, las agrupaciones
de pacientes con céncer son un soporte
fundamental, porque acompafian, acogen,
educan y permiten compartir experiencias
con personas que viven situaciones similares.

Dra. Laura Itriago, directora Centro de
Cancer de Clinica Las Condes.

Por eso es necesario que reciban el apoyo
de diversos actores (ver recuadro). “Asimismo,
estas agrupaciones de pacientes contribuyen
a la investigacion, proporcionando datos
sobre la calidad de vida de los pacientes, su
adherencia a tratamientos y los efectos late-
rales de éstos”, complementa Piga Fernandez.

Respecto a las agrupaciones de pacientes
oncolégicos, Jorge Fernandez, director ejecu-
tivo de Fundacion Vi-Da y director de Achago,
sefiala que hoy dia la sociedad civil organiza-
da estd participando activamente con el ob-
jetivo de colocar al paciente en el centro de
toda decision, “para humanizar, contextualizar
y dar pertinencia a la politica publica”. Sobre

Jorge Fernandez, director ejecutivo de Fundacion
Vi-Day director de Achago.

Colaboracion en beneficio de los pacientes

“Sin las agrupaciones de pacientes hoy no tendriamos Ley Nacional del Cancer”, enfatiza
la senadora Carolina Goic. Eso por si solo constituye un motivo mas que suficiente para apo-
yar a estas organizaciones. Respondiendo a ese imperativo, esta normativa legal contempla
un sistema de donaciones con determinados beneficios, gracias a los cuales las empresas
podran deducir de gasto aportes que hagan para la lucha contra esta patologia. La presidenta
de la Comision de Salud de la Camara Alta y autora de la Ley Nacional del Cancer afiade que
“de parte del Estado, cabe primero reconocer el gran apoyo del ministro Enrique Paris, pero
auln hay margen para un compromiso mayor, mas alld de los gobiernos de turno”.

En dicho escenario, sin duda que iniciativas como el Registro Nacional del Cancer apuntan
de lleno a una mejor atencion y tratamiento de los pacientes. Desde esa perspectiva, en
Laboratorio Roche afirman que contar con un registro nacional de los pacientes con cancer
ayuda a la toma de decisiones y sirve como base de las acciones en salud publica, ya que
recopila y resguarda informacion relevante de la totalidad de casos de cancer y sus distintas
fases, permitiendo obtener datos confiables sobre la realidad local de la enfermedad.

el principal rol que cumplen dichas agrupa-
ciones, Jorge Ferndndez precisa: “Sin duda
hoy abogar por los pacientes y sus familiares
para una cobertura oportuna en prevencion,
diagnéstico y tratamientos innovadores, se ha
transformado en un foco de accion prioritario
debido a un escenario de inequidad”.

Las agrupaciones de pacientes oncolo-
gicos brindan una red fundamental, sobre lo
cual la Dra. Itriago profundiza: “El miedo a lo
desconocido les genera una angustia adicio-
nal y poder escuchar en primera persona el
relato de las experiencias vividas por otros
con los tratamientos es fundamental. Yo creo
que son un pilar imprescindible”.



