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Pste bro estd dedieado 4 todas 1as perso-
s que, de AlgUAA u ofrA mAReYA, AyudAYoh
A que 14 Ley Naconal del Gancer fuera una
reAldad. K todas esas mujeres y hombres
que hos AcompARAYoR oh este lArgp cAMIND
coh gonervsidad, valentia y entusitsmo. Do
mAnera especidl, A quiehes fueron parte de
5tA comunidAd y YA Mo estAn con hosottos;
hombres, mujeres, nikos § WiAs que fran-
s\ikaron por este wundo y que hoy viven en
NUestTos corAz-ones. Sed este bro un ho-
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‘Convertirme en uno (paciente) fue tremendo. Recuerdo que
un doctor me dijo gue iba a tolerar bien la quimioterapia,
pero No me explico ningun detalle. Cuando empece a sentir
todas las molestias pense que me estaba muriendo del
cancer y no de la guimioterapia. A lo mejor el medico dio por
hecho que yo Iba a entender, porgue era medico, pero no'

Dr. Claudio Mora (Ultimas Noticias; domingo 22 de julio de 2018).

Gran convocatoria, maravilloso
ver a todos unides por una
causa tan justal

Lo podremos lograr, esto es
solo el comienzaol
#eynacionaldelcancer
@sebastianpinera

Claudia
SOrCMORA,

Pasemos del like en las redes
sociales al compramiso real.
Para ayudar a salvar vidas
apova la #leynacionaldelcancer
Comprométete v acompanianos
en la #marchatamiliar por esta
causa justal No falies!

TEAOY - 1118 - Twitter for (Phonae

B8 Ratwests 138 Ma gusta

L= Tweet

Clasdio
SOy CMORA,

Firmada la ley nacional del
Cancear |l Un primear gran paso.
Por todos los que lo necasitan!

Claudia
E0CAORA

Hleynacionaldelcancer

= Twwet

Claudia
BrChORA

Todi@@s conocemaos a alguien
que ha tenido o tiene cancer.
Alfunos ya no estan entre
nosotros. Para ayudar a salvar
vidas necesitamos la
#leynacionaldelcancer Para
aquellos que estan dando la
pelea sepan que no estan
sol@s, mafana acompananos
en ftmarchafamiliar por esta
causa justal

1026 - 174118 - Twittnr for iPhona

289 Retwenly 2 Tweols cilados

44T Mo gusta

— Teoat
Claudio
BOCMORA

“Tristemente fallecid de un
cancer luego de una larga
pelea” ...

250 no es lo que pasal! Por
favor no digan eso cuando yo
muera .., No s que uno deje de

“pelear”
20:29 - 15-03-19 Twitter for IPhong

B0 Fetweels 201 Tweels cilados
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El Cancer...
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en Chile

Fuente: Estadisticas vitales 2019, Instituto Nacional de Estadisticas.
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Uno de cada cuatro
certificados de defuncién
en Chile dice cancer.

"% 81 2019 128 muertes por
tumores representaron

28492 defunciones (26%)

Fuente: Estadisticas vitales 2019, Instituto Nacional de Estadisticas.
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“En Chile, 1a tasa de
mortalidad por cdncer
es 8 veces mayor en
personas con educacioén
bdsica, que entre
quienes han completado
la educacién superior",
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Fuente: Estudio “Inequidades en Cancer en Chile
2017"; Fundacién Foro Nacional del Cancer.
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El cdncer de mama es
el de mayor incidencia
y mortalidad entre las
mu jeres chilenas de
todas las edades.

Fuente: Globocan 2020
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En Chile, durante los afios 2012-2016,
se diagnosticaron 2584 casos de
cdncer en menores de 15 afios;
predominando levemente el sexo
masculino con un 54,67 y los grupos
de edad de 0 a 4 afios y 5 a 9 afios, con
43,27 y 29,37, respectivamente. E1 81,67
corresponde a nifios/as atendidos/

as en establecimientos piblicos; de
ellos/as el 62,17, recibe algin tipo de
atencién en la Regién Metropolitana.
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Fuente: 2° Informe de Vigilancia de Cancer Infantil/ RENCI 2012-2016
del Ministerio de Salud.

LEY NACIONAL DE CANCER

LEYN

-
3
-
u




Chile se contabilizaron un total de
.866.731 Afios de Vida Potencialmente

Perdidos (AVPP) debido a tumores
i1lignos durante el periodo 2009-2018,

Los tres principales cdnceres que
generaron mayores tasas de AVPP por
cada 100.000 habitantes en hombres
corresponden a cdncer de estémago
(281,0), de trdquea-bronquio-pulmén
(2264) y de préstata (101,3).

En el caso de las mujeres, los tres
principales cdnceres que generaron
mayores tasas de AVPP por cada 100,000
habitantes correspondieron a cdncer
de mama (250,6), de trdquea, bronquios y
pulmén (1379) y de vesicula (137)5).

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

Fuente: Fuente: “Informe de Mortalidad Prematura y Afios de Vida Potencial-
mente Perdidos por Cancer (AVPP)" del Ministerio de Salud.

*Los Afios de Vida Potencialmente Perdidos por Cdncer se refiere a la diferencia entre los anios que se espera
viva una persona de acuerdo a la esperanza de vida de su pais y su fallecimiento antes de alcanzar esa edad
debido al cancer. En Chile se considera para los hombres 78 arios y para las mujeres 82.
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GABRIEL BORIC FONT

ROLOGO

Presidente de la Republica de Chile

Lograr que la atencién de salud sea oportuna, de calidad,
otorgada con calidez y con acceso para todas las perso-
nas, cualquiera sea su condicidn socioecondémica, género,
etnia, nacionalidad, edad, nivel de educacién o lugar de re-
sidencia, es un objetivo permanente de quienes creemos
que nuestra primera prioridad como servidores publicos
es el bienestar y calidad de vida de todas y todos los ha-
bitantes de nuestro pais. Por lo mismo, hablar de salud es
hablar de millones de historias de quienes han padecido y
padecen una enfermedad como el cancer.

Atender esta enfermedad, no solo es atender a un pacien-
te, sino tener en cuenta a un grupo familiar, una comu-
nidad que afronta un diagnéstico con incertidumbre, con
miedo a lo que le pueda pasar a la persona diagnosticada,
pero también con temor sobre los costos econdmicos del
tratamiento. Enfrentar el cancer debe ser siempre desde
la integralidad, considerando a la persona y su colectivo,
incluyendo las distintas dimensiones de afectacion, par-
tiendo por la salud fisica, pero también priorizando la sa-
lud mental a nivel individual y familiar.

Carolina Goic, mujer, madre, trabajadora social y senado-
ra, a quien conozco desde hace varios anos por ser ambos

oriundos de la Region de Magallanes, conoce de cerca la
realidad de tanta gente, que sufre la lejania de los centros
especializados de atencion cuando se enfrentan junto a
sus familias a una patologia que requiere de profesionales
altamente especializados y equipamiento de alto costo
como es el cancer. Carolina, desde su propia experiencia
de vida, ha alertado las dificultades que presentan las
personas que son diagnosticadas con cancer y ha trabaja-
do incansablemente por mejorar su situacion de vida.

En una entrevista que Carolina entrego al diario La Segun-
da en agosto de 2012 dijo, cito textual: “tiene que haber
algo positivo después de esto”. En ese momento ella co-
menzaba su proceso de tratamiento, el cual la obligo a
estar fuera de su labor parlamentaria para poder realizar
su quimioterapia. Casi 10 afios después, en una entrevista
muy reciente publicada el 4 de febrero de 2022 en el si-
tio web del Senado, Carolina sefialo: “haber tenido cancer
cambid el sentido de mi vida y como parlamentaria” Am-
bas entrevistas son conmovedoras, reflejan la capacidad
de Carolina de enfrentar la adversidad y desde su lugar
en el parlamento trabajar por el bien comdn, y por todas
aquellas personas que han padecido, padecen o padece-
ran cancer.
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En este libro que tengo el privilegio de presentar, Caroli-
na Goic da cuenta del largo proceso, fruto del trabajo co-
lectivo de muchisima gente, que culminé con la promul-
gacion de la Ley Nacional del Cancer el 26 de agosto de
2020. Este proceso se inicié desde distintas fundaciones,
organizaciones, agrupaciones de pacientes y otras per-
sonas que manifestaron la necesidad de contar con un
cuerpo legal que permitiera dar cabida a los problemas
y desafios que tiene Chile respecto de esta enfermedad.
Carolina con su propia experiencia de paciente, vision
de futuro y profunda sensibilidad se aboco a trabajar en
este proyecto que ahora es Ley y que representa avan-
ces sustantivos para que nuestro pais cuente con un plan
nacional del cancer, que permitira que las personas sean
atendidas de forma digna, con profesionales y tecnologia
de primer nivel.

Un aspecto inédito del proceso de elaboracion de esta
ley, fue la creacion de una plataforma en linea para que
las personas libremente pudieran comentar cada uno de
los articulos de la propuesta de contenido inicial. En esta
plataforma participaron 1.049 personas, principalmente
mujeres, que integraron sus inquietudes, conocimientos,
anhelos y expectativas. La participacion ciudadana es y
sera fundamental en el mejoramiento de nuestro sistema
de salud, y sin este proceso de participacion, seguramen-
te no tendriamos la ley que tenemos hoy.

Este libro es el hito de cierre de la creacion de la Ley Na-
cional del Cancer, en él se presentan distintos relatos de
personas que contribuyeron a la creacion de la ley. Pro-

tagonistas con rostro y voz que se enfrentaron a una en-
fermedad llena de incertidumbre sobre su tratamiento,
costo vy que afecta desigualmente en nuestro pais. Los
relatos hablan de dolor, de miedo, de la falta de atencion
y apoyo emocional, de las injusticias que han padecido en
lugares de trabajo a causa de la enfermedad, hablan de la
vida y de la muerte. También los relatos dan cuenta de la
capacidad de sobreponerse a la adversidad, de lo positivo
de un diagnéstico oportuno, de lo fundamental del trabajo
colaborativo y de como a partir de la experiencia personal
se pueden levantar grandes luchas colectivas.

Los profesionales de la salud, las agrupaciones, comu-
nidades, familias y personas que enfrentan situaciones
derivadas de esta enfermedad encontraran en este texto
datos objetivos, relatos y vivencias, antecedentes histori-
cos y opiniones de profesionales que trabajan en el area.
Ademas un analisis con altura de miras que no desconoce
falencias, errores y lo mucho que tenemos que mejorar
para que cada persona que presente este problema de
salud reciba la atencién que todos vy todas merecemos.
La Ley es un hito y su implementacion es un gran desafio
que tenemos por delante.

La implementacion cabal de esta Ley es un gran desafio
que tenemos por delante, y por eso quiero aprovechar
esta instancia para reafirmar el compromiso que he ad-
quirido de priorizar la construccion de un sistema de sa-
lud pablica y de seguridad social que consolide una salud
digna y que su calidad no dependa de los recursos eco-
noémicos que tenga cada familia. Que ninguna persona
se sienta sola cuando recibe un diagnéstico, y que nadie
tenga que recurrir a bingos o completadas cuando enfren-
tan una enfermedad grave y de alto costo como lo es el
cancer.

Agradezco a Carolina la oportunidad de participar en esta
instancia e invito a cada uno y una de ustedes a aprender
y reflexionar sobre este tema crucial en nuestras vidas.
Espero sinceramente que este libro nos ayude a conver-
sar sobre el cancer, asi como entregue una luz de espe-
ranza a quienes hoy padecen esta enfermedad.

Un abrazo fraterno,
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IGNACIO SANCHEZ
Rector

Pontificia Universidad Catolica de Chile

Si bien la labor principal de nuestra universidad
es educar y formar profesionales que aporten al
desarrollo de nuestro pais, en su sentido mas
profundo nuestra tarea va mucho mas alla que
la sola transmision de conocimientos. Segin
nuestro criterio y principios, parte importante
de nuestra tarea es acompanar e incidir en los
procesos sociales, aportando nuestra visién y
poniendo todas nuestras capacidades al servi-
cio de Chile.

Es evidente que, en los dltimos anos, nues-
tro pais ha experimentado cambios sociales
como no se veian hace mucho tiempo. Las
estructuras jerarquicas se han transformado
de manera significativa y, como resultado del
avance tecnoldgico en materia de comunica-
cion, vemos una sociedad mas activa, opinante
y participativa.

Si bien lo anterior desafia a las organizaciones
que tradicionalmente han manejado el poder,
como gobiernos, los partidos politicos, el Con-

greso o las propias universidades, para nosotros
esto constituye no un problema, sino que una
oportunidad. Desde nuestra universidad no solo
estamos disponibles para generar mayores es-
pacios de participacién, sino que también para
apovar las buenas practicas en este sentido.

El proceso de participacion ciudadana que im-
plico la elaboracién de la Ley Nacional del Can-
cer es un excelente ejemplo de aquello que nos
interesa potenciar, pues en su construccién se
dio una relacién virtuosa de creacion colectiva
entre todas y todos los actores interesados,
desde los expertos y académicos, hasta la so-
ciedad civil organizada.

Es por esta razén que nos complace aportar en
laimpresion edicion de este libro, esperanzados
en que su ejemplo sirva para motivar a otros
grupos sociales para alcanzar sus metas en
base al trabajo desinteresado, la colaboracion y
el carifno por causas tan nobles como la que aqui
se presenta.
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SE ESTIMA QUE
SE REGISTRARAN
PARA EL 2040

EN CHILE

Fuente: UCCI-LA 2021 (Iniciativa integrada para
el control del cancer en Ameérica Latina)
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CAROLINA GOIC BOROEVIC
Ex senadora vy autora de la Ley Nacional del Cancer

Para mi, al igual que para muchas mujeres cuyos testimonios estan plasmados en este libro, la ex-
periencia de sobrevivir al cancer me cambi6 la perspectiva y me ensend a convertir todo mi proceso
personal, en una fuerza movilizadora que sirviera para ayudar a otras personas enfrentadas a la en-
fermedad.

En el ano 2012, luego de algn tiempo con malestares, un cansancio mas intenso que lo habitual, una
tos persistente y otras sefnales, un amigo médico con quien conversé me pidié una hora con un hema-
to-oncologo. La verdad es que nunca pensé que fuera algo grave, pero luego de examinarme, el doc-
tor me dijo que lo mas probable es que fuera cancer y me pidi6 una serie de examenes. Al dia siguiente
viajaba a un seminario fuera del pais, le pregunté al doctor si podia viajar, me dijo que lo hiciera bajo
la condicion de estar a primera hora el dia lunes para hacerme un examen. Fue una especie de retiro
de dos dias para recibir finalmente el resultado que confirmaria mi diagnéstico: Linfoma de Hodgkin.

A partir de ahi una entiende que el cancer no es algo que se pueda dejar para manana, que hay que
hacerse cargo. En mi caso, eso implicaba poner una pausa a mi labor -en ese entonces- como dipu-
tada por Magallanes y la Antartica Chilena. Como siempre he dicho, fui una privilegiada, porque pude
tomar mi licencia con la seguridad que mi puesto me estaria esperando, realizar todas las quimiote-
rapias como corresponde porque tuve los recursos para hacerlo y porque, ademas, estaba rodeada
del carifno de mi familia y la gente de mi region.

Durante todo mi tratamiento tuve la posibilidad de hablar con muchas v muchos pacientes, de co-
nocer la realidad del cancer en Chile de primera fuente y de constatar una verdad muy dura; que en
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CAROLINA GOIC BOROEVIC

Ex senadora y autora de la Ley Nacional del Cancer

nuestro pais la capacidad econémica del paciente puede marcar la diferencia entre la vida y la muerte.
Apenas retomé mi trabajo parlamentario me puse como meta que, antes de finalizar mi paso por el
Congreso, debiamos tener una Ley Nacional del Cancer aprobada y asi contar con una herramienta
permanente para salvar vidas y mejorar la sobrevida de las personas con cancer.

Fue cuando estaba en Magallanes, en una de las pausas de las quimioterapias, cuando recibi el lla-
mado del Dr. Jorge Jiménez de la Jara. Obviamente sabia muy bien de su trayectoria como salubristay
de su rol como ministro de salud del presidente Patricio Aylwin, pero nunca habia hablado con él. Me
contd del trabajo que va estaban realizando desde el Foro Nacional del Cancer -hoy fundacién- con
las agrupaciones de pacientes y de la necesidad que a este esfuerzo ciudadano se le sumara un com-
ponente politico, entendido como un apoyo desde el parlamento para empujar la ley.

La recepcion en el Parlamento fue muy positiva y en noviembre de 2014 ingresamos, con la firma de
todas las y los senadores de la comision de salud del Senado -a quienes agradezco profundamente-
mas todos los diputados y diputadas, como gesto de apoyo a lainiciativa, el proyecto de la Ley Nacio-
nal del Cancer. La propuesta, al considerar gasto pablico, necesitaba contar con la firma del Ejecutivo.
Rapidamente comprendimos que venia otra barrera que superar.

Durante el segundo gobierno de la Presidenta Michel Bachelet, reiteradamente le solicitamos a la
ministra de salud de la época, Carmen Castillo, la necesidad de avanzar en este proyecto que, ya en
esos anos, evidenciaba cifras al alza en todos los tipos de cancer. Lamentablemente, no consideraron
relevante avanzar en la materia y debimos resignarnos a esperar.

Paralelamente, la coordinacion con la sociedad civil se iba haciendo cada vez mas estrecha, lo que se
expresaba en encuentros, seminarios, charlas y talleres, donde muchos rostros comenzaron a hacer-
se familiares. Pero, pese a todo ese trabajo, sentiamos que los avances eran pocos y lentos. A pesar
de ello, nunca bajamos la guardia.

El ano 2017, siendo ya senadora y presidenta de mi partido, la Democracia Cristiana, una mayoria

‘Durante todo mi tratamiento tuve la posibilidad de hablar con
muchas y muchos pacientes, de conocer la realidad del
cancer en Chile de primera fuente vy constatar una verdad
muy dura; que en nuestro pais la capacidad economica del
paciente puede marcar la diferencia entre la vida y la muerte’
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Ex senadora y autora de la Ley Nacional del Cancer

de los representantes de Ia Junta Nacional me proclamaron como candidata presidencial. Asumido el
desafio, una de mis principales propuestas de campana fue la Ley Nacional del Cancer. El resultado no
nos acompano, pero la candidatura de Sebastian Pifiera -posteriormente elegido Presidente- tomé
nuestra propuesta y se comprometio a implementarla durante su mandato.

Pese al optimismao inicial, pronto nos dimos cuenta de que, para materializar el compromiso, habria
que intensificar las acciones v, casi sin darnos cuenta, estabamos a punto de pasar a una etapa de
movilizacion ciudadana que fue clave para avanzar. A las caras conocidas de muchas de las agrupa-
ciones con las que ya veniamos trabajando v cuyas voces estan reflejadas mas adelante en este libro,
encabezadas por Piga Fernandez de Achago (Asaciacion Chilena de Agrupaciones Oncoldgicas), se iba
a sumar un actor tan inesperado como fundamental.

Era agosto de 2018 y sentiamos que estabamos en un punto muerto. Pese a todas las actividades
que haciamos y la presencia mediatica, el Presidente Pinera no daba sefales de poner su firma en el
proyecto. A pesar del respaldo del ministro de salud de ese entonces, Emilio Santelices, pesaban mas
las voces que sefalaban que era suficiente un plan de cancer y que no era necesaria una ley. Fue por
ese mismo periodo en que un joven doctor irrumpio en las redes sociales para contar sobre el cancer
de pancreas que lo afectaba. Sunombre era Claudio Mora.

Claudio se habia posicionado rapidamente a través de Twiter e Instagram con un discurso muy direc-
to. Su doble condicién de paciente y doctor de un hospital pablico, El Pino, le daba mucha credibilidad
a sus palabras y cada vez mas personas lo seguian. Fue entonces que, a través de un mensaje interno
por su cuenta Twiter, le escribi para preguntarle si le interesaba sumarse a nuestra causa. Su respues-
ta fue inmediata y positiva. Pocos dias después nos juntamos en mi oficina en el Congreso Nacional
en Santiago.

En esa oportunidad estaba conmigo mi periodista, Jorge Pereira, con quien en mas de una oportuni-
dad habiamos pensado si tendriamos la capacidad de convocar una manifestacion ciudadana masiva,
pero nos detenia la duda de si seriamos capaces de congregar una cantidad respetable de gente. Si lo

haciamos y no llegaba nadie, corriamos el riesgo de danar nuestra causa.

Para sorpresa nuestra, después de un rato de conversacion fue el mismo Claudio quien nos dijo: "hay
que hacer una marcha” Fue tal su conviccién que no nos quedd mas remedio que embarcarnos en el
desafio. Si él, que sabia perfectamente que su cancer no tenia cura, era capaz de regalar momentos
tan valiosos de su vida para ponerse al frente de una movilizacion ciudadana, nosotros no podiamos
tener dudas. Lo que vino después fue verdaderamente inspirador. Al plantearle la idea a las agrupa-
ciones de pacientes todas se sumaron con un entusiasmo genuino y ahi comenzaron los frenéticos
preparativos para la Marcha Familiar por la Ley Nacional del Cancer, con fecha para el domingo 18 de
noviembre de 2018.

Todo se hizo a pulso, como se hacen las cosas cuando el compromiso es desde el corazon. Alguien
tenia un amigo con imprenta que nos dond los volantes; otra conocia a alguien que podia hacer los
lienzos con nuestro logo a bajo precio; otra mas llegd con unas poleras, etc. También hubo mucha
gente de la television, como actores, actrices y animadores que nos ayudaron con la promocion. Una
mencion especial para mi amigo Pancho Saavedra, quien estaba muy sensibilizado por los casos de
pacientes con cancer que habia conocido en su programa “Contra Viento y Marea"

La marcha fue todo un éxito. En el Parque Forestal de Santiago se congregaron mas de cinco mil
personas y en muchas regiones se reunieron pacientes y sus familiares para apoyar la Ley Nacional
del Cancer. La movilizacion fue cubierta por los canales de television y tuvo el efecto deseado. Poco
tiempo después, en una actividad en la Fundacién Arturo Lopez Pérez, el presidente Pifiera anunci6
que le pondria la firma a nuestra ley, que ingresé para su tramitacion en el Congreso el 10 de diciem-
bre de 2018.

Ya con el proyecto en el Parlamento, hicimos algo que nunca antes se habia hecho en la discusion
de una ley. Tras coincidir con el director del departamento de Inteligencia Colectiva del Instituto Tec-
nolégico de Massachusetts, Thomas Malone, en una cena a proposito de una de las ediciones del
Congreso Futuro, nos preguntamos ¢qué pasaria si en la discusion en detalle de una ley se abriera la
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participacion a cualquier persona en todo el pais? Esta era una propuesta de ley que surgia de la
ciudadania y queriamos cuidar la posibilidad de participacion en cada etapa. Asi nacio la platafor-
ma Ley Nacional del Cancer Colab.

En un tiempo récord, gracias al trabajo junto a mi equipo parlamentario y de los colaboradores
de Thomas Malone, levantamos un espacio que, mas que una pagina web, era una plataforma
en donde mas de mil personas discutieron, analizaron e hicieron una serie de propuestas al texto
que habia ingresado el Gobierno. De alli surgieron 24 indicaciones que fueron vistas en la comision
de salud del Senado, que entonces yo presidia. Muchas de aquellas ideas quedaron plasmadas
en la ley actualmente vigente. Por primera vez el parlamento se abria a la ciudadania para incluir
su aporte en el detalle de una ley. El trabajo fue tan bueno e innovador, que nuestros amigos del
Senador Virtual, un proyecto de participacién del Congreso Nacional, recogieron los resultados del
proceso paraincorporarlos en una modalidad de trabajo permanente en la generacion de las leyes.

El 29 de enero de 2020 el Senado, por unanimidad, aprobd el proyecto de la Ley Nacional del
Cancer. Fue una jornada de muchas emociones porque, si bien habiamos dado un paso decisivo
y estabamos muy felices, teniamos en nuestra memoria al querido doctor Claudio Mora, quien
habia fallecido en abril de 2019 a los 45 afos v, en cuyo honor, fue bautizada la Ley. Parte de los
Gltimos meses de su vida los dedico a trabajar con nosotros, siempre de buen animo y propositivo.
Desde aqui vuelvo a agradecerle su generosidad que fue decisiva para coronar nuestra causa, que
también fue la suya.

Luego de la aprobacion de la Ley en ambas camaras del Congreso, el 26 de agosto de 2020, el
Presidente Pifiera promulgo la Ley Nacional del Cancer en La Moneda con participacion de muchos
y muchas de quienes nos han acompanado en este camino. Posteriormente, el 2 de septiembre
del mismo ano, la Ley fue publicada en el Diario Oficial, coronando asi un trabajo de muchos anos.

Es inevitable no referirse al efecto que produjo en el cancer la irrupcion en escena de la pande-
mia global del Covid-19. El retraso en los diagnosticos v la interrupcion de los tratamientos ha
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generado una pandemia silenciosa de nuevos casos y pacientes que han fallecido sin que la ley haya
podido desplegarse en la manera en que habiamos estimado. En estos anos perdidos, ademas, lo que
habiamos dicho anos atras ya es una realidad. El cancer es hoy la primera causa de muerte en Chile.

¢Qué viene ahora? Lo primero es esperar que lo antes posible, aunque sin ninguna certeza, podamos
dar por superada la pandemia del Covid para centrarnos en los desafios que tenemos por delante.
Desde el comienzo hemos sido muy sinceros en sefnalar que nuestra ley no va a solucionar la pro-
blematica del cancer de un dia para otro, pero ya empezamos a ver los efectos de contar con una
legislacion pensada como una politica de Estado que, a diferencia de un plan, no depende del gobierno
de turno y que deja una estructura permanente de participacion y gobernanza con todos los actores
relacionados con el cancer.

Sabemos que el cancer no distingue por ideologia politica y también sabemos como pueden avanzar
las cosas cuando existe el compromiso real de las autoridades. Por eso es tan importante contar con
el respaldo explicito del Presidente Gabriel Boric, a quien agradezco profundamente su generosidad
al participar de este libro. Mas alla de honrar su compromiso como candidato, sé que responde a su
sensibilidad personal y su vision para entender la magnitud del reto que tenemos por delante para que
toda persona que afronte un cancer en Chile, tenga las mismas posibilidades de sanarse independiente
de su situacion econémica. Estamos conscientes de que los recursos siempre son escasos y muy im-
portantes, pero también sabemos que se puede avanzar mejorando la gestion, acompanando la ruta
del paciente, garantizando mayor transparencia, entre tantos otros aspectos contemplados en la ley.

El cancer es una enfermedad que afecta a quien la padece, pero también a toda su familia. De ahi que
es necesario que seamaos capaces como pais de implementar con la mayor rapidez posible todo lo que
considera la ley. Junto con el acceso al diagndstico oportuno y el acceso al tratamiento, tenemos que
avanzar en el acompafnamiento psicologico y espiritual. Como nos ensend el Dr. Claudio Morga, detras
de cada caso hay una persona.

Humanizar la atencion en salud es un imperativo ético que no podemos seguir soslayando.

'l cancer es una enfermedad que afecta a quien la padece, pero
tambien a toda su familia. De ahi que es necesario que seamos
capaces como pais de implementar con la mayor rapidez posible
todo lo que-considera la ley. Junto con el acceso al diagnostico
oportuno y el acceso al tratamiento, tenemos que avanzar en el
acompanamiento psicologico y espiritual. Como nos enseno el Dr.
Claudio Mora, detras de cada caso hay una persona’

Algo que aprendemos los sobrevivientes de cancer es a disfrutar cada minuto que se nos

regala de vida, a mirar con otros ojos las cosas sencillas y cotidianas, a entender que tan y mas im-
portante que el resultado final es cada paso que damos para ello. Ese aprendizaje esta plasmado en
nuestra ley, por eso en este libro pusimos el foco en rescatar el proceso de gestacion de la iniciativa
en la voz de sus protagonistas.

La historia de la Ley Nacional del Cancer es también la demostracion de como, cuando la politica se
abre ala ciudadania, hacemos mejores leyes. Es un ejemplo virtuoso de que en salud es posible cons-
truir politicas pablicas desde la base, impactando positivamente a las familias y con la participacion
de todas y todos. Es una historia de participacion ciudadana que se concibio asi desde el principio y
cuyo sello seguiremos manteniendo ahora, en la implementacion de Ia ley.

Con este libro cerramos una etapa que fue larga, dificil, pero también hermosa y esperanzadora. Aho-
ra iniciamos una nueva fase que sabemos no estara exenta de dificultades, porque todo lo que vale
la pena cuesta, pero estoy segura que si seguimos unidos y unidas como siempre lo hemos hecho,
seremos capaces de avanzar y salvar vidas.

iMuchas gracias!
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POLITICA PUBLICA

DR. RIFAT ATUN
Professor of Global Health Systems
Harvard University

La Ley Nacional del Cancer de Chile es un excelente ejemplo de una politica pablica que
se construye de manera incluyente y participativa. Esta inclusién y participacion de to-
das las partes interesadas es clave, no solo para asegurar una fuerte apropiacion, sino
que también garantiza una implementacion exitosa para cumplir con los objetivos es-
tablecidos en la Ley.

El cancer, es una enfermedad multifactorial, por lo que debe ser abordada de manera mul-
tisectorial e incluyente, considerando todas las variables y todos los actores que la afectan
y son afectados por ella.

Confio en que Chile estara a la altura del desafio y combatira con éxito el cancer. La nueva
Ley, una de las mejores en su tipo, ha sido defendida por lideres como la ex senadora Ca-
rolina Goic. Es importante destacar que se ha construido de manera colectiva e inclusiva,
donde se considera la voz de los expertos junto a quienes mas saben sobre la enfermedad,
es decir, los pacientes vy sus familias.
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La construccion de politicas pablicas en salud
en un pais tiene motivaciones propias, base
en datos del acontecer sanitario, motivaciones
cientificas, razones altruistas y convicciones
de caracter moral incluso, basado en anécdo-
tas personales como sufrir o haber sufrido un
episodio de enfermedad. Asi como las severas
epidemias de célera y viruela en el Gltimo cuar-
to del siglo XIX motivaron el uso de la vacuna
antivari6lica, también motivaron la creacion de
politicas y estrategias de salud medioambien-
tales, como la construccién de colectores v al-
cantarillas para las aguas servidas, asi como
de lazaretos (hospitales o recintos similares de
aislacion para enfermedades infecciosas) y el
establecimiento de un sistema de estadisticas
de salud y demografia.

Semejante, pero mas elaborado, fue el caso
de la ley de medicina preventiva que naci6 en
1938 para contribuir al control de la tuberculo-
sis, principal causa de muerte en aquellos anos,
impulsada por el reconocido profesor Eduardo
Cruz Coke. El mismo académico vy politico social
cristiano saco adelante la ley llamada Madre y
Nifio, cuyo principal instrumento fue la institu-

cion del reparto de leche en polvo en la red de
atencion de salud comunitaria, para combatir
la desnutricion infantil donde se encontraba la
principal causa de la elevada mortalidad de ni-
nos y ninas.

Al crearse el Servicio Nacional de Salud (1952)
como una institucion destinada a dar una aten-
cion integral a indigentes y obreros, excluyendo
a los empleados de cuello y corbata, los exper-
tos consideraron que ya no eran necesarias le-
yes especificas sobre problemas de salud, sino
que bastaria con desarrollar estrategias y pro-
gramas a su interior. De esa forma se enfrento
la mortalidad materna, principalmente provo-
cada por el aborto clandestino, con un exitoso
programa de regulacion de la fecundidad y de
planificacion familiar mediante la distribucion
de anticonceptivos (1967) y la progresiva aten-
cion profesional del parto por matronas que
disminuy6 notablemente la mortalidad infantil
perinatal. Algo semejante ocurrid con la pre-
vencion de mortalidad infantil tardia con los
programas de diarrea e infeccion respiratoria
aguda (IRA). *(Jiménez, "Angelitos Salvados”
Ugbar, 2010).
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¢Y EL CANCER?

La situacion de la epidemiologia de las enferme-
dades cronicas no transmisibles, en particular el
cancer, era preocupante. Hacia finales del siglo
XX se habiainstalado claramente lallamada tran-
sicion epidemioldgica, nombre que se dio a este
progresivo cambio del patrén de patologias pre-
dominantes, desde las agudas e infecciosas a las
cronicas mas ligadas a los modelos de conducta
producto del desarrollo, como la alimentacion
con predominio de calorias y grasas, el abuso de
tabaco y alcohol, el sedentarismo v la urbaniza-
cién. La medicion de esta realidad epidemiologi-
ca se hacia, y se sigue haciendo, a través de la
mortalidad general, por grupos de enfermedades
y por canceres especificos. Ello impedia tener una
vision mas detallada de las causas y evoluciones
de cada patologia pues sabiamos que los cance-
res son muchos vy, pese a tener bases comunes,
eran diferentes en su origen, curso en el tiempo,
malignidad vy posibilidades de curacién. No habia
un adecuado registro de las personas, sus diag-
nodsticos y su comportamiento en el tiempo.

Teniamos la intuicion y algunas evidencias que el
cancer, al igual que otras condiciones de salud,
estaban distribuidas desigualmente en el con-
junto de la sociedad y generaban visible inequi-
dad. Ser pobre, marginal y menos educado era un
factor de riesgo que se expresaba en las cifras de
enfermedad y mortalidad. Era necesario traerlas
al foco de la conciencia y el debate nacional con
datos y cifras razonablemente seguras y confia-
bles. En el bienio 2003-2004 el departamento de
Salud Pibica de la Pontificia Universidad Catoli-
ca de Chile habia realizado la primera Encuesta
Nacional de Salud (ENS) que se constituyd en
el estudio primordial de la salud de la poblacion
chilena adulta, que cambi6 esencialmente la per-
cepcion de los profesionales de la salud hacia los

colectivos humanos demostrando el predominio
de las enfermedades cronicas.

El cancer era temido y considerado un sinénimo
de muerte cercana, precedida por dolores v frus-
traciones que afectan a la persona y su familia o
circulo mas cercano. Al dolor se sumaba la ruina
econdmica de los afectados. Cancer y enferme-
dad catastrofica eran casi equivalentes. Y no s6lo
la catastrofe financiera del hogar, sino que tam-
bién su impacto psicoldgico en el doliente y sus
parientes. La dimension espiritual del cancer era
trascendente, temible y estaba presente.

EL ORIGEN DE UNA POLITICA PUBLICA CONTRA
EL CANCER

En 2007, junto a Alexis Kalergis, escribimos un
comentario editorial para la prestigiosa revis-
ta The Lancet sobre la investigacion biomédica
translacional en Chile y su importancia para el
abordaje innovador de los instrumentos de diag-
nostico y terapéuticos. A este editorial respondio
el investigador del Kings College London, Richard
Sullivan (PhD), entusiasta y joven especializado
en la politica del cancer. Vino a vernos a Chile y
nos sugirid a Gareth Owen, Catterina Ferreccio
Bruno Nervi y a mi, realizar una primera aproxi-
macién descriptiva de la investigacion en cancer
y en la respuesta de la sociedad civil para abogar
por su mejor control. La consideramos una idea
interesante y nos comprometimos a buscar fi-
nanciamiento para su ejecucion.

El resultado fue el “Mapa de la Investigacion en
Cancer en Chile", que fue presentado en 2010
ante una audiencia de mas de cien personas con
la presencia del ministro de salud de la época. El
estudio dejo en claro que no se estaban desti-
nando los recursos necesarios para hacer frente
a la enfermedad, que existia asimetria entre las
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politicas pablicas, la conciencia ciudadana y las
acciones derivadas en relacion con la carga epi-
demioldgica del cancery que, por lo tanto, habia
una serie de necesidades y acciones a realizar
para enfrentar la enfermedad de manera ade-
cuada.

Entre las urgencias quedd claro que habia que
construir, conceptual e institucionalmente, una
politica nacional de cancer que incluyera el dise-
no y puesta en marcha de un programa nacio-
nal integrado. Pero tan importante como esto,
resultd evidente que era imperioso crear una
comunidad de actores interesados en el cancer
como especialistas médicos, investigadores,
politicos, lideres de opinion pablica y, con igual
grado de importancia, representantes de la so-
ciedad civil encarnado en las diferentes agrupa-
ciones de pacientes.

NACE EL FORO NACIONAL DE CANCER

En paralelo a la publicacion del “Mapa de la In-
vestigacion en Cancer en Chile” se nos genero el
interés por continuar recogiendo antecedentes
sobre las politicas de cancer en nuestro pais y
el grupo de investigadores paso a constituirse
en una plataforma de elaboracién de una estra-
tegia. La iniciativa fue tomando cuerpo vy conti-
nuidad utilizando una aproximacién académica
y participativa que consider6 diversas lineas de
trabajo.

El Foro Nacional de Cancer (FNC) se constituyd
en enero de 2013 como una iniciativa de for-
mulacion de politicas pablicas de salud innova-
dora y ampliamente participativa que, a través

de una colaboracién entre el sector pablico, el
sector privado v la sociedad civil generara una
Estrategia Nacional de Cancer para Chile. Con
todos los antecedentes y la presencia media-
tica del FNC iniciamos una aproximacion hacia
el mundo de la politica parlamentaria y también
hacia el Ministerio de Salud (MINSAL).

En el Congreso tuvimos la fortuna de acordar un
proyecto con la Senadora Carolina Goic, mas el
apoyo de dos parlamentarios médicos, Maria-
no Ruiz-Esquide y Enrique Accorsi. La Senadora
Goic tom6 nuestro texto de propuesta de Estra-
tegia Nacional de Cancer y junto a un equipo de
abogados dirigidos por Sebastian Pavlovic, die-
ron vida a una mocién parlamentaria.

Pese a recibir una buena acogida en el Con-
greso, en los niveles técnico-politicos no habia
convencimiento sino, al contrario, resistencia y
escepticismo. Para las autoridades sanitarias
del segundo gobierno de la Presidenta Michelle
Bachelet (2014-2018) una ley especial para el
cancer no era necesaria. Sus comentarios y pos-
tura se basaban en una eventual fragmentacién
del sistema de salud, etapa superada desde los

llamados programas verticales por enferme-
dades como la tuberculosis, las venéreas, vy la
desnutricion, entre otras. A los programas ver-
ticales se les atribuia una fuerza distorsionado-
ra del conjunto, ya que algunos tenian mejores
y mayores recursos de todo tipo, dejando en la
pobreza y la ineficacia a otros.

Por otra parte, para el equipo del naciente Foro
Nacional de Cancer, la utilidad de una ley era
evidente desde la discusién a su aprobacion y
cumplimiento progresivo. Llevar los tumores
oncolégicos a la conciencia colectiva y a la es-
tructuracion de un sistema especifico de control
era una imperiosa alternativa.

La campana presidencial del afno 2017 dio la
oportunidad de dialogar con los representantes
de los candidatos para solicitarles su patrocinio
a la mocién parlamentaria que a ese momento
ya estaba firmada por la totalidad de los miem-
bros del Congreso de Chile. Cabe recordar que
la entonces candidata presidencial de la Demo-
cracia Cristiana, Carolina Goic, habia tomado la
Ley Nacional del Cancer como una de sus prin-
cipales ofertas programaticas. Pese a no resul-

tar electa, Goic logrd que otras candidaturas se
comprometieran con la ley, entre ellas la de Se-
bastian Pifera quien, a la postre, resultaria ele-
gido Presidente de Chile por segunda vez.

Pese a los problemas que hubo para que el Pre-
sidente Pifiera estampara su firma en la Ley
y ésta pudiera ser tramitada en el Congreso y
posteriormente promulgada, algo que quedara
en la historia es que, sin la movilizacion pacifica
e incansable de las organizaciones de pacien-
tes, nada de esto habria sido posible y hoy no
estariamos celebrando nuestra Ley Nacional
del Cancer.

En nuestra memoria quedara la Marcha Nacio-
nal que convocé a miles de personas en todo
Chile, en noviembre de 2018, encabezada en
Santiago por el Dr. Claudio Mora, en cuya me-
moria fue bautizada esta iniciativa legal. Que-
dan muchos desafios por delante, pero no me
cabe duda que el mismo espiritu colectivo, de-
mocratico, transversal y ciudadano que posibili-
to la aprobacion de la Ley, sera el que nos guiara
en la ruta de su efectiva implementacion.
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LiNEA DE TIEMPO DE LAS
POLITICAS CLAVE RELACIONADAS
CON EL CANCER EN CHILE

Lanzamiento del Programa
Macional de Cancer
Cervicolitering

Programa Nacional de
Drogas Antinegplasicas del
Adulto (PANDA) v del
Programa Nacional de
Drogas Antinecplasicas
Infantil (PINDA)

Introduccion del Programa
Nacional de Cancer de
Mama

Introduccion del Programa
Macional para Alivio del
Dofor por Cancer y Cuidados
Paliativas

P
o_

o

Introduccion del Plan de
Acceso Umversal a
Garantias Explicitas
[ALIGE) para mejarar el
acceso, la calldad, 1a
proteccion financieray
la oportunidad de la
atencion médica para
las enfermedades
prigritarias, incluido e
gancer, A lo largo de los
anos, se incluyd en este
plan a varios subtipos
de cancer, como el
cancer infantil, el cancer
de mama, el cancer de
cuello utering, el cancer
de prostata, el cancer
gastrico, la leucemia
aguda y cronica, el
linforma y los tumaores
primarios del sisterma
nervioso central.

Articulo 66a, enmeenda del
Cadigo del Trabaye: 1as
trabajadoras mayores de 40
anos de edad y |os trabaja-
dores mayores de 50
tendran derecho a medio dia
de permiso para someterse
a examenes de medicina
preventiva como mamogra-
fias, examenes de la
prostata y pruebas de
FPapanicolacw,

s ala 1
| A 4
|

Implementacion del

Sancion de la Ley
Ricarte Soto, que amplia
| accesa financiero y la
cobertura para los
tratamientos de cancer
relacionados con
tumores del estroma
gastrointestinal {GIST),
mielofibrosis y tumares
neurcendocrinos
pancreaticos,

Introduccion del primer
Plan Nacional de Cancer
20712-2078.

W\
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Aprobacion definltiva
por el Congreso y
promulgacion de ta Ley
Nacional del Cancer,
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¢Qué contempla la Ley Nacional del Cancer?

Un elemento fundamental de la Ley es el Plan Nacional del Cancer, que es-
tablece los objetivos estratégicos, lineas de accién, metas e indicadores de
materias relacionadas con el abordaje integral del cancer y que considera:

-Registro Nacional del Cancer: Dispone que el cancer sea considerado como
una enfermedad de notificacion obligatoria. Actualmente no lo es, por lo cual
no se cuenta con informacion fidedigna sobre su prevalencia real, ni el de-
talle sobre los tipos de cancer que mayormente afectan a la poblacién. Solo
se cuenta con estimaciones basadas en datos no integrados. Este registro
permitira comenzar a distribuir de manera mas inteligente los siempre es-
€asos recursos.

-Formacion de Recursos Humanos: Se trata de fomentar y apoyar la forma-
cién de médicos especialistas. Hoy en Chile hay unos 150 especialistas y se
necesitan del orden de 400.

-Investigacion: La idea es apoyar la investigacion piblico-privada poten-
ciando la cooperacion técnico-financiera en Chile, asi como en alianzas con
otros paises.

-Red Oncoldgica Nacional: La Red Oncolégica Nacional constara de centros
especializados que seran parte de la Red Asistencial de Salud, cuyo propdsi-
to sera el diagnostico, tratamiento y seguimiento de los pacientes con can-
cer. Los centros se podran categorizar en Alta, Mediana y Baja Complejidad,
lo cual se determinara mediante un reglamento que también contendra los
estandares minimos que deban cumplir y las zonas geograficas que abar-
caran. La idea es que, de manera progresiva, cada region pueda contar con
alguna unidad de atencion.

¢Qué es la Ley Nacional del Cancer? -Comision Nacional del Cancer.

Es un articulado legal que busca ordenar los esfuerzos que se hacen en materia de cancer Es una comision que asesora al Ministerio de Salud (MINSAL) en la formu-
y garantizar que cualquier persona, independiente de su situacién socioecondmica o de lacion de politicas, en la investigacion cientifica y en la implementacion de
residencia, tenga derecho a un diagnéstico oportuno (llegar a tiempo) y a un tratamiento estrategias y practicas de materias relacionadas con cancer (ver pagina...)
adecuado (tanto en procedimientos médicos como en acceso a medicamentos), junto a un

acompanamiento psicologico tanto del paciente como su familia. -Fondo Nacional del Cancer.

Se crea un fondo, administrado por la Subsecretaria de Salud, destinado a
financiar programas y proyectos relacionados con la investigacion, estudio,
evaluacion, promocion o desarrollo de iniciativas para la prevencion, vigilan-
ciay pesquisa del cancer.
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De una Causa a una Ley:
Sreve nistoria del proceso
egislativo de la

ey Nacional del Cancer

GERARDO BASCUNAN

Licenciado en Derecho
Asesor legislativo de la ex senadora Carolina Goic,

Gemrlo Prcuian

Hay quienes piensan que las politicas pablicas  El comienzo de la discusion de la iniciativa le-
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surgen solamente de la voluntad de un Gobier-
no o de la iniciativa de uno o varios parlamen-
tarios, sin embargo, aquellas relativas a salud
plblica en general nacen de la comunidad, del
sufrimiento vy la preocupacion y del impacto que
esos sentimientos provocan en el funciona-
miento normal de la sociedad. Es la organiza-
cion de las personas que viven y comprenden
ese dolor la que permite impulsar cambios o
transformaciones que sanen o al menos reme-
dien sus causas.

La Ley Nacional del Cancer no es la excepcion.
Si bien su tramitacion legislativa se inicia con
el ingreso del proyecto de ley por parte del Go-
bierno, la iniciativa se gestd previamente por
organizaciones y fundaciones que, a lo largo de
anos, han trabajado en forma mancomunada
para que el Estado garantice efectivamente el
derecho a la salud de los chilenos y chilenas.

gal de la Ley Nacional del Cancer representa un
hito relevante dentro de este largo proceso en
el que han transitado dichas organizaciones. La
sociedad civil estuvo involucrada en cada una
de las etapas de la formacion de la ley, propo-
niendo modificaciones al texto originalmen-
te propuesto a través de diversas instancias:
seminarios, exposiciones ante las comisiones
legislativas, reuniones con parlamentarios e,
incluso, iniciativas inéditas de participacion ciu-
dadana como fue la plataforma “Ley Nacional
del Cancer Colab”.

Las ideas centrales de dichas propuestas ciuda-
danas, que fueron en gran medida recogidas por
los parlamentarios a través de indicaciones for-
muladas al proyecto de ley, se refirieron al ac-
ceso a diagnosticos, tratamientos y consejeria
genética. También se incorporaron lineas pro-
gramaticas al Plan Nacional del Cancer; como

capacitacion y acompafamiento, prevencion
de factores de riesgo y formacion de recursos
humanos; la proteccion laboral de personas con
cancer y sus familias; el robustecimiento v au-
tonomia de la Comision Nacional del Cancer; la
actualizacion periddica de guias clinicas; el for-
talecimiento del Fondo Nacional del Cancer vy el
establecimiento de beneficios tributarios para
incentivar donaciones a proyectos asociados a
los objetivos del Plan; entre otros.

Muchas de dichas ideas fueron consagradas
en el texto legal vigente de la Ley Nacional del
Cancer, permitiendo dotar a nuestro sistema de
un marco normativo para una adecuada plani-
ficacion, desarrollo y ejecucion de los planes,
programas y acciones destinadas a enfrentar el
cancer. Si bien esta ley no resuelve por si sola
las maltiples problematicas asociadas al cancer,
como el acceso a tratamiento o la falta de es-
pecialistas, si construye los cimientos sobre los

cuales, como Estado, avanzaremos a mejorar
nuestra respuesta frente al cancer, acompa-
nando, guiando vy protegiendo a las personas
con dicha enfermedad y sus familias.

La Ley Nacional del Cancer no debe ser una ley
rigida, sino que -tal como lo es el Plan Nacional
del Cancer- debe revisada y evaluada periddica-
mente, con el objeto de introducir en ella aque-
llas modificaciones que permitan perfeccionar
nuestro sistema y dar una respuesta eficaz y
oportuna, especialmente a aquellas personas
que padecen la enfermedad. Al igual como se
gestd esta ley, ello requiere del compromiso
constante de todos: profesionales de la salud,
sociedades médicas, laboratorios, los pacientes
y sus familiares, autoridades, académicos, etc.
Esta ley es un impulso mas para seguir traba-
jando unidos. Hemos construido los cimientos,
pero ain queda mucho para dar por concluida
esta obra de todos y todas.
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LINEA DE TIEMPO
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sugerencias, comenta-
rios y propuestas

22.07.2020

10.12.2018

Ingreso formal del
proyecto de ley que
establece una Ley Nacional
del Cancer por parte del
Poder Ejecutivo, dando
inicio a la tramitacion de
dicha iniciativa legal en el
Senado.

Audiencias de
organizaciones de
la sociedad civil

Ingreso del
proyecto de ley
en el Senado

Presentacion del

proyecto de ley
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04.11.2014
Presentacion del proyecto de
ley que establece una Ley
Macional del Cancer ante el
Senado, con la firma de los
senadores Carolina Goic,
Francisco Chahuan, Guido
Girardi, Rabindranath
Quinteros y Jacqueline an
Rysselberghe, y de todos los
diputados en ejercicio, como
gesto de apoyo a la mocion
parlamentaria. Al contener el
proyecto de ley disposiciones
que implicaban un gasto
fiscal, requeria el patrocinio
del Presidente de la Repdbli-
ca, el gue se materializd con
el ingreso formal de la
iniciativa legal por parte del
Poder Ejecutivo.

20.12.2018 al
06.05.2019

Se dio inicio a la discusion
del proyecto de ley con
exposiciones de diversas
organizaciones de la
sociedad civil, quienes
expusieron ante el Senado
sus puntos de vista en torno
al proyecto de ley, los que
fueron considerados en el
texto legal aprobado por el
Congreso MNacional.
Participaron en este proceso
de audiencias piblicas
fundaciones, sociedades
meédicas, profesionales de la
salud, representantes de
instituciones plblicas y
otras organizaciones de la
sociedad civil.

formuladas por la
ciudadania mediante el
proceso de participacion
ciudadana de Cancer
Colab, los senadores
rmiembros de la
Comisian de Salud del
Senado formularon 24
indicaciones o propues-
tas de modificacion al
proyecto de ley, para
mejorar y perfeccionar
el texta legal.

Ingreso de
indicaciones

Aprobacion del
proyecto de ley
en el Senado

29.01.2020

Por la unanimidad de los
senadores, fue aprobado en
primer lugar, con fecha 5 de
marzo de 2019, la idea de
legislar. Luego de un trabajo
en conjunto con la sociedad
civil, fue mejorado el
proyecto, siendo aprobado
por el Senado, cada uno de
sus articulo, el 29 de enero
de 2020,

También por la unanimi-
dad de los diputados, el
provecto de ley que
establece una Ley
Macional del Cancer fue
aprobado por la Camara
de Diputados, luego de
un proceso de discusion
en que también
participaron activamen-
te organizaciones de la
sociedad civil relaciona-
das al cancer.

Aprobacion del
proyecto de ley

en la Camara
de Diputados

Promulgacion
de laley

26.08.2020

En un acto pablico en el gue
participaron representantes
de asociaciones y organiza-
ciones relacionadas al
cancer, autoridades
gubernamentales y
parlamentarios, el Presiden-
te de la Repiblica, Sebastian
Pifiera Echenique, promulgd
el proyecto de ley que fue
aprobado por el Congreso
Nacional,

02.05.2020

Fue publicada en el
Diario Oficial la Ley N*®
21.258, que crea |a Ley
Nacional del Cancer, que
rinde un homenaje
pasturno al Dr. Claudio
Mora. Al dia siguiente
entrd en vigencia.

Publicacion
de laley
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PACIENTE TRATAMIENTO ENFERMEDAD PAIS PLAN NACIONAL
En enero de 2019, cuando estaba en Chile para participar en el Congreso del
Futuro, me senté junto a la senadora Carolina Goic en una cena. Hablamos o (o) fo) :
sobre su trabajo en la Ley Nacional del Cancer y mi trabajo sobre inteligencia =\ =  Eoeess
colectiva v, al final de la cena, tuvimos una idea: ;Qué pasaria si la redaccion {’QJ """ mm
final de las leyes pudiera ser moldeada, no solo por legisladores, asesores y _
grupos de interés, sino también por cualquier ciudadano que quisiera parti- PERSONAS ESTADO TIEMPO FAMILIA PREVENCION
cipar? En términos mas generales ¢Qué pasaria si pudiéramos usar la dltima
tecnologia para aprovechar la inteligencia colectiva de muchas mas personas
de las que normalmente participan en la elaboracién de leyes para hacer que — DATOS
una democracia moderna sea alin mas democratica?
Carolina y yo estabamos entusiasmados con esta posibilidad y, durante las Casi un 70% de los participantes En su mayoria residen
siguientes semanas, un talentoso equipo de personas lo hizo realidad. El pro- fueron mujeres en Santiago
yecto fue dirigido por el equipo chileno de Carolina Goic en el Sendo, con el
apoyo de Cecilia Nicolini y Annalyn Bachman en el Centro de Inteligencia Co-
lectiva del Instituto Tecnol6gico de Massachusetts (MIT) y aportes de personas =
de la Universidad Politécnica de Madrid y el Centro de Investigacion Opinno. Los participantes mas activos En sumayoria se conecto a
entre 35y 44 afios . través de su teléfono celular

En el tiempo extraordinariamente breve de unas seis semanas, este equipo
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Ley Nacional Del
Cancer Colab

Participa con nosobtnos y & pana de on process & @B B % @ 9 ' & 8 B B @B @
"B 0 8 @ i a0 _8_ 8
histdien & innovador, donde s ideas ¥ DOpaE
para la formutacidn de [a Ley Nacioral ded Cincer,
serdn recibrdas por fos senadones y senadoras

Crepmos en |a cludecania empadensdn v #n 85

platafarma podrds sor pade activa on a5t nuava

forma ce pariicipacion gue fertalecend nuestra
Demacracia

Descarga o informe de resultados del process
participativo sabee la Ley Macional del Céncer.

cred un sitio web sofisticado con una plataforma de software donde cualquiera
podia ver los borradores de trabajo reales de la Ley Nacional del Cancer y luego
hacer comentarios detallados sobre las cosas que pensaban que debian agre-
garse, eliminarse o modificarse.

La plataforma (www.leynacionaldelcancer.com) estuvo abierta al piblico du-
rante aproximadamente tres semanas en marzo y abril de 2019. Durante este
tiempo, 1.049 personas se unieron a la comunidad en linea e hicieron 899 co-
mentarios sobre los 18 articulos del proyecto de ley propuesto. También hicie-
ron 197 propuestas desde donde surgieron 23 nuevas indicacciones que no
estaban incluidas en ninguna parte del borrador original.

Con base, en parte, en estos aportes, la Ley Nacional del Cancer fue promul-
gada por el Congreso chileno en agosto de 2020. Creo que esta fue la primera
vez en que este nivel de participacion ciudadana ha estado involucrado en el
desarrollo de una nueva ley en América Latina.
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L as mismas
oportunidades de
tratamiento para
todos v todas

BRUNO NERVI

Presidente Fundacion Chilesincancer

Jefe de Departamento de Hematologia y Oncologia
Presidente de [a Comision Nacional del Cancer
Pontificia Universidad Catolica de Chile
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El cancer se ha transformado en el problema
de salud mas grande del pais porque nos toca a
todos muy de cerca, genera mucho sufrimiento
a quien enferma y a su familia, tiene un enor-
me impacto econémico vy, sobre todo, porque
habiendo mejores tratamientos existe una
gran diferencia en el acceso debido a la capaci-
dad de pago de cada paciente.

En mis veinticinco afos como oncbélogo he
acompanado a los enfermos y sus familias,
tiempo en el que he podido comprobar la im-
portancia que ha tenido la sociedad civil en
empujar los cambios que han dado como re-
sultado la Ley Nacional del Cancer. Una ley que
muchos decian que no se justificaba, pero que
si miramos las cifras no solo era necesaria,

sino también urgente.

Cada ano se diagnostican en Chile cerca de
60.000 nuevos casos y mueren cerca de
30.000 personas. Cada hora, de cada dia, tres
compatriotas mueren por cancer, de los cua-
les uno lo hace sin haber sido diagnosticado
a tiempo o sin haber tenido la oportunidad de
recibir tratamiento. El 70% de los chilenos tiene
un familiar cercano enfermo de cancer.

Hay determinantes sociales que tienen que ver
con las probabilidades de sobrevivir. No es lo
mismo enfrentar un cancer en Santiago que
en provincia, atenderse en el sector pablico o
privado, e incluso incide en la mortalidad el ha-
ber tenido menores niveles de educacion. Gran
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parte del problema radica en la falta de espe-
cialistas médicos expertos en cancer (oncélo-
gos médicos, radioterapeutas, cirujanos onco-
logos, entre otros). Por ejemplo, tenemos cerca
de 130 onc6logos en el pais, pero de acuerdo a
estandares internacionales debiéramos tener
mas de 300. La mitad de los que tenemos hoy
estan en Santiago y la mayoria en el sector pri-
vado, que solo atiende al 20% de la poblacion.

La Fundacién Chilesincancer nacié para contri-
buir a mejorar las oportunidades, para conec-
tar a los tomadores de decisiones del mundo
plblico con la sociedad civil, universidades,
expertos, empresarios, con las personas sen-
sibles a este problema, de tal manera que nos
demos la mano y construyamos juntos mejo-
res maneras para que todos tengan la mejor
oportunidad ante el cancer. En definitiva, que-
remos mostrar que este es un problema de to-
dos vy que juntos podemos cambiar Ia historia
del cancer en Chile.

Un ejempo. En el 2013 nos encontramos con
Andronico Luksic, quien compartiendo nuestro

interés de formar mas especialistas nos ayu-
do a levantar una iniciativa de participacion del
mundo privado. Junto con el Banco Edwards
construimos una alianza con la Universidad Ca-
tolica y el Hospital Sotero del Rio para construir
un centro de cancer ambulatorio que permitiera
formar mas rapido a mas especialistas en can-
cer. Enun ano duplicamos el nimero de pacien-
tes que podrian recibir tratamiento, mejéramos
y generamos un espacio para formar especia-
listas jovenes enriquecidos por la maravillosa
mistica y compromiso de los equipos médicos y
no médicos del hospital Sotero del Rio.

Pero para replicar esta experiencia virtuosa,
necesitdbamos mucho mas. Aqui quiero des-
tacar la visién y compromiso del ministro de
Salud de ese entonces, Dr. Emilio Satelices, con
quien nos encontramos por casualidad en una
jornada en que presenté lo que buscabamos
como Fundacion Chilesincancer. El doctor Sa-
telices me invit6 a participar de un ambicioso
proyecto para construir el primer Plan Nacional
de Cancer 2018-2028, pero incorporando a la
sociedad civil a las capacidades del Ministerio
de Salud (Minsal). Fui Presidente del Consejo
Asesor de Cancer que congregd a sociedades
cientificas, universidades y fundaciones. Tra-
bajamos codo a codo con expertos del Minsal
encabezados por Sylvia Santander, quien con
su equipo redactaron el plan. A los seis meses
entregabamos al Presidente Pifera este docu-
mento que tenia el enorme mérito de atreverse
a mostrar la brecha con claridad. Donde esta-
bamos y donde queriamos llegar en el 2028:
Todos los chilenos teniamos que tener la mis-
ma oportunidad ante el cancer.

Pero tener un Plan Nacional de Cancer que de-
finia los pasos a seguir tampoco era suficiente,
porque necesitabamos una ley especial que
asegurara el financiamiento necesario y las
condiciones para que se concretara este plan.
Y aqui sin duda participamos muchos, pero
es clave la figura del doctor Jorge Jiménez de

la Jara, querido profesor de la UC, ex-ministro
de salud, quien una década antes congregd a
la sociedad civil para buscar una ley de cancer.
Junto con la entonces senadora, Carolina Goic,
inician una cruzada que convoca a todos en el
Foro Nacional del Cancer, que luego se consti-
tuyé como fundacion, para elaborar una pro-
puesta de ley que no encontraba los espacios
politicos para concretarse.

Después de una movilizacién nacional en las
calles de Chile, que en Santiago encabezo el
doctor Claudio Mora, joven y valiente cirujano
oncdlogo que fallecié de cancer de pancreas,
se logré lo que buscabamos. En octubre del
ano 2018 le entregamos el Plan Nacional de
Cancer al Presidente Pifiera en una magna ce-
remonia, en la cual también se anunci6 el inicio
de la tramitacion en el Congreso de la Ley Na-
cional del Cancer. Esto Gltimo, como resultado

de la presion de la sociedad civil que ya habia
advertido que, sin ese compromiso, volverian
a salir a las calles.

La promulgacion de Ley Nacional del Cancer
marc6 el cierre de un ciclo que corond muchos
anos de trabajo. Ahora nos corresponde, a to-
dos quienes hemos recorrido juntos este ca-
mino, iniciar una nueva etapa en que debemos
asegurar su correcta implementacion y asi sal-
var muchas vidas.
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EN CHILE
PERSONAS

Y SE
ESTIMA QUE UNA
DE ELLAS SE
PODRIA HABER
SALVADO CON
UN TRATAMIENTO
Y DIAGNOSTICO
OPORTUNO.

Fuente: Chilesincancer
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PLAN NACIONAL
DEL CANCER

En abril del ano 2018, el entonces ministro de salud Dr. Emilio Santelices hizo algo
sin precedentes en el pais al convocar a la sociedad civil a colaborar en el desarro-
llo del primer Plan Nacional de Cancer para un periodo de 10 afos. Para esto, se
conformd un Grupo de Trabajo Asesor en Materias de Cancer, con la participacion
de representantes de las sociedades cientificas, de universidades y fundaciones,
queienes trabajaron junto con los representantes de los departamentos del Minis-
terio de Salud para presentar aportes para la elaboracion de esta estrategia nacio-
nal de salud. De esta forma, se definieron cinco lineas estratégicas para abordar
en el Plan de Accion.

N[N =Y e [@:%H Promocion, educacion y prevencion primaria.

MNETNES EINIEE@: % Provision de servicios asistenciales.

W= =6 (@ %l Fortalecimiento de la red oncoldgica.

[T W=7 =€ @98 Fortalecimiento de los sistemas de registro, investigacion
y vigilancia.

M= [N e (@A Rectoria, regulacion v fiscalizacion.

El Plan Nacional de Cancer no se desarroll6 formalmente hasta diciembre de 2018,
cuando fue anunciado por el gobierno del Presidente Pifiera en un momento en
que el cancer representaba la segunda causa de muerte en Chile, pero cuando ya
se avizoraba que pronto se convertiria en la primera. El objetivo del Plan Nacional
de Cancer es que la tasa de supervivencia a cinco anos de todo tipo de cancer al-
cance el 60% para el afio 2028, respecto del 40% registrado en 2018. En el Plan, el
gobierno estableci6 15 objetivos para ser alcanzados el afno 2028.

QUINCE OBJETIVOS DEL PLAN NACIONAL
DE CANCER DE CHILE

Generar una mayaor conciencia respecto de la importancia
del cancery el rol de la sociedad civil en su prevencion y
tratamiento.

Fortalecer en la poblacion estilos de vida saludables vy fo-

mentar el autocuidado a traves de la educacion en salud,

la promocion de factores protectores vy la concientizacion

sobre los factares de riesgo asociados al cancer mediante
estrategias innovadoras, intra e intersectoriales.

Favorecer la generacion de entornos que permitan a la po-
blacion gozar de una mejor salud, brindandoles informacion
respecto a los factores de proteccion y evitando su expo-
sicion a elementos ambientales que han sido identificados
como factores de riesgo para el cancer.

Mejorar la cobertura de inmunizacion comao parte de las es-
trategias de prevencion del cancer en la poblacion, en espe-
cial la vacunacion contra el virus del papiloma humano.

Mejorar la cobertura de tamizaje, asi como oportunidad v
calidad de la confirmacion diagnostica v la articulacion con el
centro de referencia pertinente. Se prestara especial aten-
Cion a las pruebas de Papanicolaoy, a las mamografias v a
los examenes de deteccion de cancer del sistema digestivo.

Garantizar una atencion integral, opartuna y de calidad en el
contexto del tratamiento, de acuerdo con la mejor evidencia
cientifica disponible.
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Garantizar el acceso oportuno v la atencion integral de cui-
dados paliativos a las personas vy su red de apoyo, de con-
formidad con la Ley N.° 19.966, que establece un Régimen
de Garantias Explicitas en Salud.

Brindar apoyo a los pacientes vy sus familias en todo el ciclo
de su enfermedad e iniciativas que integren al entorno del
paciente en el tratamiento y seguimiento de la enfermedad.

Mejorar la gestion de la red, en especial para dar cumpli-
miento a las garantias explicitas en salud (GES) en cancer,
sin dejar de lado aquellas condiciones actualmente no cu-
biertas por las GES.

Fortalecer el establecimiento de los recursos humanos
necesarios, con la formacion adecuada, v la planificacion
futura en esta area para contar con el equipo humano inter-
disciplinario calificado que se requiere para conformar la Red
Oncologica Nacional. El gobierno planea capacitar a casi 130
especialistas en oncologia para el ano 2022.

Fortalecer la Red Oncolagica Nacional en aspectos de in-
fraestructura y equipamiento, para asegurar acceso a pres-
taciones de calidad y oportunas a todas las personas con
cancer que residen en el territorio nacional, y que la mayoria
de ellas puedan recibir atencion integral en la region donde
viven. El gobierno planea invertir 20.000 millones de pesos
chilenos por ano en equipos e infraestructura oncologica
hasta el ano 2028,

Fortalecer los sisternas de registro, informacion v vigilancia
epidemniologica del cancer, de manera de facilitar la gene-
racion, la calidad y el acceso a la informacion, con el fin de
apovyar la toma de decisiones en salud publica. El gobierno
propone lanzar un Registro Nacional de Cancer en el ano
2020.

Promover la investigacion en diversas disciplinas relacio-
nadas con el ambito de la salud, en particular en tematicas
relacionadas con el cancer, de manera que la investigacion
sea un INsumMo que permita reducir el impacto del cancer en
la poblacion,

Asegurar un financiamiento consistente, permanente e in-
cremental, de acuerdo con las necesidades detectadas para
la progresion vy desarrollo del Plan Nacional de Cancer.

Fortalecer la rectoria, regulacion vy fiscalizacion, aseguran-
do la calidad de los procesos clinicos establecidos para el
diagnostico y tratamiento de personas con cancer, asi Como
los aspectos técnicos vy del funcionamiento de los equipos,
que permitan garantizar la calidad de la atencion brindada a
los usuarios. El gobierno propone actualizar y crear guias vy
protocolos de tratamiento para los 20 tipos de cancer con
mayaor impacto.
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Normas Generales
CVE 1810229

MINISTERIO DE SALUD
LEY NUM. 21.258

CREA LA LEY NACIONAL DEL CANCER, QUE RINDE HOMENAJE POSTUMO AL
DOCTOR CLAUDIO MORA

Teniendo presente que ¢l H. Congreso Nacional ha dado su aprobacion al siguiente
Proyecto de ley:

“LEY NACIONAL DEL CANCER, QUE RINDE HOMENAIE POSTUMO AL DOCTOR
CLAUDIO MORA

TIULO 1
DISPOSICIONES GENERALES

7
Articulo 1°.- Objetivo. El objetivo de esta ley es establecer un marco nommativo para ln
— planificacidn, desarrollo y ¢jecuciom de politicas pblicas, programas v ncciones destinados a
establecer las causas v prevenir el aumento de ln incidencia del cancer, en cualquicra de sus

manifestaciones, formas o denominaciones, el adecuado tratamiento integral ¥ ln recuperacion de
la persona diagnosticada con dicha enfermedad, conforme a lo establecido en ¢l Plan Nacional

Ve
del Cancer, asi como crear un fondo de financiamiento adecuado para lograr ese objetivo.
Articulo 2°.- Principios. Los principios que inspiran la presente lev son los siguientes:

1) Cooperscion: se deberd fomentar la cooperacton piablico pnivada, intersectorial e
interinstitucional.

b} Proteccion de datos personales; en la elaboracion del Plan Nacional del Cancer v de todas
las iniciativas que de ¢l deriven, el Minmisterio de Salud, asi como lo Comision Nacional del
Cancer v cualguicr otra persona que en este contexto lenga hoceso a datos personales de terceros,
deberan guardar secreto y mantener la confidencialidad de Jos mismos, debiendo abstenerse de
utilizar dicha mformacion con una finalidad distinta a la prevista conforme a esta ley, dando
estricto cumplimicnto a la normativa sobre proteccion de datos establecida en la ley N 19.628,
sobre proteceion de la vida privada, y en la ley N 20,285, sobre acceso a la informacion piblica.

¢} Participacion de la Sociedad Civil: el Plan Nactonal del Cancer v los organismos pliblicos
que actien coordinadamente para su desarrollo deberian fomentar la participacion ciudadana v de
las organizaciones de la sociedad civil, en especial de aquellas que agrupen a pacientes de cancer
o sus familias, como un componente fundamental pars el cumplimiento de los objetivos de csta
ley, en los terminos regulados en la ley N* 20,500, sobre Asociaciones v Participacion Ciudadana
en la Gestion Publica.

d) Humanizacion del trato: ¢l Plan Nacional del Cancer y todas las medidas y propucstas
asoctadas a éste, otorgadas por los cquipos profesionales v de apoyo, deberdn considerar la
atencion interdisciplinaria de las personas, reconocer espacio para la incorporacion de terapias
complementarias acreditadas, asi como el derecho a tener compofia v asistencia espirtual, de
acuerdo o lo dispuesto en el parrafo 3° del Titulo 11 de o ley N" 20,584, que regula los derechos v
deberes que tienen las personas en relacion con acciones vinculadas a su atencion en salud.

Articulo 3"~ Plan Nacional del Cancer. El Ministerio de Salud serd ¢l responsable de
claborar el Plan Nucional del Cancer, en adelante e Plan. Para ello podra suscribir convenios o

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

229  Wirector: Jaan Jorge Lose Rodrigues  Meosa Contral: <562 2486 360 Ema: consalusidadoficonl o
CVE 1810 Kitho Woeb: www diarioficlal .ol Direeckm: Dr. Tooes Boonen N7511. Frovidencia, Saniingo, Chile

Eate docamento ha sado firmado electrimicaiments de acusdo com [a dey N°19.7090 ¢ imeluye sellado de tempo v B electsineca
aviinda, Mors veriflicar Ta sulenticidad de Gna reprosentagion inprosa del memo, ngeese ede codigo en el itio web s dinnolicial <
—

LEY NACIONAL DE CANCER

2]
(-}



DIARIO OFICIAL DE LA REPUBLICA DE CHILE

e o . e .
DIARIOOPICIAY DE1A RESUELACA DY CHILE, Nipm. 41746 Miércoles 2 de Septicmbre de 2020 Pagina 3 de 7

Nivm, 42,740 Miércoles I de Septivmbre de 2020 Pagina 2 de 7

generar instancias de coordinacion o participacion con entidades pablicas v privadas que tengan
enire sus planes y programas temiticas relacionadas con esta enfermedad. Este Plan tendr como
objetive ¢l disefio de medidas v propuestas de implementacion para el cumplimiento de lo
sefnlado en s presente ley.

El Plan dispondri los objetivos estratégicos, lineas de accidn, metas ¢ indicadores de
promocion, prevencion, diagnostico, tratamicento, investigacion, formacion y capacitacion de
recursos humanos, rehabilitacion y cuidados paliatives del cancer, con un enfoque de atencion
integral de la persona y su familia v en concordancia con las leyes, planes v programas existentes
v con ¢l Fondo contemplado en la presente ley.

El Plan debera considerar una politica de formacion de recursos humanos para el
tratamiento del cdncer, considerando tanto especialistus médicos, profesionales de la salud, como
investigadores en la muteria. Asimismo, ¢l Plan deberd contemplar programas de capacitacion o
acompaiiamiento para las familias y personas que se encucntren a cargo de quienes pudezcan la
enfermedad v medidas de ditusion que digan relacién con la prevencion, dingnostico oportuna,
trufamiento ¢ investigacion del cancer y con el modo de enfrentar sus consecuencias economicas
y sociales,

El Plan deberi disefar, ejecutar v evaluar programas de prevencion de factores de nesgo de
canger v especialmente de cesacion del consumo de productos de tabaco vy sus derivados,
promoviendo en los centros de alencion primaria de salud los tatamientos para la rehabilitacion
v paru superar la dependencia.

El Plam tendrd una durscion de cinco afos, debiendo ser evaluado y actualizado a lo menos
cada cinco afos, de acuerdo a la evidencia cientifica disponible, y serd aprobado por resolucidn
del Ministro de Salud. El Mimisterio de Salud. en coordinacion con la Comision Nacional del
Céancer, debera revisar y evaluar el Plan al menos una vez completada la mitad de su vigenci,
dando cumplimiento a la letra ¢) del articulo 2%, Asimismo, el Plan deberd estar en concordancia
con el Plan Nacional de Salud de que trata el numeral 8 del articulo 4° del decreto con fuerza de
ley N" |, del Ministerio de Salud, de 2006, que fiju el texto refundido, coordinado y
ststematizado del deereto ley N" 2.763, de 1979 y de las leyes N* 18,933 y N" 18,469,

Los avances y resultados del Plan Nacional del Cancer deberin estar disponibles de manera
permanente en el sitio web del Ministerio de Salud. La misma informacion serd remitida
semestralmente a las Conusiones de Salud de la Cémara de Diputados v del Senado v a ln
Subcomision Especial Mixta de Presupuestos competente.

El Mimsterio de Salud desarollard las guias clinicas, protocolos y orientaciones Iéenicas
que deban ser aprobadas en ¢l marco de dicho Plan. Lo antenor, en conjunto con el Plan, seri
publicado en ¢l sitio electromico del Ministerip de Salud.  Asimismo, se procurard difundirlo de
la forma mis amplia posible, entre Jos profesionales de la salud.

Articulo 4".- Recursos Humanos Especializados. Fl Musterio de Salud fomentard ln
formacion de recursos humanos especializados en temiticas de cincer, que incluya médicos
cirujanos v otros profesionales del drea de la salud y de las ciencias.

El Ministerio de Educacion, en coordinacion con ¢l Ministerio de Salud y dentro de sus
respectivas competencias, deberd fomentar la formacion de recursos humanos sefialada en ¢l
ineiso anterior, haciéndola extensiva a otros profesionales que sean pertinentes para ¢l desamollo
en tematicas de cincer,

Articulo 5% Investigacion. El Minsterio de Salud fomentard la mvestigacion cientifica
biomédica, clinica y de salud publica en cancer. Para ello potenciara la cooperacion téenica v
financicra, a mvel nacional ¢ inlernacional.

Ademas, en coordmacion con ¢l Ministenio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento ¢
Innovacion, generard instancias de didlogo v coordinacion con lo comunidad cientifica, las
umiversidades ¢ instituciones publicas o privadas que realizan ivestigacion en cincer,

Articulo 6".- Red Oncologica Nacional, La Red Oncoldgica Nacional constard de centros
especiulizados, que serdn parte de la Red Asistencial de Salud, cuyo proposito sera el
dingnostico, tratamiento v scguimiento de los pacientes con cincer. Los centros se podrin
categoriear en Alty, Medna v Baja Complejidad.

El Plan propondrd la normalizacion de los centros oncologicos existentes o la creacion de
ceniros a lo largo de la Red Asistencial de Salud del pais, de acuerdo a los recursos que disponga
para estos efectos la Ley de Presupuestos del Sector Publice de cada afo,

Un reglamento expedido a través del Minisierio de Salud determinari qué establecimientos
de salud podran tener dicha eategonizacion, los estindares minimos gque deberin cumplir los

centros scfialados v las zonas geograficas que quedarin cubiertas por cada uno de los centros.
correspondiendo éstas al menos a: Zona Norte, Zona Central, Region Metropolitana de Santiago,
Zona Centro Sur v Zona Sur.

Mediante decreto dictado por el Ministro de Salud bajo la formula “por orden del Presidente
de la Republica”, se establecerd la norma téenica que determinard las formas de derivacion y
contra derivacion de pacientes a los distintos centros de los que trata este articulo. La norma
téenica deberd considerar, a lo menos, ¢l nivel de complejidad y capacidad resolutiva de cada
uno de los tipos de centros, asi como la gravedad de las patologias que padezcan los pacientes
que serdn denvados a cada uno de ellos.

Articulo 7°- Guias Clinicas. El Ministro de Salud aprobard mediante una resolucion las
guias de practica clinica para el tratamiento de los distintes tipos de canceres y patologias
asociadas, sin perjuicio de las va aprobadas en el marco de la ley N® 19.966, gue establece un
régimen de garantias en salud. Dichas Guias Clinicas deberin ser revisadas cada dos afios, o cada
vez que Jo amerite una favorable evaluacion de la evidencia cientifica disponible.

Articulo 8"~ Registro Nacional de Cancer. El cincer sera considerado como una
enfermedad de notificacion obligatoria. En consecuencia, deberi cumplirse con lo establecido en
el articulo 49 del Codigo Sanitano.

La Subsecretaria de Redes Asistenciales desarrollard el Registro Nacional de Céncer, el cual
confendri la informacion necesaria para el disefio del Plan descnito en la presente ley, Un
reglamento expedido a través del Ministerio de Salud determinara las caracteristicas del registro
v los datos que deberan ser mformados por los prestadores para su creacion.

Sin perjuicio de lo dispuesto precedentemente, el tratamiento de los datos sobre los cuales
trata este articulo deberd hacerse con pleno respeto a las disposiciones de las leyes N° 19.628 y
N° 20,584,

TITULG I .
DE LA COMISION NACIONAL DEL CANCER

Articulo 9°.- Comision Nacional del Cancer. Créase la Comision Nacional del Céncer, en
adelante la Comision. El objetivo de la Comision es asesorar al Ministerio de Salud en la
formulacion de politicas, en la investigacion cientifica v en la implementacion de estrategias
practicas de prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos eficaces,
eficientes, seguros v coherentes con las necesidades de la poblacion chilena, ¢n lo relative al
cancer.

Articulo 10.- Funciones de la Comision. La Comsion tendri las sipmentes funciones:

4) Asesorar al Minsterio de Salud en la definicion de politicas relacionadas con materias
referentes al cancer.

b) Asesorar al Ministerio de Salud en la elaboracion de normas, planes ¥ programas para
una mejor prevencion, vigilancia, pesquisa y control del cancer.

¢) Apoyar el desarrollo ¢ implementacion del Plan Nacional del Cancer.

d) Contribuir a la coordinacion de todas las acciones relacionadas con ¢l cincer, en forma
intégral, intersectorial v cooperativa, asi como proponer acciones que contribuyan al diagnostice
oportuno de las enfermedades oncolagicas.

¢} Evaluar la necesidad de modificaciones normativas que faciliten la implementacion y
evaluacion de politicas y acciones en matenas referentes al cancer.

1) Realizar recomendaciones en la revision de guias de practica clinica, normas y protocolos
en malterias referentes al cancer. Evaluar las intervenciones oncolégicas de alto costo v con alto
nivel de efectividad necesarias para la poblacion,

g) Conmbuwir a posicionar la tematica del cancer entre los desafios de distintos seclores
gubemamentales.

h) Realizar recomendaciones, en ¢l dmbito del cincer, para las mversiones v provision de
equipos, con ¢l objeto de obtener una adecuada gestion de los recursos.

1) Proponer lineas de investigacion cientifica v recomendaciones cn matena de cancer.

En ¢l gjercicio de la funcion descrita en la lewra i), la Comision podrd solicitar a la
Subsecretaria de Salud Piblica la informacién y antecedentes que estime necesarios.
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Articule 11.- Integracion de la Comision. La Comision estara integrada por los siguientes
micmbros:

a) Cinco representantes de asociaciones cientificas.

b} Tres representantes de las facultades de medicina de alguna institucion de educacion
superior acreditada institucionalmente, de conformidad con la ley N 20.129, que establece ol
Sistema Nacional de Ascguramicento de 1a Calidad de la Educacion Superior.

¢} Tres representantes de fundaciones u organizaciones de pacientes,

Los representantes seran elegidos por cada entidad, de acuerdo al procedimiento interno que
¢sta haya fijado para dicho efecto, respetando su plena avtonomia y en conformidad a principios
democriticos, participativos, transparentes y pluralistas,

Un reglamento expedido por ¢l Presidente de la Republica, a través del Minmisterio de Salud,
establecera el procedimiento para la eleccion de las entidades sefialadas en el inciso primero, y la
forma de funcionamiento de la Comsion. En todo caso, su imtegracion deberd considerar la
representacion de las zonas geograficas de la Red Oncoldgica indicadas en ¢l inciso tercero del
articulo 6",

Los miembros de la Comision seran nombrados por decreto supremo del Mmistro de Salud,
de conformidad con la cleccion gue hubiere efectuado cada entidad de acuerdo al inciso segundo
de este arficulo v durardn tres afos en sus funciones.

Los miembros de la Comision cesardn en sus funciones por muerte, renuncia presentada
ante quien los nombrd, expiracion del plazo por el que fucron nombradoes o por la existencia de
un conflicto de intereses que haga imposible su continuidad como integrante de la Comision, fo
que serd calificado por ¢l reglamento a que sc refiere el articulo siguiente.

Articule 12.- Conilictos de Intereses v Deber de Abstencion. Los integrantes de la
Comision no podran tener conflictos de intereses que les resten imparcialidad en las funciones
que se les encomiende como miembros de ella. Para evitar potenciales conflictos de ntereses,
una vez efectuado ¢l nombramiento los ntegrantes deberin realizar una declaracion de las
actividades profesionales, laborales o cconomicas gque realicen o en que participen a la fecha de
la declaracion y que hayan realizado o en que hayan participado dentro de los doce meses
anteriores a la fecha de su nombramiento.

Los miembros de la Comision deberdn abstenerse de tomar parte en la discusion o decision
de asuntos réspecto de los cuales, en conformidad con su declaracion de actividades
profesionales, laborales o economicas, pueda verse afectada su mparcialidad.

Un reglamento expedido a través del Ministerio de Salud determinara la forma en que se
deberd hacer la declaracion a que se refiere ¢l inciso primero v las situaciones que se
consideraran como conflicto de intereses.

Articule 13.- Funcionamiento de la Comision. La Comision serd presidida por uno de sus
micmbros elegido por mayoria simple entre sus integrantes. El quorum minimo para scsionar
sera de dos tercios de sus miembros y los acuerdos se tomaran por mayoria simple de los
asistentes.

La Comision tendrd una Secretaria Ejecutiva, a cargo de la Subsecretaria de Salud Pablica
del Ministerio de Salud, que sera la encargada de coordinar su funcionamiento, asi como de
preparar las actas de sus sesiones. las que deberin ser publicadas en el sitio electronico del
Mmisterio de Salud.

En cada sesion podrin participar con derecho a voz el Mimistro de Salud v los
Subsccretarios de Salud Pablica v de Redes Asistenciales. Asimismo, la Comision podra invitar a
expertos en la materia, quienes no tendran derecho a voto.

Los miembros de la Comision acordaran por mayoria simple la forma de funcionamiento de
la misma. pudiendo establecer sesiones efectuadas mediante videoconferencia.

La Comisién se reunird, a lo menos, cada dos meses. Asimismo, el Ministro de Salud podrd
convocarla extraordinariamente, &1 asi lo requicre.

El lugar de funcionamiento de la Comision scrd en las dependencias del Ministerio de
Salud, en la ciudad de Santiago. Sin perjuicio de lo antenor, la Comision podrd acordar celebrar,
dc manera extraordinaria, sesiones en un lugar distinto al sefialado anteriormente.

La Subsecretaria de Salud Pablica debera asegurar ¢l debido funcionamiento de la Comision
v proveera todos los recursos humunos y materiales que sc requicran para ¢l cumplimiento de sus
funciones. debiendo mformar piblicamente las actas de la Comision

TiITULO 1IN
DEL FONDO NACIONAL DEL CANCER

Articulo 14.- Fondo Nacional del Cancer. Créase un Fondo Nacional del Cancer, en
adelante el Fondo, destinado a financiar total o parcialmente programas v proyectos que se
encuentren exclusivamente relucionados con la mvestigneion, estudio, evaluacion, promocion, y
desarrollo de iniciativas para la prevencion, vigilancia v pesquisa del cancer.

Articulo 15.- Composicidn del Fondo, El Fondo estard constituido por:

1) Los aportes que anualmente le asigne la Ley de Presupuestos del Sector Pablico.

b) Los recursos provenientes de la cooperacion internacional.

¢) Los aportes gue reciba por concepto de donaciones, herencias o legados. a los cuales se
les aplicard el articulo 18,

d) Asimismo, por decision de los respectivos Consejos Regionales, se podrd asignar
recursos del Fondo Nacional de Desarrollo Regional que correspondan a la Region, para
proyectos de investigacion, adquisicion de medicamentos, msumos o equipamientos, formacion o
capacitacion, todo ello de conformidad con lo dispuesto por la letrm ¢) del aniculo 36 de la ley N*
19,175, orgénica constitucional sobre Gobierno vy Administracion Regional, cuyo texto
refundido, coordinado, sistematizado v actualizadoe fue fijado por el decreto con fuerza de ley N'
I, del Ministerio del Interior, de 2005,

El Fondo serd admimstrado por la Subsecretaria de Salud Publica conforme a lo dispuesto
en el decreto ley N" 1.263, de 1975, de Administracion Financiern del Estado.

El Ministerio de Salud fomentard lay acciones de colaboracion piblico-privada para el
cumplimiento de los objetivos de la presente ley.

Articulo 16.- Asignacion de Recursos del Fondo, La seleceion de los programas y
proyectos que se financiardn por ¢l Fondo deberd efectuarse mediante concursos piblicos que
convocard la Subsecrctaria de Salud Pablica,

Para dicho proposite, la Subsecretarin de Salud Pablica realizard semestralmente una
convocatoria, 8 menos que no haya fondos suficientes, lo cual serd determinado por resolucion
exenta de Ja Subsceretaria de Salud Pablica.

En ella podrin participar universidades, institutos profesionales e instituciones prividas sin
fines de lucro del pais v cualguier persona natural residente en Chile.

La Subsccretaria de Salud Piblica podrd requerir la opmion de expertos nacionales ¢
internacionales en la disciplina gue corresponda.

Los proyectos serin seleccionados por el Subsecretario de Salud Pablica, con consulta a la
Comusion, la que deberd evacuar un informe en un plazo no mayor a 45 dias habiles; de lo
contrario, se enfenderd aprobady la propuesta efectuada por ¢l Subsecrcturio de Salud Publica. La
adjudicacion de los recursos del Fondo se realizard por resolucion del Subsecretario de Salud
Pablica, la que serd comunicada a los soliciumtes y publicada en el sitio electronico del
Ministerio de Salud.

Con todo, previo informe favorable de la Conusion Nacional del Cancer, se podra linanciar
de manera directa iniciativas o proyectos vinculados a la adquisicion de medicamentos, msumos,
equipamientos o tecnologlas o proyectos de investigacion, con o sin financiamiento compartido
con ¢l sector privado o mediante cooperacion internacional, todo lo cual deberd ser aprobado
medinnte resolucion fundada del Mimisterio de Salud.

Articulo 17.- Reglamento Concursos Publicos. Un reglamento dictado a través del
Miunisterio de Salud, que deberd ser suscrito ademis por el Minisiro de Hacienda, fijard los
requisitos v procedimientos a gue deberin sujetarse los concursos pablicos que sean convocados
de conformidad al articulo anterior. Asimisino, deberd incluir, entre otras normas, la periodicidad
de ln convocatoria, los critenios de evaluacion, elegibilidad, seleccion, rangos de financiamiento,
viabilidad técnica y financiera, ¢l procedimiento de evaluacion y seleceion de los programas v
proyectos presentados al Fondo, v los compromisos y garantias de resguardo para el Fisco,

El Reglamento deberd establecer las diferentes categorias de proyectos, diferenciando
fecursos para provectos de investigacion, adguisicion de medicamentos, tecnologias ¥
equipamicnto, formacion y capacitacion u otros, de manera de ascgurar una equilibrada
distribucion de los recursos disponibles entre todos los objetivos de esta ley,

Las donaciones efectuadas al Fondo podrin estar vinculadas a un provecto en particular.
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Articulo 18.- Donaciones. Los contribuyentes del Impuesto de Primera Categoria que, de
acuerdo con lo dispucsto en la Ley sobre Impuesto o la Renta, declaren sus rentas efectivas
determinadas mediante contabilidad completa o simplificada, que efectien donaciones al Fondo,
podrin, pars los efectos de determinar la renta liguida imponible gravada con el impuesio
sefalado, rebajar dicha donacion como gasto,

Lag donaciones sefialadas en el inciso anterior se aceplardn como gasto en el gjercicio en
que se materialicen v se acreditarin mediante un certificado de donacion extendido por la
Subsecretaria de Salud Publica. Los requisitos para ¢l otorgamiento del certificado de donacion,
asi como sus especificaciones v {ormalidades, serin estublecidos por ¢l Servicio de Impuestos
Internos.

Las donaciones que s efectien al Fondo estarin liberadus del trimite de insinuacion,
Asimismo, las donaciones, herencias, legades y demis aportes que se confieran al Fondo estarin
exentos del impuesto a las herencias, asignaciones y donaciones establecido en la ley N* 16,271,

Articulo 19.- Reglamento del Fondo. Un reglamento elaborado por el Ministerio de Salud,
suserito ademas por ¢l Ministro de Hacienda, determinani 1o forma en que operard ¢l Fondo del
que traty este Titulo.

Articulo 20.- Derecho a confirmacion diagnostica y consejeria genética. Las personas
tienen derecho a confirmacién diagnostica y a recibir tratamiento, ante la sospecha fundada de
padeeer algdn tpo de cancer. Dicha sospecha deberd ser certificada por el médico tratante,

El equipo medico deberd otorgar conscjerin genética a los pacientes diagnosticados de
canger, en caso de detectarse factores de riesgo personales, ambientales o familiares de padecer
dichu enfermedad, usi como o sus familiares en los cusos que determine el reglamento, Ademis,
el equipo médico deberd informar los Hempos transcurnidos en consullas, examenes v
tratumicntos,

Articule 21.- El Ministerio de Salud deberd informar, una vez al afo, los avances v
desarrollo de ls Ley Nacional del Céncer, en forma desagregada por region, ante las Comisiones
de Hacienda y de Salud, umidas, en la Céimars de Diputados ¥ en el Senado.

TITULO IV
MODIFICACION AL CODIGO DEL TRABAIO

Articulo 22.- Introducense las siguientes modificaciones en el Codigo del Trabajo, cuyo
texto refundido, coordinado y sistematizado fue fijado por el decreto con fuerza de ley NY 1, del
Minisierio del Trabajo y Prevision Social, de 2002:

1) Interedlase, en el articulo 27, el siguiente inciso octavo, nueva:

“Ningin empleador podri condicionar la contratacion de un trabajador o trabujadora, su
permancncia o renovacion de contrato, o la promocion o movilidad en su empleo, al hecho de no
padecer o no haber padecido ciancer, ni exigir pars dichos fines certificado o examen alguno.”.

2) Incorpdrase, a continuacion del aniculo 489, ¢l siguiente articulo 489 bis, nuevo;

“Articulo 489 bis. El despido de un trabajador, declarado como discriminatorio por basarse
en el padecimicnto de cineer, serd siempre considerado grave para los efectos de lo sefalado en
el ingise cuarto del articulo anterior.™,

ARTICULOS TRANSITORIOS

Articulo Primero Transitorio.- Lo presente ley entrari en vigencia en el plazo de un mes
contudo desde su publicacion en el Diario Oficial,

Articulo Segundo Transitorio.- Los reglamentos a que refiere esta ley deberin dictarse
dentro de un plazo de tres meses contado desde la publicacion de la misma en el Diario Oficial.

Articulo Tercero Transitorio.- El mayor gasto fiscal que irrogue la aplicacion de esta ley
durante el primer aio presupuestario de su entrada en vigencia se financiard con cargo a los
recursos contemplados en la parida presupuestaria del Ministerio de Salud.

Articulo Cuarto Transitorio.- De conformudad con lo dispuesto por el ariculo 6°, durante
¢l primer afio presupuestario de vigencia de la presente ley se destinard, con cargo a los recursos
disponibles en ¢l Programa 02 del Capitulo 10, “Inversion Sectorial de Salud”, del Mimisterio de
Salud, la suma de veinte mil millones de pesos para la reposicion de equipos. la realizacion de
tres estudios de pre mversion de centros oncologicos v la habilitacion o construccion de dos
centros especializados.”.

Habiéndose cumplido con lo establecido en el N* 1 del articulo 93 de la Constitucion
Politica de la Republica v por cuanto he tenido a bien aprobarlo y sancionarlo; por tanto,
promulguese v llévese a efecto como Ley de la Repablica

Santiago, 26 de agosto de 2020.- SEBASTIAN PINERA ECHENIQUE, Presidente de la
Repiblica - Ennique Paris Mancilla, Ministro de Salud - Victor Pérez Varela, Mimistro del
Interior v Segundad Pablica- Ignacio Briones Rojas. Mimistro de Hacienda.- Cristian
Monckeberg Bruner, Ministro Secretario General de la Presidencia- Rail Figueroa Salas,
Ministro de Educacion.- Maria Jos¢ Zaldivar Larrain, Ministra del Trabajo v Prevision Soctal -
Andrés Couve Correa, Ministro de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento ¢ Innovacion.

Transcribo para su conocimiento ley N* 21 258 - Por orden de la Subsecretaria de Salud
Publica - Saluda atentamente a Ud., Jorge Hiibner Garreton, Jefe Division Juridica, Mimistenio de
Salud.

Tribunal Constitucional

Proyecto de lev gue establece la Ley Nacional del Cancer, correspondiente al Boletin N*
12.292-11

La Secretaria del Tribunal Constitucional, quien suscribe, certifica que ¢l Honorable Senado
envid el proyecto de ley enunciado en el mabro, aprobado por el Congreso Nacional, a fin de que
este Tribunal ejerciera el control de constitucionalidad respecto de los articulos 97, 10, 11, v la
letra d) del articulo 13, del proyecto de ley, v, por sentencia de fecha 20 de agosto de 2020, en
los autos Rol N* 9101-20-CPR.

Se declara:

L. Que la disposicion contenida en el anticulo 15, letra d). del provecto de ley remitido, es
conforme con la Constitucion Politica.

1. Que este Tabunal Constitucional no emite pronunciamiento en examen preventivo de
constitucionalidad, por no versar sobre materias propias de Ley Organica Constitucional, de las
restantes disposiciones del proyecto de ley.

Santiago, 20 de agosto de 2020.- Maria Angélica Bamiga Meza, Secretaria.

Director; Jaan Jovge Lues Rodrigues  Mews Central; =563 66 3600 Emull: consultasi dunofic il of
CVE 1810229 Sitho Wels: ww .j.:m.n.um |:|-mh5q D Torres Boanen N*§11, Frovidenc hm.upu Chile
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Cancer en Cnile
Bitacora 2017-2019

DR. EMILIO SANTELICES C PHD
Ex Ministro de Salud

La construccion del Programa de Gobierno en materia de salud del Presiden-
te Pifera se remonta a fines del 2016 cuando me invité a formar parte de
su equipo programatico y a liderar el disefio de un programa de salud para el
periodo presidencial 2018-2022.Fuimos muchos los que nos comprometimos
en esta tarea, para la que nos organizamos en diferentes comisiones. Perso-
nalmente me involucré en cada una de ellas para entender de mejor manera
las lineas programaticas que debiamos priorizar. Simultaneamente me reuni
con lideres de la salud que habian hecho un camino en sus areas. Uno de ellos
fue el Dr. Bruno Nervi, oncélogo Jefe de Programa Oncolégico de la Universi-
dad Catélica. Me impresiond su conviccion, compromiso v claridad con la pro-
blematica del Cancer. También conoci los esfuerzos que se estaban haciendo
desde la Fundacién Foro Nacional del Cancer de la mano del Dr. Jorge Jiménez,
con quien me une una antigua amistad. Esas conversaciones me motivaron
para instalar el cancer como un problema de salud piblica que el Ministerio de
Salud debia priorizar, sobre todo considerando el avance de la prevalencia de
la enfermedad.

Nos propusimos inicialmente avanzar en un Plan Nacional de Cancer, cuyo
objetivo era organizar v articular la Red Oncoldgica en todos sus niveles de
atencion, considerando acciones de promocion, prevencion, deteccion precoz,
tratamiento, seguimiento, rehabilitacion, alivio del dolor y cuidados paliativos,
garantizando atencion integral, centrada en las personas, su curso de vida,
determinantes sociales y la comunidad en la que esta inserta, permitiendo el
acceso oportuno a la atencion con estandares de calidad y satisfaccion usua-
ria. Se trataba de recuperar el tiempo perdido e integrar desde ahi todas las
iniciativas que la experiencia internacional y la voz de los expertos nos reco-
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DR. EMILIO SANTELICES C PHD
Ex Ministro de Salud

Cuando las autoridades de salud abrazamos
la agenda sanitaria y convocamaos a todos
quienes comparten esta inspiracion

se benefician los chilenos vy chilenas.

Foto: David Lillo.

mendaban. Con el apoyo del Presidente Pinera pudimos avanzar en la concre-
cién de un Plan a 10 afios que significaba cambiarle la cara al cancer en Chile,
permitiendo que en la mayor parte de las regiones del pais existan centros
para tratar los canceres mas frecuentes y centros mas avanzados en determi-
nadas regiones para resolver casos de mayor complejidad, siendo el instituto
Nacional del Cancer el Centro Nacional por excelencia, para lo cual también se
estableci6 una hoja de ruta para su completa reposicion.

Un reconocimiento especial debe hacerse al comité asesor que convoco el
Ministerio liderado por el Dr. Bruno Nervi y al equipo Ministerial liderados
por la Dra. Sylvia Santander y al Dr. Sergio Becerra, quien tuvo la mision de
liderar la implementacién del Plan a lo largo de todo Chile. El Dia 4 de Di-
ciembre se hace el lanzamiento del Plan Nacional de Cancer por S.E el Pre-
sidente Sebastian Pinera.

Junto a esta iniciativa, también se escuchd la voz de la sociedad civil y parti-
cularmente de la Senadora Carolina Goic, quienes manifestaron la necesidad
de avanzar en una Ley Nacional del Cancer que permitiera que el Plan conta-
ra con la estabilidad juridica y presupuestaria que garantizara su continuidad
en el tiempo.

Asi entonces se envia un proyecto de Ley Nacional del Cancer que consagra
la realizacion de un Plan cuyos objetivos metas vy plazos ya habian sido defi-
nidos vy se iniciaba su implementacién. Puedo senalar, con sano orgullo, que
estos hitos no solo representan un avance en materia de cancer en Chile, sino
también queda demostrado, una vez mas, que cuando las autoridades de
salud abrazamos la agenda sanitaria y convocamos a todos quienes compar-
ten esta inspiracion, independiente de su posicion politica, se benefician los
chilenos vy chilenas.
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COMISION
NACIONAL
DEL CANCER

La Comision Nacional del Cancer esta integrada por 3 representantes de las
Facultades de Medicina del pais; 3 representantes de fundaciones y organiza-
ciones de pacientes; y 5 representantes de asociaciones cientificas. Las vy los
integrantes de la Comision fueron elegidos de manera demadcratica por repre-
sentantes de cada una de las tres instancias consideradas y permaneceran en
sus carhos hasta el afo 2024.

FACULTADES DE MEDICINA:

- Dr. Bruno Nervi (Pontificia Universidad Catélica de Chile) y presidente
de la comision.

- Dra. Angela Estay (Universidad de Antofagasta)

- Dra. Ana Maria Moraga (Universidad de Concepcion);

REPRESENTANTES DE FUNDACIONES Y ORGANIZACIONES DE PACIENTES:
- Dr. Jorge Jiménez de la Jara (Fundacion Foro Nacional del Cancer)

- Beatriz Troncoso (Fundacién Oncomamas)

- Jorge Fernandez (Asociacion Chilena de Agrupaciones Oncolégicas, ACHAGO)

REPRESENTANTES DE ASOCIACIONES CIENTIFICAS:

- Dr. Marcelo Veloso (Sociedad Chilena de Cirugia)

- Dr. Roberto Rosso (Sociedad Chilena de Radioterapia Oncolégica)
- Olga Barahona (Sociedad Chilena de Enfermeria Oncologica)

- Dr. Juan Carlos Roa (Sociedad Chilena de Anatomia Patologica)

- Dr. Jorge Madrid (Sociedad de Oncologia Médica)

Foto: David Lillo.
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Testimonios

El apoyo de parlamentarios, autoridades gubernamentales;
expertos nacionales vy extranjeros; diversas fundaciones y
rostros de television fue fundamental para avanzar con el
sueno de tener una Ley Nacional del Cancer.
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Una participacion
cludadana clave
nara la Ley Nacional
del Cancer

FRANCISCO JAVIER CHAHUAN CHAHUAN

b - Senador de la Republica Integrante de la Comision
 poYO |l - de Salud del Senado
A

".L EYMACION ALDELCA MCER

Cada proyecto de Ley o iniciativa legal, ya sea que provenga de manos de un
legislador o desde el Ejecutivo, alcanza su mejor expresion si dentro de su pro-
ceso de tramitacion obtiene elementos extraidos desde la participacion ciu-
dadana.

Asiocurrid con la Ley Nacional del Cancer, uno de los proyectos mas esperados
por el pais y con un elevado impacto para los pacientes, sus familias y la socie-
dad chilena en general. En su tramitacion se incorporé una inédita plataforma
de participacion ciudadana junto al Departamento de Inteligencia Colectiva del
MIT (Massachusetts Institute of Technology), donde la ciudadania no solo po-
dia conocer el detalle del proyecto, articulo por articulo, sino que ademas podia
plantear sus comentarios, criticas y sugerencias. De hecho, de ahi salieron un
conjunto de indicaciones que revisamos en la Comision de Salud del Senado
antes de la votacion.

Dentro de los temas planteados en el proceso de participacion ciudadana des-
tacan las legitimas preocupaciones con las coberturas de los tratamientos, las
férmulas para disponer de recursos y hasta cdmo incorporar las nuevas tecno-
logia y avances internacionales en el ataque contra la enfermedad.

Una instancia que llena de orgullo el trabajo que hemos realizado desde la Co-
mision de Salud del Senado, pues incorpora a todos los interesados en el trata-
miento de esta patologia, la cual lamentablemente sigue creciendo en nuestro
pais hasta llegar a convertirse en la primera causa de muerte de los chilenos.
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Egta Ley = p == nta unNa SGﬁ a L de oS pe_ No s6lo permitio la participacion de pacientes y familiares, sino que también

recoger opiniones profesionales y de gran nivel provenientes de trabajadores
del area de la salud, investigadores, académicos y el piblico en general.

ranza para miles de pacientes que pade-
, Se trata de un ejemplo a seguir en medio de la tramitacion legislativa, de
C@ﬂ La @I’Hce fm edad em n UGSUO pa | S cualquier area o proyecto de ley, pues ademas de resultar inédita, entrega un

respaldo enorme de parte de la ciudadania y se apega las necesidades de la
comunidad. Sélo a modo de ejemplo, puedo asegurar que conceptos como la
promocion, prevencion, investigacion, cuidados paliativos y un enfoque mas
integral, provienen de la participacion ciudadana.

Esta ley representa una senal de esperanza para miles de pacientes que pade-
cen la enfermedad en nuestro pais. A muchos de ellos los acompariamos con
recursos de proteccion para obtener su tratamiento, hoy sabemos que cuen-
tan con un marco juridico que asegurara poder enfrentar esa patologia con
mas seguridad.
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Srindar esperanza
a la poblacion
ENRIQUE PARIS M.

Ex ministro de Salud

Al asumir como ministro de Salud, en junio de 2020, uno de mis mayores
compromisos fue impulsar y concretar la creacién del primer Plan Nacional de
Cancer 2018-2028, el cual se comenzo a gestar en marzo de 2018, cuando el
presidente Pifiera mandato al Ministerio de Salud, a formar un equipo de tra-
bajo para asesorar la formulacion de politicas e implementacion de estrategias
y practicas de prevencion, diagnéstico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados
paliativos de esta enfermedad. Y es asi como en junio 2018 se constituye el
grupo, donde la Dra. Sylvia Santander comienza a elaborar el Plan Nacional de
Cancer en colaboracion con el Grupo Asesor en Materias de Cancer (GTAc), el
que se conformd por representantes de Divisiones y Departamentos del Mi-
nisterio de Salud, Sociedades Cientificas, Sociedad Civil y Universidades.

El trabajo que se ve reflejado en el Plan de Nacional de Cancer es motivo de
orgullo para nuestro pais ya que recoge la experiencia de otros paises, las pro-
puestas de la OMS vy la OPS, el diagndstico epidemiol6gico, nuestro marco
normativo vigente, los modelos y las prestaciones existentes y los recursos
disponibles generando una planificacion estratégica para sentar las lineas de
base de trabajo para los proximos anos, por medio del desarrollo de indicado-
res, objetivos y acciones orientadas especificamente a personas con Cancer.

Este gran logro en materia sanitaria ha sido posible gracias a los esfuerzos
realizados por la senadora Carolina Goic, en conjunto con la fundacion del Foro
Nacional de Cancer y la sociedad civil, quienes han trabajado arduamente para
entregar dignidad a todos los pacientes de cancer de nuestro pais y que se ve
reflejado en la Ley Nacional del Cancer que permite la revision y actualizacion
del Plan Nacional de Cancer 2018-2022.

Foto: David Lillo.
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Como ex ministro de Salud es de mi mayor
interés que tan notable tarea, que ek
mejorar enormemente la calidad de vida

alliSSYeIENOISIESOIaES - plasmada en la

mplementacion a nivel nacional

de todas las estrategias propuestas por el
olan de accion, de tal manera de

orindar esperanza a la poblacion, vy
realizar de esta forma los cambios que

se requieren para el futuro.

De hecho, gracias a la Ley Nacional del Cancer, hemos podido elaborar una nor-
ma técnica para la Red Oncolégica Nacional; un Registro Nacional de Cancer y
la Constitucion del Fondo Nacional de Cancer, asi como también, a constituir la
Comision Nacional de Cancer la cual hoy cuenta con un Decreto Exento N° 65
del 01 de diciembre del 2021, que fija la integracion de la Comision Nacional de
cancery sus funciones.

Como ex ministro de Salud es de mi mayor interés que tan notable tarea, que
va a mejorar enormemente |a calidad de vida de miles de personas, sea plas-
mada en la implementacién a nivel nacional de todas las estrategias propues-
tas por el plan de accion, de tal manera de brindar esperanza a la poblacion, y
realizar de esta forma los cambios que se requieren para el futuro.
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'La Ley Nacional
del Cancer ayudara
a salvar vidas'

DR. MICHEL COLEMAN.

Profesor de a "Escuela de Medicina Tropical
de Londres'y fundador del proyecto "Concorde’
de monitoreo global del cancer.

El aumento en la cantidad de personas diagnosticadas con cancer en Chile en
los Gltimos afios se ha convertido en un desafio de gran importancia para la
salud pablica de este pais. Actualmente, el cancer es la causa de una de cada
cuatro muertes en Chile (26%) cada afo, casi 10 veces mas que las enferme-
dades contagiosas (2.5%). Esta tendencia hizo que el gobierno reconociera que
Chile necesitaba una ley especial para abordar todos los aspectos de control
del cancer, incluyendo prevencion, educacién publica, deteccion y diagnéstico
precoz, junto con igualdad de acceso a un tratamiento 6ptimo, mejoria en su-
pervivenciay apoyo para volver a trabajar o para tener una vida familiar normal
(rehabilitacién), para todos los chilenos y chilenas que reciban este diagnéstico.

El control del cancer no se puede lograr de la noche a la manana. Se requiere de

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

un compromiso politico imparcial y a largo plazo, inversion financiera y apoyo
legislativo, pero también la participacion de la ciudadania, ademas de la comu-
nidad de profesionales de la salud. Chile ha aprendido bien su leccién. El com-
promiso politico para aprobar la Ley Nacional del Cancer fue evidente a partir
del 2016, pero fue sorprendente observar resultados en menos de cinco anos.

En mis 40 afios de experiencia en el area de oncologia en muchos paises, he
visto un amplio rango de enfoques para tratar esta enfermedad, sin embargo,
jamas he visto una muestra tan inspiradora como el proceso que culminé con
la Ley Nacional del Cancer en Chile, incluyendo una extraordinaria marcha pa-
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blica (noviembre de 2018) en la que se exigid que se hiciera algo para controlar
el cncer. Fue una campana ambiciosa, liderada por la Senadora Carolina Goic,
que movilizé a sus colegas del Senado y de la Comision de Salud e incidio en el
Ejecutivo para aprobar una Ley Nacional del Cancer, con un Plan Nacional del
Cancer asociado y un registro oncolagico.

Los representantes de la ciudadania también estuvieron directamente invo-
lucrados en el disefo de la nueva ley. Tuve la posibilidad de ver muchos de
los comentarios que se enviaron como respuesta a una invitacion al pablico a
presentar sus observaciones en linea en la plataforma Ley Nacional del Cancer
Colab, sobre cada uno de los borradores de las estipulaciones de la ley. Esta ha
sido una campana amplia y dinamica, en la cual han participado pacientes on-
cologicos, profesionales de salud, cientificos, y organizaciones de la sociedad
civil y sus familias.

Un paso crucial ha sido la creacion, bajo esta nueva ley, de un sistema de Re-
gistro Nacional de Cancer. Esto proporcionara informacion invaluable acerca
de como la gente es, anualmente, diagnosticada con cada tipo de cancer en
Chile (incidencia), si algin tipo de cancer es mas comdn en el norte o en el
sur, si los pacientes reciben un diagnostico precoz o tardio en el avance de
la enfermedad (etapa de la diagnosis), qué tratamiento reciben y si es que la
supervivencia libre de progresion va mejorando. Sin informacion actualizada y
confiable como esta, cualquier gobierno chileno que pretendiera planear y lue-

go evaluar una estrategia nacional del cancer estaria simplemente a la deriva.
Desde ahora en adelante, todos los médicos y proveedores de salud, tanto en
el sector piblico como privado, podran contribuir a los esfuerzos nacionales
para mejorar el control del cancer, cumpliendo con los requerimientos legales
para ayudar con la recoleccion de datos en el Registro Nacional del Cancer.

Chile ahora forma parte de casi 30 paises alrededor del mundo con un regis-
tro nacional de cancer, el cual opera por ley, incluyendo, mas recientemente,
aJapony a Suiza, desde 2016. América Central cuenta con Costa Rica (1980),
Cuba (1986), Puerto Rico (1951) y Uruguay (1984). Este registro también esta
implementado en algunas ciudades de Argentina y Colombia.

Esta fusion de esfuerzos de una extensa coalicion de todas las partes intere-
sadas que se han involucrado, incluyendo al Estado chileno y a los ciudadanos,
ha producido un resultado positivo en muy poco tiempo. Extiendo mis felicita-
ciones a todos lo que han desempenado un rol en esta campana colectiva. El
Plan Nacional de Cancer, gracias a la informacion obtenida por el registro de
cancer, permitira al Estado ofrecer mayor equidad para pacientes oncolégicos
en todo el pais, incluyendo a los pueblos originarios y la poblacién con desven-
tajas econdmicas.

La nueva Ley Nacional del Cancer en Chile ayudarg, sin duda, a salvar vidas a
largo plazo.
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Fuente: 2° Informe de Vigilancia de Cancer Infantil/
RENCI 2012-2016 del Ministerio de Salud.
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‘Me siento orgulloso de haber
contripbuido con un grano de
arena a que hoy tengamaos una
ey Nacional del Cancer

FRANCISCO SAAVEDRA
Animador de TV

Desde mis inicios en la television y creo que, en verdad desde siempre, el tema
social ha sido importante para mi. Cuando uno trabaja en un medio de comuni-
cacion también le tiene que dar sentido a las cosas que hace y al “poder” que te
puede dar el estar en pantalla, de que puedas llegar a millones de personas con
un mensaje y poner ciertos temas en la palestra que muchas veces ocultamos
porque son dolorosos y nos interpelan como sociedad.

Uno de esos temas es el cancer, que es una enfermedad ruda, dolorosa, que
afecta no solo a quien la padece, sino que también a su familia. Hasta hace no
mucho el cancer también era una enfermedad que se vivia un poco en silencio,
como que nadie queria hablar de algo que estaba asociado a la muerte, que es
un tema que preferimos evitar.

Creo que algo en eso comenzé a cambiar cuando Ricarte Soto, producto de su
cancer, comenz6 a visibilizar las dificultades que enfrentan quienes se atien-
den en el sistema pablico y muchas veces deben lidiar con un sistema que no
te facilita las cosas. Recuerdo que luego de una entrevista que le hice a Ricarte
en el programa “Alfombra Roja Prime” a raiz de su enfermedad, nos juntamos
con &l y un grupo en el café Tavelli de Providencia donde nos pusimos a su
disposicion para ayudarlo en lo que pudiéramos con la famosa Marcha de los
Enfermos, que él organizd y que marc6 todo un hito.
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En lo personal yo habia conocido el cancer de cerca por una querida tia que
se enfermd. Ella tenia los medios para haberse hecho un tratamiento, pero
en una decisiobn muy personal, que todos respetamos, decidid6 no hacer
quimioterapia y su vida se apagd muy rapido. Su recuerdo siempre esta en
nuestros corazones.

Gracias al programa "Contra Viento y Marea” pude conocer a enfermos de can-
cer que querian cumplir con un suefio y entre quienes el factor coman era la
falta de recursos y la lucha contra un sistema piblico de salud que no veia a la
persona, que ponia trabas y no ayudaba en la recuperacion. Es triste decirlo,
pero en Chile hay una salud para ricos y otra para pobres, donde los Gltimos
siempre tienen menos posibilidades.

Por eso también es que cuando tomamos contacto con la senadora Carolina
Goic, a quien conoci en diversas actividades enfocadas en el cancer, y me cont6
sobre la idea de hacer una marcha para pedir al gobierno de Sebastian Pifiera
que patrocinara la Ley Nacional del Cancer no lo dudé. Ahi estuvimos con el re-
cordado doctor Claudio Mora encabezando la movilizacién donde emplazamos
al gobierno, pero donde también quisimos remecer a la sociedad.

Me siento orgulloso de haber contribuido con un grano de arena a que hoy ten-
gamos una Ley Nacional del Cancer que bien sabemos no va a solucionar los
problemas de un dia para otro, pero si marca un nuevo comienzo. Mientras los
pacientes y sus familias sigan teniendo que hacer completadas y rifas para pa-
gar sus tratamientos no podemos bajar los brazos. Ya tenemos la herramienta
legal, ahora corresponde su correcta implementacion para que la diferencia
entre la vida y la muerte no tenga que ver nunca mas con el bolsillo.
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SE ESTIMA QUE EN LOS
PROXIMOS 25 ANOS
VAMOS A DUPLICAR EL
NUMERO DE CHILENOS/AS
CON CANCER”.

Fuente: International Agency for Research on Cancer
(Globocan), 2020.

“LA CARGA
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_ey Nacional del Cancer, un paso
Mas para segulr construyendo pol
oublica con mirada de largo plazo

DRA. BERTA CERDA ALVAREZ

Directora Instituto Nacional del Cancer

s
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Desde nuestra institucién conocemos y reconocemos el trabajo v esfuerzo que desde muchas or-
ganizaciones, principalmente de pacientes, personalidades piblicas y de la salud, se ha realizado
hasta alcanzar la promulgacion de la ley Nacional del Cancer que consagra elementos claves para
abordar un problema de salud que no s6lo enferma a quien lo padece sino también a sus familias
y comunidades.

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

El Instituto Nacional del Cancer conoce el sufrimiento y los costos que generan esta enfermedad, a
la que ha dedicado sus 91 afos como centro especializado para tratar a la poblacién mas vulnera-
ble de nuestro pais, formador de personal sanitario especifico y generador de nuevo conocimiento
para avanzar en la recuperacion de la salud y prolongacion de la vida.

Dentro de los espacios de participacion, que han precedido a la promulgacion de la ley como el Plan
Nacional de Cancer y sus mesas de trabajo o mucho antes desde la configuracion de la politica
pUblica en tratamiento oncolégico, muchos de nuestros especialistas han puesto sus talentos y co-
nocimientos en pro de dichos desafios, contribucién que se mantiene actualmente en el proceso de
implementacién de la ley asi como en la actualizacion del Plan Nacional para su segundo periodo.
Cuando en Chile el cancer ya es la primera causa de muerte valoramos que se alcancen finalmente
definiciones de Estado, que contribuyan en asegurar el avance en temas de promacion, prevencion,
tratamiento, recuperacion y rehabilitacion post cancer; permitiendo dar una mirada de continuidad
al trabajo de tantos vy tantas y que permita contar con los recursos que materialicen cada linea
estratégica, como por ejemplo la consolidacion de una fuerte Red Nacional de centros oncolégicos
pUblicos que esperamos conformar y enriquecer con la concrecién del anhelado proyecto que nos
dote finalmente de una nueva y mas moderna infraestructura, a la altura de los desafios que este
momento historico para el tratamiento contra el cancer nos exige.
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DRA. MARCELA ZUBIETA A.

Presidenta de Fundacion Nuestros Hijos
Enero 2022

A fines de 2021 se confirm6 que el cancer es, por primera vez, la principal causa de muerte en Chile.
La dotacion de especialistas, equipamientos y tecnologias acordes a los avances cientificos en este
campo, junto a la disponibilidad de estrategias de tratamientos adecuados, son fundamentales
para efectuar un manejo 6ptimo de esta compleja enfermedad para asegurar los mejores resulta-
dos posibles en términos de sobrevida con los menores costos humanos.

Es en ese contexto que la nueva Ley Nacional del Cancer resulta ser una estrategia multidiscipli-
naria esencial para abordar esta patologia, pues considera la planificacion, el desarrollo de poli-
ticas pdblicas que aseguren la ejecucion de programas que abarquen desde la prevencion de la
enfermedad a su diagndstico oportuno, asi como un tratamiento y seguimiento adecuado. Este
ordenamiento juridico se llevo adelante gracias al trabajo colaborativo de actores sociales, politicos
y publicos, como Fundacion Foro Nacional de Cancer y la senadora Carolina Goic, quienes fueron
parte de la comision que busco acuerdos v expuso los puntos a relevar.

Si bien esta ley es una oportunidad para dar respuesta a una necesidad que teniamos como pais en
especial en el campo de la oncologia de adultos, ain queda camino por recorrer. Como fue definido
por las autoridades de salud, es un plan que se instala de manera progresiva por lo que debemos
seguir trabajando para asegurar a los miles de adultos y los 500 ninos y ninas diagnosticados de
cancer cada ano, el derecho a vivir y sobrevivir la enfermedad en las mejores condiciones posibles.

Ahora, en la segunda etapa de implementacion de la ley, es necesario seguir avanzando en los
puntos que han quedado retrasados debido a |la pandemia. El Estado debe garantizar la mejora de
la red asistencial, la blsqueda de especialistas, el Registro Nacional de Cancer (RNC), y de planificar
-a corto y largo plazo-, politicas publicas que signifiquen resultados positivos en beneficio de todas
las personas que son diagnosticadas de cancer cada dia en nuestro pais

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA
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DR. ROBERTO ROSSO ASTORGA,

Oncologo- Radioterapeuta FALP
Presidente de la Sociedad de Radioterapia Oncologica
Vicepresidente de la Comision Nacional de Cancer.

Hace mas de 10 anos me sumé al equipo que
buscaba la materializacién del suefio de miles de
chilenos: contar con una ley especial para el can-
cer. Mas que un suefio, una necesidad, que naci6
desde la academia, congregd universidades, so-
ciedades cientificas, ciudadanas y que se plasmo
a mediados del 2020 con el apoyo de la entonces
diputada y luego senadora, Carolina Goic, en la
promulgacion de La Ley Nacional de Cancer. Se
hacia realidad este anhelo para todos los pacien-
tes que viven con cancer y el de todos quienes les
acompanamos desde diferentes veredas: fami-
liares, cuidadores o profesionales de salud.

Su promulgacién no completa nuestra labor, sino
que marca el inicio de una nueva etapa de trabajo,
pues la ley es ambiciosa y nos obliga a redoblar
esfuerzos para que en el mediano v largo plazo
respondamos de una mejor manera a las necesi-
dades de nuestro diverso y disperso Chile.

Esta ley, hecha con mucho trabajo técnico, pero
también con carifio y pasion, tiene como mérito
el poner en el centro la participacion de la socie-

dad civil y estructurar su trabajo considerando
aspectos tan importantes como la promocion,
prevencion y el diagnostico precoz; la provision
de prestaciones de salud no solo para el paciente
sino teniendo en cuenta a su familia; el fortale-
cimiento de la red oncoldgica nacional, con una
estructura que permita asegurar un tratamiento
de acuerdo a la complejidad requerida; el trabajo
en torno al Registro Nacional del Cancer, ademas
de potenciar la investigacion en el area oncologi-
ca y, por supuesto, sentar las bases y explicitar
los requisitos de consenso para una adecuada
gobernanza.

La vida nos ha puesto un desafio adicional: La
pandemia COVID-19, sin embargo, las bases
son solidas y ya estan sentadas vy, aln en pan-
demia, se ha podido seguir avanzando en las
diferentes tareas. Estos logros nos han confir-
mado que la generosidad y el trabajo conjunto
de diferentes grupos, sin importar su origen o
sus habilidades, siempre suman y es esto lo
que finalmente permite cumplir las metas que
nos proponemos.
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AL MENOS

DIAGNOSTICARON
EN PERSONAS
MAYORES DE

65 ANOS.

Fuente: Plan Nacional de Cancer 2018-2028
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MONICA GANA

Fundadora vy directora ejecutiva
Fundacion Casa Familia

Para la construccion de la Ley Nacional del Cancer se cre6 una Comision Asesora Ministerial en la
que participaba el doctor Bruno Nervi, quien conocia nuestro trabajo y nos invité a ser parte de la
mesa de expertos en representacion de la sociedad civil.

Esta invitacion significo una instancia nueva y a la vez una tremenda oportunidad que valoramos
desde el primer momento, dado que era la primera vez que éramos llamados a trabajar en conjunto
con el Ministerio de Salud. Conscientes de su relevancia y trascendencia, no dudamos en convocar
a las demas fundaciones de cancer infantil, con las que ademas ya teniamos un camino recorrido,
puesto que llevabamos un tiempo trabajando en la mesa de casas de acogida de la Comunidad de
Organizaciones Solidarias.

La mesa de expertos, en representacion de la sociedad civil, estuvo liderada por el Dr. Jorge Jiménez
de la Jara de la Fundacion Foro Nacional del Cancer. Nosotros como Fundacién Casa Familia y las
demas organizaciones de la mesa teniamos bastante claros nuestros objetivos y propuesta, que
consistia en la necesidad de reconocimiento, estandarizacion y financiamiento de las casas de aco-
gida y que éstas fuesen contempladas dentro del Plan Nacional del Cancer, dada su gran relevancia
para que los pacientes de regiones pudieran contar con un lugar donde vivir en Santiago mientras
reciben su tratamiento, lo que finalmente se logro.

En definitiva, resultd sumamente beneficioso el poder trabajar en una mesa en conjunto con el
Minsal y con las demas casas de acogida, trabajo que concluyd con que nuestra propuesta logro
ser instalada en el Plan Nacional del Cancer, aunque estamos a la espera de saber si ésta sera
contemplada dentro del presupuesto.

Esperamos que la implementacion de la Ley considere nuestras propuestas y siga escuchando
a las organizaciones de la sociedad civil quienes muchas veces somos las voces de los pacientes
quienes, junto a sus familias, son lo mas importante y el corazén de esta ley que ha tenido como
sello la participacion ciudadana.

Siempre estaremos disponibles como Fundacion a trabajar en conjunto con las autoridades de
Salud para entregar una mejor atencion a las vy los chilenos que tengan que transitar por un tra-
tamiento oncolégico, pues entendemos que el propésito de esta ley es contra con una politica de
Estado que trascienda a los gobiernos de turno.
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SONIA LIRA DIAZ
Editora de Cancer ATAM

“A diferencia de otros animales que sélo contraen enfermedades, el ser hu-
mano cae enfermo”. Cuando uno de los periodistas de CancerLATAM coment6
esta reflexion del médico britanico vy McKenzie, algo nos remeci6.

Era el 2019 y partiamos como el primer medio nacional especializado en en-
fermedades oncolégicas. Teniamos razones muy concretas para poner nues-
tras energias en este proyecto: los tumores pronto se convertirian en la pri-
mera causa de muerte en Chile y sus habitantes esperaban una Ley Nacional
del Cancer.

En paralelo, la ciudadania participaba de forma activa en los temas que le pa-
recian urgentes. La "Marcha de los Enfermos’, que lider6 el periodista Ricarte
Soto, por ejemplo, marcé un antes y un después en la historia de las politicas
plblicas en salud. Luego vendrian otras marchas.

Eran tantas las buenas razones que teniamos para seguir adelante vy, adn asi,
las palabras del doctor McKenzie nos otorgaron un nuevo sentido.

A diferencia de otras criaturas, necesitamos de una historia para sostenernos
enteros y dignos frente a una naturaleza tan magnifica como despiadada. Una
que puede mostrarnos sus espinas mas afiladas cuando recibimos un diag-
nostico como el cancer.

"El sujeto humano lucha por mantener su identidad en circunstancias adver-
sas” dice McKenzie.

Pues bien, desde ese momento, entendimos que uno de nuestros compro-
misos como medio de comunicacion consistia en no olvidarnos nunca de la
identidad de los pacientes, tampoco de sus historias. Y es en este punto don-
de quisiéramos destacar la creacion del Premio de Periodismo La Palabra es

Foto: Diego Bernales
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'Era el 2019 vy partiamos como el primer
medio nacional especializado en
enfermedades oncologicas. Teniamos
razones muy concretas para poner nuestras
energias en este proyecto: los tumores pronto
se convertirian en la primera causa de muerte
en Chile y sus habitantes esperaban una Ley
Nacional del Cancer”

Esperanza (del que somos parte desde sus inicios), ya que justamente pone el
foco en que la biografia de quienes enfrentan esta enfermedad no se desdibuje
en medio de cifras y tecnicismos.

Por supuesto que los datos duros son parte de nuestra labor (informamos
también sobre ciencia). Igual que lo fueron para la senadora Carolina Goic y
para el doctor Jorge Jiménez de la Jara durante sus entusiastas gestiones para
sacar adelante la ley.

Los nimeros si importan cuando nos enteramos de que el cancer ya es la pri-
mera causa de muerte en Chile y que esta nueva realidad epidemioldgica por
poco pasa inadvertida en medio de la peor crisis sanitaria que nos ha azotado
desde la Gripe Espanola.

Aqui también queremos destacar lo realizado por la investigadora de la Uni-
versidad Austral, Maria Martinez-Sanguinetti (*), quien confirmé qué y cémo
estabamos enfermandonos gravemente en el pais.
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Otra vuelta de tuerca a la biografia -esta vez de la poblacion chilena en su con-
junto-, y que nos obliga a poner esfuerzos en la prevencion y en el diagnéstico
oportuno; sin dejar de lado, claro, el acceso a tratamientos y a cuidados palia-
tivos de los pacientes.

Eso si, de nuevo seran sus historias las que daran sentido a nuestro trabajo.
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TESTIMONIOS
DE CANCER

La Ley Nacional del Cancer no seria una realidad sin el aporte
fundamental de las organizaciones de la sociedad civil a lo largo
de todo Chile. Es imposible poner en este libro a todas y todos
quienes han sido parte de este logro, pero cada uno de estos
testimonios refleja la necesidad que habia de contar con una ley
para la que es hoy la primera causa de muerte en nuestro pais.
Estas son las voces que representan a miles de personas alo
largo de Chile, con quienes seguiremos trabajando codo a codo
en laimplementacion de nuestra Ley Nacional del Cancer.
#SeguimosUnid@s
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ASOCIA('II()N CHILENA DE AGRUPACIONES
ONCOLOGICAS (ACHAGO)
FUNDACION GIST CHILE

Piga Fernandez Kaempffer
Fundadora y presidenta de ambas
organizaciones

Paciente con GIST (Tumor del Estroma
Gastrointstinal, un tipo de cancer raro).
Region Metropolitana.
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FUNDACION GIST CHILE
YACHAGO

Mi primer diagnéstico de cancer lo recibi en el afo 1995.
En esa época no se conocia mucho de los GIST, por lo
que estuve durante siete afios con un diagndstico equi-
vocado lo que significd estar sometida a varias cirugias y
tratamientos muy agresivos jque no servian para nada!

En el ano 2002, después de haber cambiado de médi-
co, supimos que lo que yo tenia era un GIST, para lo cual
existia un medicamento que, si bien no me curaria, man-
tendria los tumores “a raya’, impidiendo que crecieran y
se multiplicaran. El medicamento era muy caro y yo, es-
tando en FONASA, no tenia ninguna posibilidad de poder
comprarlo, pero gracias a un programa de donacién del
laboratorio que lo fabrica y también al apoyo y genero-
sidad de familiares y amigos, pude comenzar mi trata-
miento en febrero del 2002 y hoy sigo aqui. He podido
ver a mis hijos crecer haciendo lo que les hace felices y
también conocer a mis nueve nietos.

Al comenzar a tomar un medicamento que me permitiria
vivir, mi primera reaccion fue no querer saber nada del
cancer ni de nadie con cancer. Solo queria tomarme mi
pastilla cada dia y vivir. Pero, poco a poco, me di cuenta
de lo afortunada que habia sido y senti la necesidad de

[ 4

hacer algo para que las personas con cancer no tuvieran
que hacer el mismo largo vy dificil camino que a mi me
habia tocado hacer desde que recibi el primer diagnésti-
co, hasta que pude acceder al medicamento que me per-
mitiria vivir. Fue asi como fundé la Fundacién GIST Chile,
con la idea de tener un espacio desde donde poder in-
formar, educar y apoyar a los pacientes y sus familiares.
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Pero esto no era suficiente. Debido a la inequidad que
existe en la salud en nuestro pais habia que hacer mucho
mas, partiendo por conseguir la cobertura de los trata-
mientos. Me resultaba inaceptable que, habiendo medi-
camentos que podian permitir a los pacientes vivir, no

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

LEY NACIONAL DE CANCER

=y
N
(0=}



w
o

LEY NACIONAL DE CANCER

tuvieran acceso a ellos por no contar con los recur-
sos econdmicos. Senti que no era suficiente lo que
estaba haciendo, habia que ir por mas.

Un dia fui invitada a una reunién en el Foro Nacio-
nal del Cancer y participé en el nodo “Tercer Sector”,
donde por primera vez escuché que ya se estaba
gestando una ley que protegeria a los pacientes con
cancer. Conoci a personas clave de esta iniciativa,
como el Dr. Jorge Jiménez de la Jara y la senadora
Carolina Goic, quienes marcaron mi rumbo en un
area que, hasta entonces, para mi era desconocida.
Casi sin darme cuenta, ya estaba siendo parte del
gran sueno de tener para Chile una Ley Nacional del
Cancer.

Hoy que ya tenemos la Ley, con agradecimiento re-
vivo lo recorrido, los logros obtenidos y me quedo en
dos momentos que, para mi, tuvieron un significado
enorme. El primero, el dia en que, en la sala del Se-
nado, se aprobd por unanimidad la idea de legislar.
Sentada en la galeria de la Sala, representando a
ACHAGO, escuché como la senadora Goic -que ese
dia presidia la sesién- preguntaba uno a uno a los
senadores y senadoras “¢Aprueba legislar?” v la res-
puesta de todos fue “Apruebo”. Después de eso, la
senadora toca una campana y dice “Se aprueba la
idea de legislar” Tal vez sea una practica muy comdn
y frecuente, pero para mi jFue un momento magi-
co! Miro a la senadora, nuestras miradas se cruzan
y emocionada siento una conexion profunda porque
nuestro suefio com(n se materializaba. Todo aquello
por lo que cada una desde su quehacer habia hecho
para lograrlo, estaba dando frutos y, para mi, estar
ahi en ese momento, fue uno de los regalos que la
vida me ha dado.

El segundo fue el dia de la promulgacién de la Ley en
La Moneda. En plena pandemia del Coronavirus, en
momentos muy dificiles, me llega la invitacién para
estar nuevamente en el palacio de Gobierno repre-
sentando a ACHAGO vy, de alguna manera a todos los

pacientes de Chile, para presenciar la promulgacion
de la Ley Nacional del Cancer. No habia salido de mi
casa en meses, asi es que era toda una aventura, al-
gunos me aconsejaban no ir y otros me animaban
a ser parte de ese momento. Opté por lo segundo.
Fue otro momento magico, La Moneda impactaba,
decorada con lienzos de colores donde el protago-
nista era el logo de la ley, jese logo que nos habia
acompanado durante tantos anos!

Me costaba pensar que era realidad, pero si, era yo
la que estaba ahi, representando a miles de chile-
nos y chilenas que habiamos trabajado por llegar a
ese momento. Senti mucha emocién v, sobre todo,
agradecimiento por ese nuevo regalo que me daba
la vida. Ese dia en La Moneda se cerrd una etapa y
comenz6 otra porque, si bien ya teniamos la Ley,
ahora habia que luchar para que tuviera los recursos
y cumpliera con las expectativas de los pacientes y
sus familias.

El trabajo continda, ahora en un rol diferente. Hoy ya
tenemos representantes de las organizaciones de
pacientes sentados en la Comision de Cancer en el
Ministerio de Salud, desde donde cuidaremos nues-
tra Ley y velaremos para que siempre se tenga al pa-
ciente en el centro de toda politica pablica.

Me siento muy agradecida de que mi camino se cru-
zara con el de Carolina Goic y haber tenido la oportu-
nidad de compartir con ella tantas alegrias y penas,
pero, principalmente, agradecida de haber contribui-
do a que hoy en Chile tengamos una Ley Nacional del
Cancer y por la oportunidad que medio la vida de ser
parte de este suerio.
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AGRUPA'CI()N DE PACIENTES
ONCOLOGICOS DE MAGALLANES

Pamela Ojeda Villarroel
Presidenta

Hija de paciente con cancer
de mama metastasico
Punta Arenas, Magallanes
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El cancer aparece en nuestras vidas el 20 de mayo
del 2017, dia en que mi madre fue diagnosticada con
Cancer de Mama y se inicia este tortuoso camino en
la ruta del cancer. Camino de muchas incertidum-
bres, miedos, ansiedad, unién familiar y valoracién
de quienes estan a nuestro lado en todo momento,
como la familia y los amigos.

Durante este trayecto se suma la mala noticia de que
el cancer ademas es metastasico 6seo del tipo Her 2
positivo, lo cual acrecent6 todos nuestros temores,
debido a que era del tipo agresivo y con un costoso
tratamiento en ese entonces, el que solo era cubierto
en parte por la Ley Ricarte Soto. Afortunadamente,
gracias a las gestiones de nuestra Gnica oncdloga en
Magallanes, Dra. Edith Jofré, logramos conseguir fi-
nanciamiento para la otra droga de alto costo con un
financiamiento especial DFL 36. Es asi como trascu-
rridos ya casi cinco anos desde el diagndstico mi ma-
dre cuenta con sus ciclos mensuales de drogas cu-
biertos y con una excelente calidad de vida, como un
paciente crénico y no con una sentencia de muerte.
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AGRUPA'CION DE PACIENTES
ONCOLOGICOS DE MAGALLANES

Al poco andar del inicio de las quimioterapias surgieron muchas dudas ¢qué sentiran las
personas, como lo viven, que recomendaciones podrian darnos, dénde encuentro gorros
oncolbgicos, qué comen, qué tratamientos usan? y una infinidad de preguntas que solo
otra persona que vive el cancer dia a dia podria responder. En Magallanes no existia nin-
guna organizacion que reuniera a los pacientes con cancer, por lo que nuestra oncéloga
nos insta a formar una agrupacion de pacientes oncologicos que pudiese llenar ese vacio y
con mi madre no dudamos un segundo en tomar esta idea y trabajar por hacerla realidad.

En diciembre del 2017 comenzamos a dar nuestros primeros pasos y el 23 de enero del
2018 firmamos nuestra personalidad juridica. En febrero del 2018 tuvimos el honor de
conocer a Piga Fernandez de Gist Chile, quien nos invita a participar de un proyecto que
estaba dando sus primeros pasos, Achago (Asociacion Chilena de Agrupaciones Oncol6-
gicas), gracias a lo cual conocimos el entonces proyecto Ley Nacional del Cancer, que nos
llevo a trabajar con la Senadora Carolina Goic en abril del 2018y con quien, desde entonces,
nuestras manos no se han separado para sacar nuestra Ley adelante y, actualmente, verla
en marcha con su reciente implementacion.

Del movimiento por una Ley Nacional del Cancer recordamos principalmente una actividad
que realizamos en memoria de nuestros muertos, todos quienes ya han partido por la en-
fermedad sin igualdad de oportunidades en diagndstico y mucho menos en tratamiento.
Fue una velatdn durante la noche en el centro de Punta Arenas, donde con una mezcla
de sentimientos de pena, rabia y esperanza, esperabamos lograr cambios en las politicas
para la enfermedad. Para mi fue muy importante formar parte de este movimiento lleno de
energia y suefios colectivos, sentir que desde un rincén tan lejano del pais podemos lograr
cambios si nos proponemos trabajar juntos a nivel pais con el objetivo en comin de que
exista igualdad de oportunidades frente al cancer.

Esperamos que la implementacion de la Ley logre cumplir nuestras expectativas. Si bien
entendemos que esto es gradual, hay cambios que ya se van materializando y como so-
ciedad civil seremos participes activos para verificar el buen funcionamiento o bien dar
recomendaciones que permitan madificaciones del Plan Nacional de Cancer en beneficio
de los pacientes.
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Tatiana Corbeaux Ascui
Presidente Ejecutiva (Fundadora)

Expaciente de linfoma de Hodgkin
Santiago, Providencia
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Soy Tatiana Corbeaux y tengo 46 anos. Era octubre del afio 2005 cuando, pro-
ducto de diversos malestares que yo atribuia al cansancio, estrés laboral y un
resfrio rebelde, fui al doctor, quien tras examinarme me indicé ir urgente a un
especialista. Ese "buen ojo” clinico me salvd. Mi mundo se desplomaba, mi es-
poso llegd de inmediato vy sin saber bien qué enfrentabamos vimos la primera
imagen de un tumor alojado cerca del mediastino que oprimia el pulmén y mi
corazén y de lesiones en diversos nddulos linfaticos; era un cancer avanzado.
Esto sucedi6 en Alemania mientras realizaba mi doctorado en el instituto Max
Planck; Mis padres viajaron para estar conmigo esa navidad. Recibi el diag-
nostico en otro idioma (linfoma de Hodgkin) y pasé mi primera quimio el 31 de
diciembre. Mi familia, la familia de mi esposo y un grupo de hermosos amigos
fueron mi apoyo en el viaje, no estaba sola.

Luego de varios anos, en diciembre del 2009, tuve la suerte de ser mama y
nos mudamos al Reino Unido. Pero, después de seis meses, volvi a caer: lin-
foma por segunda vez v, por lo tanto, un tratamiento mas agresivo y posterior
trasplante de médula 6sea. EI NHS (National Health Service) cubri6 los gastos
respectivos, lo que permitié enfocarme en mi recuperacion.

Curiosamente, esta experiencia con el cancer y mi formacion profesional como
inmundloga me entregd una perspectiva nueva sobre la vida. Ahora, ademas
de entender dos sistemas de salud europeos vy de saber del cancer desde el
punto de vista biolégico; también lo habia vivido como paciente. Mi familia fue
un apoyo fundamental.

En ese mismo tiempo en Chile, mi padre fue diagnosticado con cancer de
prostata y una amiga con un linfoma de Hodgkin. Comprendi que yo habia
sido muy afortunada al enfermarme “afuera”, tenia cobertura completa vy,
ademas, un programa de apoyo integral al paciente y su familia. Pese a estar
en una isapre mi papa enfrenté muchas dificultades, pero se recuperd. Mi
amiga solo contd con el apoyo de su familia y fallecio.

Con mi esposo decidimos que habia que hacer algo y volvimos el 2014 a Chile
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FUNDACION ONCOLOOP

y creamos la fundacién Oncoloop. Conocimos al Dr. Jorge Jiménez de la Jara
quien, junto al Foro Nacional del Cancer, nos ayudé a conocer la realidad del
cancer en Chile y nos conectd a mas gente. Una de esas personas fue el Dr.
Claudio Mora (QEPD), con quien hicimos un proyecto para los pacientes onco-
I6gicos del Hospital El Pino donde él trabajaba, sin imaginar que mas tarde él
se transformaria en un referente por la Ley Nacional del Cancer.

Mas tarde, junto a otras agrupaciones, nos transformamos en fundadores de
ACHAGO (Asociacion de Chilena de Agrupaciones Oncoldgicas). Como Onco-
loop formamos parte de los Colaboradores Mesa de Expertos del Plan Nacio-
nal de Cancer. Sin duda el Plan era muy necesario, pero debia ser una politica
de Estado para no estar sujeto a los cambios de Gobierno, por lo cual era cru-
cial contar con una Ley Nacional del Cancer. Ahi conocimos el trabajo que venia
haciendo el Foro Nacional del Cancer y la senadora Carolina Goic, impulsando
el trabajo desde el Congreso, pero junto a la sociedad civil.

El sello de la Ley fue su generacion desde la sociedad civil. Junto a las manifes-
taciones publicas que hicimos, como la marcha nacional del 18 de noviembre
de 2018, se hizo una consulta ciudadana inédita hasta ese momento que se
llevo a cabo junto al Massachusetts Institute of Technology (MIT), con una pla-
taforma digital que permitia participacion directa de la ciudadania que desde
Oncoloop apoyamos activamente en el analisis de los datos, cuyo resultado se
experso en veintitrés indicaciones a la Ley.

Tras anos de trabajo Nuestra Ley Nacional de Cancer esta dando sus frutos
y, de a poco, estamos ayudando a mejorar la vida de los pacientes y sus fa-
miliares. El camino no ha sido facil ni lo sera, pero la perseverancia genera la
unién para que tengamos un pais mas digno vy equitativo para nuestros hijos.
Sabemos, ahora, que no estamos solos y que el horizonte que se abre es mu-
cho mejor.
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Fuente: International Agency for Research on Cancer
(Globocan), 2020.
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FUNDACION MIELOMA CHILE

Catalina Horta
Presidenta

Cancer a la Médula Osea, del grupo
de los canceres hematologicos.
Region del Maule, Villa Alegre.
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Nunca pensé que el cancer tocaria mi puerta, pero
asi fue. En Enero del afio 2015 supe que viviria con
Mieloma Maltiple. Surgieron tantas incertidumbres,
enfrenté tantos episodios ingratos, tanta impoten-
cia por no contar con un sistema de salud mas pre-
parado y menos discriminador que hubiese permiti-
do que mi (nica preocupacion hubiese sido sanarme
y no pensar en lo que podia o no pagar. Sin embargo,
esa desdicha que tenia en mi corazén la transformé
en mi motor de lucha, lo que me permitié conocer
a otros hombres y mujeres que tenian esa misma
motivacioén para enfrentar el cancer. De ahi surgi6 la
idea de crear la fundacién Mieloma Chile.

La fundacion me ha dado la maravillosa oportuni-
dad de poner a disposicion de otros las herramien-
tas que pude obtener a lo largo de mi vida personal
y profesional. Todo este trabajo lo he hecho con la
conviccion de que, en mi Gltimo aliento de vida, es-
taré en paz conmigo misma al tener la certeza que

hice lo mejor que pude para darles a otras personas
las ayudas que yo no tuve en su momento.

En estos afos aprendi ha acercarme a las historias,
a escuchar con atencién y a comprometerme con el
corazdn. También pude cerrar el ciclo de soledad que
tantas veces senti durante el transcurso de mi en-
fermedad, al encontrar seres humanos maravillosos
cuya valentia y fortaleza me llenan de admiracion
hasta el dia de hoy.

Siempre recuerdo el dia que Piga Fernandez, pre-
sidenta de Achago, me llamé para invitarme a ser
parte del emprendimiento social que tenia en men-
te. Jamas imaginamos que esa idea iba a llevarnos
tan lejos, hasta ser parte fundamental en la cons-
truccion de un proyecto legislativo que terminaria
dando como resultado nuestra Ley Nacional del
Cancer. Siempre hemos dicho que la ley no solu-
cionara los problemas de un dia para otro, pero es
un importante primer paso para que todas y todos
tengan un diagnostico temprano, acceso oportuno a
tratamiento v, por sobre todo, evitar el sufrimiento
de quienes son agredidos por el sistema de salud.

En mi caso el temor a morir, irbnicamente, me re-
galo la fuerza para vivir. Esa misma fuerza fue la
que me permitid ser parte de esta cruzada que nos
exigio al maximo y que nos permitié descubrir nue-
vas capacidades en nosotras. Asi fue que aprendi-
mos a revisar textos legales, preparar reuniones con
autoridades, dar entrevistas, organizar reuniones,
seminarios y actividades en la calle (como la marcha
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de noviembre de 2018), donde el mensaje siempre
fue uno solo: “Queremos la Ley Nacional del Cancer”.

La promulgacion de nuestra Ley no fue el final, sino
el inicio de la reivindicacion del derecho a la salud de
los pacientes oncoldgicos. Tampoco es la solucién a
todos los problemas que tenemos, pero sin duda es
la base inicial de un trabajo que ha puesto el dialogo
como centro de la gestion y la participacion ciudada-
na como voz protagonista para la ejecucion.

La Ley Nacional del Cancer me di6 lo mas preciado
que hoy tengo para seguir adelante, una red de apo-
yo incondicional y sensible; verdaderos amigos con
los que compartimos ideales desde lo mas profundo
de nuestros corazones. Pero quizas lo mas impor-
tante que me regald la Ley es algo que el sistema y
la sociedad deberia darle a cada persona enferma en
nuestro pais; Esperanza.
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ONCOLOGICAS (ACHAGO)

Evelyn Castillo
Miembro colaboradora

Mama de Joaquin; diagnosticado de leuce-
mia mieloide aguda
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El cancer llegd a nuestras vidas en abril de 2015. Mi hijo Joaquin tenia 11
anos y habia iniciado ya su afio escolar y un curso de natacién. No nos alar-
mamos cuando empezd a manifestar agotamiento fisico y cuando asomo
la fiebre. Varias idas a urgencia, un tratamiento con antibi6ticos para luego
estar frente a una médica que me dijo lo que una mama nunca quisiera oir:
“"existe una alta probabilidad de que su hijo tenga leucemia” Paf!! Asi, en s6lo
diez palabras, nuestra vida, todo nuestro mundo gir6 en 360 grados.

Los dias siguientes fueron cada uno mas duro que el anterior. Todo era urgen-
te, grave e implicaba importantes riesgos ¢Qué hacer, por donde empezar?
Soy mama soltera de Joaquin por lo que siempre enfrenté con optimismo los
desafios que la vida nos iba presentando. Esta vez senti que lo que viviamos
superaba con creces nuestras fuerzas y posibilidades {No me equivocaba! El
segundo dia de tratamiento ya sabiamos que la opcién de vivir para mi hijo
era que fuese trasplantado. Un trasplante de células madre sanguineas sin
cobertura en nuestro sistema de salud y del que nos separaban 50 millones
de pesos. No importé que tuviésemos prevision o seguros: debiamos reunir
los 50 millones y hacerlo en sélo tres meses para que Joaquin viviera. Ade-
mas, debiamos encontrar un donante compatible lo cual no era tan simple
considerando que en nuestro pais tampoco existia un registro de potenciales
donantes.

Todo parecia inalcanzable e imposible de abordar. Aprendimos con mucha
pena v frustracion que transitar por el cancer te enfrenta a muchas situacio-
nes dificiles y sin sentido. Por eso me hice parte del trabajo por la Ley Nacio-
nal del Cancer. Porque nosotros si logramos nuestro propdsito: reunimos el
dinero gracias a una campana solidaria y al apoyo de miles, pero ¢qué ocurre
con quienes no cuentan con redes de apoyo? La medicina hoy ofrece tantas
alternativas a los pacientes, por lo que no parece justo ni digno que sea el
dinero el que determine quiénes viven y quiénes no.

Venia de haber trabajado por otra ley tan importante y necesaria como lo
es la Ley SANNA. Esos empefios fueron un gran aprendizaje y asentaron en
mi la conviccion de que organizados y de manera colaborativa, los pacientes
y sus familias podriamos impulsar los cambios necesarios. Participé de la
marcha por la Ley Nacional del Cancer en noviembre de 2018y de las tantas
otras actividades que hicimos para sacar adelante nuestra ley, siempre con
optimismo y con mucha conviccion. Me conmovié profundamente el com-
promiso de los pacientes y cdmo, pese a sus dolores, estaban ahi cada dia

empenfados en que si es posible colocar las politicas pablicas del lado de las
personas.

Finalmente logramos nuestro objetivo y hoy la Ley Nacional del Cancer es
una realidad. Con eso cerramos una etapa y ahora se abre una nueva en la
que todas y todos juntos, como ha sido durante todo este proceso, traba-
jemos por su implementacion y para que nunca mas en Chile una nifa o un
nifo, ni ninguna persona, dependa de su bolsillo o de la solidaridad de otros
para enfrentar un cancer.
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FUNDACION LINFOMA CHILE

Felipe Andrés Tagle Fernandez
Director fundador

Paciente Linforma No Hodgkin
Region Metropolitana
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En enero del ano 2015 comencé a sentirme mal, por
lo cual fui a hacerme un control médico de rutina
pensando que tenia calculos renales. Comencé la
odisea de hacerme los examenes TAC, resonancia y
hemogramas hasta que con la entrega de los resul-
tados de uno de los examenes me dicen “tiene que
irse a urgencia ya...". En ese momento la verdad es
que no le tomé mucho el peso y me fui a la urgencia
de la clinica con la que tenia convenio.

Llego con los examenes y se los muestro a la doc-
tora de turno en la urgencia, los mira y me pide un
scanner. Al rato llega con los resultados y sin anes-
tesia me dice “Felipe los examenes salieron malos,
tienes un cancer sGper avanzado y en unos minutos
llegara el oncdlogo para explicarte un poco mas en
que consiste ¢tienes isapre o Fonasa? Le dije isapre
y me contestd “perfecto voy a hacer el ingreso y te

quedas esta noche y no sé cuanto tiempo mas"

Después de muchas dudas, de incertidumbre por la
reaccion de mi familia y de innumerables examenes
médicos comenzd el tratamiento. En ese proceso,
donde se me cay6 el pelo, las ufias, adquiri un color
amarillo verdoso y casi me muero de una neumonia,
conoci a Cristian Carvallo quien hasta el dia de hoy
es mi hemat6logo v de quien sélo tengo palabras de
agradecimiento, al igual que para todo el equipo de
oncologia de la clinica Santa Maria.

Durante todo el proceso comencé a preguntarme qué
pasaba con aquellas personas que no tenian las mis-
mas oportunidades que yo. Investigando di con una
paciente de Talcahuano de Linfoma Hodking quien,
en teoria, tenia mejor pronéstico que yo, pues ella
estaba en fase Il y yo en fase IV. Esa mujer fallecid
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FUNDACION LINFOMA CHILE

esperando un transplante de plaquetas que nunca llegé.

Finalmente fundé la organizacién Linfoma Chile, desde donde empecé a
conocer la labor de otra agrupaciones. Fue asi que conoci a Piga Fernandez
de GIST, con quien sumamos fuerzas para colaborar en la Ley Ricarte Soto.
Como esa iniciativa no considerd en ese momento ningln tipo de cancer de-
cidimos ir mas alla y, junto con mas personas, formamos Achago que sigue
mas activa que nunca.

Después de mucho trabajo, la primera semana de febrero del afio 2016,
nos invitaron al palacio de La Moneda por conmemorarse el Dia Mundial del
Cancer. Fuimos como representantes de los pacientes junto con la senadora
Carolina Goic, miembros del Foro Nacional del Cancer y nosotros como re-
presentantes de los pacientes. En esa reunion nos estaba esperando el vice
presidente en ese momento, Jorge Burgos, y la ministra de Salud de la época,
Carmen Castillo, a quienes les presentamos un documento con los linea-
mientos principales que queriamos que abordara una ley para el cancer. La
acogida fue mas bien tibia.

Después de muchas reuniones y trabajo comprendimos que si no alzabamos
la voz nunca nos tomarian en cuentay asi nacio la idea de la gran Marcha por
la Ley Nacional del Cancer en noviembre de 2018. Ese momento fue todo un
hito y de ahi en adelante no paramos.

Como paciente creo que hemos dado un gran paso con nuestra Ley, pero
sabemos que no es suficiente debido a la gran cantidad de pacientes que
vienen después de nosotros, por lo mismo es que en el seno de las agrupa-
ciones se ha gestado el interés de luchar por asegurar y aumentar el aporte
para los tratamientos, drogas y todo lo que tenga que ver con el bienestar de
los pacientes. Este es un primer gran paso, pero nuestro anhelo es un acceso
universal a la salud que garantice que todas y todos tengan las mismas posi-
bilidades de sobrevivir al cancer.
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DEBIDO A LOS
EFECTOS DE
LA PANDEMIA

DEL COVID-19SE
ESTIMA QUE HABRA
7.000 MUERTES
ADICIONALES

Fuente: Estimacion del impacto de la pandemia de
COVID-19 en diagnastico y supervivencia de cinco
canceres en Chile de 2020 a 2030: un analisis basado
en simulacion; Lancet Oncol 2021
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ASOCIA('II(")N CHILENA DE AGRUPACIONES
ONCOLOGICAS (ACHAGO)

Francisca Andrea Contreras Quezada
Miembro colaboradora

Sobreviviente de Cancer de mama, nieta de
una victima del cancer de mamay colon
Region Metropolita, comuna de Buin.
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Recibi mi diagnostico en abril del afio 2015, con
veintisiete anos y dos nifos pequefos, cuando
sentia que estab en el mejor momento de mi vida.
El cancer fue un freno de mano, un replantearselo
todo.

Mi abuela muri6 de un cancer de colon y mama, solo
seis meses antes de mi diagnéstico. Observé en ella
la deficiencia del sistema pablico, la falta de recur-
sos, de horas y de especialistas. Con ella aprendi de
la peor manera que Chile estaba al debe en materia
de Cancer.

Yo tuve la suerte de tener seguro catastrofico, de
poder acceder a tratamientos oportunos, de tener
atencion integral y, aun asi, el cancer desestabilizd
nuestra economia familiar. Cuando coincidi con el
doctor Claudio Mora (QEPD), quien cursaba un can-
cer de pancreas y estab muy comprometido con la
causa, empaticé de inmediato con su discurso y no
me pude quedar ajena. Senti que podia aportar, senti
que faltaban manos y sobraban razones para luchar
por una Ley Nacional del Cancer, era justo y necesa-
rio equiparar la cancha en atenciones oncolbgicas.

Los recuerdos son inagotables. Nuestras prime-
ras reuniones cargadas de esperanza; la senadora
Carolina Goic invitandonos a sofar; nuestra Gran
Marcha a nivel nacional (domingo 18 de noviembre
de 2018), las innumerables reuniones, foros, semi-
narios y eventos. Fueron muchos anos de trabajo,
de frustraciones por montones, pero nuestra con-
viccion fue mayor a los obstaculos, nuestras espe-
ranzas y compromiso con los pacientes fue nuestro
mayor motor. Muchos de quienes comenzaron este
suefo partieron fisicamente antes, pero logramos
transformar esas partidas en motivos para seguir
trabajando por nuestra anhelada Ley.

ACHAGO, MIEMBRO COLABORADORA

El sello de la Ley fue siempre ciudadano vy partici-
pativo. Logramos trabajar juntos médicos, académi-
cos, sociedad civil y todo aquel que quisiera aportar,
y asilogramos algo Unico en Chile, trabajar de forma
colaborativa.

Parte de mi trabajo fue el vinculo con regiones. Re-
cuerdo con profunda admiracién a esas personas,
pacientes y agrupaciones de los lugares mas aus-
trales de Chile. A todas y todos jGracias regiones!

El esfuerzo y nuestra inagotable perseverancia
construy6 nuestra anhelada Ley Nacional del Can-
cer, una ley que traza un nuevo camino para los en-
fermos de cancer y sus familias, jhoy el cancer en
Chile sera mas llevadero!

Con la promulgacion de la Ley nuestro suefo se ve
materializado, sin embargo, el trabajo no finaliza,
pues sabemos que por delante aln quedan desafios
que son enormes y N0s comprometen.

No quisiera terminar sin recordar a mi amiga Va-
lentina, con quién partimos juntas colaborando por
este suefo. La Vale partié antes, pero sus Gltimas
energias estan en el trabajo que dio como fruto
nuestra Ley Nacional del Cancer.
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FUNDA'CI()N DE AYUDA A PERSONAS
CON CANCERVI-DA

Jorge Fernandez Sarpi
Vicepresidente y Director Ejecutivo
Vicepresidente de Achago

Hermano de Viviana, fallecida de un
Sarcoma de Ewing ano 1999
Region del Libertador General Bernardo O'Higgins
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Uno de los momentos mas dolorosos que han mar-
cado mi vida fue la temprana muerte de mi herma-
na Viviana, a los 19 afos de edad, por un sarcoma
de Ewing en etapa avanzada. Esta dura experiencia
familiar nos hizo conocer en carne propia lo que
significa la enfermedad, sobre todo cuando se vive
desde regiones. Al sufrimiento compartido entre los
pacientes y sus familias por falta de acceso, se suma
la afeccion emocional, fisica y econdmica que impli-
ca un cancer.

Somos una familia muy creyente y mi hermana nos
dejaba mensajes subrayados en su biblia como, por
ejemplo “la fe se demuestra con los hechos” Nos
daba a entender que, a partir de lo que nos habia
tocado pasar, habia que generar una respuesta que
entregara a los pacientes acompanamiento y es-
peranza, donde la persona fuera el centro de todo.
Asi fue como naci6é Fundacién Vi-Da, guiada por el
alma de mi hermana y de la mano de cada una de
nuestras familias, porque quienes llegan a nosotros
pasan a ser parte de nuestra familia.

Durante estos anos de trabajo con los pacientes on-
colégicos nos dimos cuenta que, a pesar de todos los
esfuerzos por solucionar sus multiples necesidades,
no estabamos dando respuesta a los problemas de
fondo, aquellos que requerian cambios profundos,
donde la Gnica forma de lograrlo era estableciendo
esta enfermedad como una prioridad y generando
cambios a partir de propuestas que enriquecieran
las politicas pablicas de nuestro pais.

Nuestro primer acercamiento en esta area fue gra-
cias a lainvitacion de la presidenta de ACHAGO, Piga
Fernandez, quien en junio del ano 2018 nos invitd
a participar de la primera mesa de trabajo deno-

FUNDA'CI(')N DE AYUDA A PERSONAS
CON CANCERVI-DA

minada “Juntos Una Sola Voz", con el propésito de
promover objetivos comunes y desarrollar un plan
de trabajo colaborativo en beneficio de los pacientes
oncoldgicos de todo el pais.

Participar en la gestacion de la Ley Nacional del
Cancer fue un hito muy importante en mi vida, pero
no fue facil, ya que tuve que aprender de materias
especificas, terminologia médica y procesos admi-
nistrativos, por poner solo algunos ejemplos. Pero
mas alla de estas “nuevas habilidades"” nuestro plus
sigue siendo la mirada mas humana de quien acoje
a un paciente y su familia, que entiende de sus dolo-
res cotodianos, de lo que es vivir un cancer.

Y no puedo dejar de mencionar un trabajo que ha
sido duro vy, a veces, mal entendido, que es haber
sido un puente entre la sociedad civil, el estado y la
empresa privada. Este Gltimo actor, muchas veces
resistido, también puede aportar y eso algo que te-
nemos que apender de paises desarrollados donde
esta l6gica colaborativa se acepta en favor de las y
los pacientes.

Sueno con un Chile donde sigamos avanzando en
materia de equidad, donde un medicamento no sea
evaluado por lo que cueste sino por su calidad te-
rapéutica y que nadie pueda dejar de tener un tra-
tamiento por no tener recursos econdémicos. Suefo
que mi hija cuando sea grande se sienta orgullosa,
no de su papa, sino de la gran familia que hemos
construido entre todos y todas.

o
(2 4
<
. A
. . II..!!!II J
/A
g
[
m

u

|||1m“l

'-"-itmw\w "

) II|'|I| |'
.“1

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

LEY NACIONAL DE CANCER

Y
~
ey



LEY NACIONAL DE CANCER

~
N

TENEMOS PADRE,
MADRE, HIJO/A O
HERMANO/A CON
CANCER

Fuente: Fundacion Foro Nacional del Cancer
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FUNDACION MUJERY CANCER CHILE

Karem Neubauer Rojas
Presidenta

Sobreviviente de cancer deffiiama, hijay ma-
dre de maravillosas mUJeres e fallecieron
por cancer. |

Region Metropolitana, Pquue S of
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FUN'DACIéN MUJER
Y CANCER CHILE

Cuando tenia veinticuatro afos vivi el dolor mas
grande que se puede sentir. Mi primera hija, Ayline
de JesUs, fallecid a sus cortos cuatro anos y medio
debido a un tipo de cancer que afectaba su medula
6sea. Siendo egresada de derecho, dejé mis estu-
dios y me dediqué en cuerpo y alma al cuidado de
mi angelito, convirtiéndome en enfermera de tiem-
po completo, experta en kinesioterapia, sondas, etc.
Pasamos gran parte de nuestras vidas en el Hospi-
tal Exequiel Gonzalez Cortés, dada la gravedad de
su enfermedad y su severo dafio pulmonar que la
hacia oxigeno dependiente.

Luego, en Abril del 2015, recibo nuevamente una
dura noticia. Esta vez, mi amada madre fue diag-
nosticada de cancer de ovarios etapa IV. En octubre
del mismo ano, quizas de pura tristeza, desarrolle
cancer de mama en etapa uno. Ese afo, tanto yo
como mi madre unimos nuestros caminos en esta
enfermedad, atravesamos juntas el proceso de ciru-
gia y quimioterapia.

Mi tratamiento terminé el afo 2016 con buenos
resultados. Lamentablemente mi madre no tuvo la
misma suerte y en abril de 2021, luego de seis anos
de tratamientos, fallecié por la metastasis avanza-
da que desarrollé en sus pulmones y en su sistema
linfatico. Por segunda vez en mi vida, tuve que en-
frentar un dolor desgarrador.

Una vez terminado el tratamiento de quimiotera-
pia y radioterapia, me reincorporé a mis funciones
en la Municipalidad de Lo Espejo en el afo 2016.
No obstante encontrarme totalmente recuperada,

el entonces alcalde, Miguel Bruna, decidié declarar
vacante mi cargo directivo -que obtuve por concur-
so publico- por salud incompatible. En ese momen-
to senti que terminar abruptamente una carrera
funcionaria intachable por el solo hecho de haber
optado por vivir, al hacer uso de licencias médicas
por mas de seis meses para tratar el cancer que me
afect6, era una injusticia inaceptable y que tenia que
hacer algo.

Fue con esa conviccidn que me acerqué a la sena-
dora Carolina Goic, quién empatiz6 inmediatamente
conmigo, generando incluso una mocién para dero-
gar esta facultad abusiva y discriminatoria. El despi-
do del cual fui victima por el solo hecho de enfermar,
me llevo a especializarme en la defensa de funcio-
narios vy trabajadores vulnerados en sus derechos,
en especial de los pacientes oncoldgicos.

Fue en ese periodo en que fui invitada a participar en
ACHAGO (Asociacion Chilena de Agrupciones Onco-
|6gicas), conformada por distintos representantes y
pacientes oncoldgicos, con quienes unimos fuerzas,
junto a la senadora Goic, para trabajar en la tan ano-
rada y necesaria Ley Nacional del Cancer.

Mi caso sirvio para que en la Ley se incluyera una
proteccién laboral para los pacientes oncoldgicos
y actualmente las licencias médicas por cancer de
los funcionarios pablicos no se pueden contabilizar
para declarar la salud incompatible y, a su vez, los
trabajadores del sector privado que sean despedi-
dos por padecer cancer, podran demandar de tutela
laboral, considerandose para todos los efectos un
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despido discriminatorio y grave.

En septiembre de 2020 creamos la Fundacién Mujer
y Cancer Chile, la cual presido y que acoge a mujeres
de todo Chile que padecen cualquiera de los tipos
de cancer femenino. Un espacio que entrega apoyo,
orientacion legal, defensa judicial y contencion a las
pacientes y sus familias.

Como Fundacién nos hemos sumado ala peticion
de todas las agrupaciones oncolégicas para que
se inyecten los recursos comprometidos en la Ley
Nacional del Cancer, pues cada dia vemos con pre-
ocupacion la desigualdad que experimentan los pa-
cientes que se atienden en el sector pablico, como
siguen muriendo personas por no contar con diag-
nosticos oportunos y tratamientos de alto costo,
como el comité DAC (Drogas de Alto Costo) rechaza
medicamentos avalados cientificamente solo por su
precio, y como las pacientes metastasicas solo son
consideradas para tratamientos paliativos.

iSeguiremos luchando, hasta que la salud sea Dig-
na, Gratuita y Universal!
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CORPORACION VALIENTES,
CANCER DE MAMA METASTASICO
Y GINECOLOGICO, VALPARAISO

Monica Toro Meza; Moma
Presidenta y Fundadora

Paciente de cancer de mama bilateral,

Region de Valparaiso.

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

LEY NACIONAL DE CANCER

-
©
-



LEY NACIONAL DE CANCER

-]
N

En el ano 2014 fui diagnosticada de cancer de mama,
sin tener ningln antecedente familiar. Cuando te
diagnostican la enfermedad te invade un miedo tre-
mendo, no sabes qué hacer, con quién hablar, sobre
todo cuando eres mujer y joven (tenia 38 afos en ese
momento). Recuerdo que decidi enfrentar el cancer
de manera positiva y lo primero que se me ocurri6 fue
llevar revistas para compartir con las demas pacien-
tes donde me atendia, para hacer mas amena y lle-
vadera la situacién, porque habia mucho miedo en las
miradas y no habia informacion ni orientacion, nada.

Justamente por desinformacién -uno de los prime-
ros problemas con los que te enfrentas- y desespe-
racion, pagué grandes sumas de dinero para agilizar
mi tratamiento y asi conoci a muchas y muchos que
habian hecho lo mismo. Después de un tiempo por
fin mi tratamiento habia terminado. Pese a eso yo
estaba cansada, triste, y mi piel habia quedado muy
danada por tantas radioterapias.

Luego de pocos anos, el 2017, la enfermedad volvi6 a
mi vida. Ahora, con 41 anos, debia enfrentarme a un
cancer muy agresivo en mi mama izquierda, que me
dejo paralizada por el temor ;Qué hago ahora? ;Con
quién converso? Pensé en ese momento. Por esas
cosas de la vida me topé con un programa de televi-
sion donde dieron el Facebook de una agrupacion de
pacientes asi que las comencé a seguir. No pas6é mu-
cho para que me involucrara y descubriera a un grupo
grande de mujeres que sentian lo mismo que alguna
vez yo misma senti. Mi corazon saltaba de alegria.
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Asi conoci a mujeres jovenes que tenian metasta-
sis debido a cancer de mama y que también eran de
Valparaiso. Entre ellas estaban Pamela Garrido, de
33 anos, y Susana Olivares, de 36. Con ellas y con
Alejandra Torres Vaccaro descubimos que compar-
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tiamos el mismo sueno de apoyar, guiar, contener y defender a mujeres que,
como nosotras, padecian de cancer. Asi nacié Corporacion Valientes que, hasta
el dia de hoy, sigue cumpliendo su mision en la Quinta Region, dando voz a
quienes no la tenian y haciendo pedagogia respecto al cancer.

Con las Valientes fuimos una vy otra vez al Congreso Nacional con un letrero
que decia "Yo apoyo la Ley Nacional del Cancer’, que luego se haria muy po-
pular. Pese a los dolores y el malestar por las quimioterapias nunca bajamos
los brazos y nos reuniamos con los diputados y senadores que podiamos para
sumarlos a nuestra causa. Mencién especial merece en ese sentido la senado-
ra Carolina Goic, con quien empezamos un camino que recorremos hasta hoy.
El domingo 18 de noviembre de 2018, fecha en que estaba convocada una
marcha nacional en apoyo a la Ley Nacional del Cancer, con muchas ganas y
coraz6n armamos un escenario en la Plaza Sotomayor v, pese a ser un dia muy
caluroso, logramos juntar a mas de trescientas personas con quienes compar-
timos y nos emocionamos en comparia de nuestras familias.

No ha sido un camino facil. Muchas de las que partieron trabajando codo a
codo con nosotras hoy nos acompanan desde el cielo, como la Pamela y la
Susana. Por ellas y por tantas y tantos que lo necesitan ahora enfrentamos
esta nueva etapa en la que seguiremos vigilantes y cooperando para la buena
implementacion de nuestra Ley Nacional del Cancer. Las mujeres de Corpo-
racion Valientes continuaremos la tarea que iniciamos con nuestras queri-
das amigas para seguir defendiendo a las pacientes mientras las fuerzas nos
acompanen, para que nadie en Chile muera de cancer por no tener dinero para
un tratamiento digno y oportuno.
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ey de cancer de Peru
KARLA RUIZ DE CASTILLA

karla@esperantra.org

La organizacion de pacientes Esperantra nace en 2005 para brindar acom-
panamiento a pacientes con cancer. Desde entonces hemos brindado acom-
panamiento a miles de pacientes con diversas necesidades, desde acceso a
diagnostico, tratamiento, cuidados paliativos, asistencia administrativa, so-
porte psicolégico, consejeria de nutricion, ejercicios, actividades ludicas y re-
habilitacion.

Al estar en contacto con pacientes de todo tipo de cancer localizados en todo
el pais, recibimos valiosa informacion acerca del funcionamiento del sistema
de salud y de sus oportunidades de mejora. Hemos sistematizado esta in-
formacion, generado evidencia y priorizado los temas mas necesarios, para
trabajar en propuestas de trabajo conjunto con nuestras autoridades v la
co-creacion de un sistema de salud centrado en el paciente.

Como voz de los pacientes con cancer del Per(, hemos acompanado las gran-
des transformaciones del sistema de salud en favor de los pacientes.

La asociacion de pacientes oncologicos Esperantra llevo a cabo un “petit co-
mité” llamado “Buenas practicas en América Latina, para la reglamentacion
nacional del cancer en el Per(’, contando con la participacion de la senadora
Carolina Goic; la experta en asuntos de gobierno vy legislativos de Colombia,
Maria Paula Ordonez; el presidente de la Asociacion Médica Peruana, Herbert
Cuba; el director ejecutivo de la Direccion de Prevencion y Control de Cancer
del Ministerio de Salud del PerG (MINSA), Victor Palacios. El objetivo principal
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del evento fue compartir las buenas practicas y lineamientos que se implementaron
tanto en los reglamentos, como en la legislacion del cancer en Chile y Colombia, asi
como un breve recuento del reto politico y social que significd elaborar el proyecto de
reglamento de la Ley Nacional del Cancer en el Perd.

En dicho evento, pudimos conocer que en el caso de Colombia toda la poblacion cuenta
con el mismo plan de beneficios. Todos los medicamentos aprobados en Colombia
automaticamente estan cubiertos en el sistema pablico, a menos que formen parte
de una lista explicita de exclusiones (que son las excepciones). Por otro lado, el ente
de evaluaciones de tecnologias sanitarias IETS tiene institucionalizada la participacion
de la sociedad civil, en un proceso transparente que favorece la rendicion de cuentas.

La senadora Goic nos coment6 que en el caso de Chile, la participacion de la sociedad
civil fue un factor crucial para la promocion de la Ley Nacional del Cancer y que el gran
reto de la ley es disminuir la incidencia de fallecidos por cancer y mejorar la sobrevida.
La ley ha sido acompafada de un presupuesto multianual de ocho afos que permitira
la implementacion de la misma. Asimismo, la participacion de la sociedad civil esta
institucionalizada.

La Ley del Cancer de Per(, requiere un incremento del presupuesto para la creacion de
la Red Oncolodgica Nacional, el banco de tumores e implementar cada aspecto de la ley.
Es necesario que el financiamiento no se suscriba a la intangibilidad del presupuesto
existente pre Ley de cancer, ya que se deben establecer nuevas formas de aumentar
la asignacion presupuestal, pensando en los miles de beneficiarios que ingresaran una
vez aprobado el reglamento de la Ley.

Felicitamos a Chile por su Ley Nacional del Cancer y seguiremos haciendo esfuerzos
por relevar la importancia de la participacion ciudadana en la definicion de politicas
plblicas en salud y abogando por aunar esfuerzos entre nuestros paises.
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DRA. MARIA FERNANDA NAVARRO,

Directora Regional para America Latina
de City Cancer Challenge Foundation

La Ley Nacional del Cancer es un claro ejemplo del compromiso de Chile con los pacientes onco-
I6gicos del pais y la compleja problematica de este grupo de enfermedades. Un esfuerzo de ins-
tituciones pablicas, privadas y sociedad civil que trabajaron mano a mano para mejorar el acceso
a una atencién oncolégica equitativa y de calidad. Desde la Fundacion City Cancer Challenge (C/
Can) felicitamos los esfuerzos, el trabajo y los resultados a la fecha y animamos a otros paises
de la region a que sigan su ejemplo y continden con el desarrollo de politicas pablicas que puedan
fortalecer los sistemas de salud y de forma especifica, el manejo del cancer en todo el continuo de
la efermedad, que afecta no solo al paciente sino a su familia y su entorno. Todavia queda mucho
camino por recorrer y esperamos poder colaborar en un futuro préximo y asi sumarnos a esta
fantastica iniciativa.

UNA HISTORIA DE PARTICIPACION CIUDADANA

LEY NACIONAL DE CANCER

-
[0-]
-



DR. EDUARDO PAYET MEZA

Jefe Institucional
Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN)
Lima - Peru

El cancer es un problema de salud piblica cuya importancia ha ido en aumento a través del tiempo.
En el Per(, cada ano se reportan alrededor de 70,000 nuevos casos de cancer y 35,000 defuncio-
nes asociadas (IARC, 2020); siendo asi, una de las principales causas de muerte prematura en el
pais. Este contexto ha significado un cambio en la demanda de servicios de salud y, por lo tanto, la
necesidad de ajustar la oferta prestacional y la politica sanitaria del sistema de salud.

Ante esta situacion, el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN), entidad que posee
82 afos de vida institucional, en su calidad de organismo pablico ejecutor, ha adoptado un rol esen-
cial en la prestacion oncoldgica especializada a nivel nacional, promoviendo ademas la descentra-
lizacion e implementacion de los servicios oncoldgicos, sumandose a dicha oferta prestacional, los
Institutos Regionales de Enfermedades Neoplasicas del Norte, Centro y Sur, entre otros estableci-
mientos de salud con servicios oncolégicos.

Por este motivo, es importante que la oferta de servicios de salud oncolégicos esté bien organizada
mediante un modelo de gestion y atencion que beneficie realmente a los ciudadanos, con estanda-
res nacionales para el tratamiento oncolégico.

En este esfuerzo, al igual que Chile con su Ley Nacional del Cancer (2020), el Peri a través del
Congreso de la Repblica, promulgé la Ley N° 31336, Ley Nacional del Cancer (2021), con el objeto
de garantizar la cobertura universal, gratuita y prioritaria de los servicios de salud para todos los
pacientes oncoldgicos, indistintamente del tipo de cancer que padezcan.

De ese modo, la citada norma crea la Red Oncol6gica Nacional a cargo del INEN, quien asume el
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importante reto de conducir funcionalmente esta Red, para incentivar buenas practicas de gestion
de los servicios de salud oncolégicos y promover una efectiva descentralizacion de la atencién on-
cologica, a fin de lograr la calidad y eficiencia en la prestacién de estos servicios.
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Plataforma del Centro de Inteligencia Colectiva del instituto de EEUU

Goic presentard hoy indicaciones a la
Ley del Cancer en base a inédito método
digital desarrollado con el MIT
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“La historia de la Ley Nacional del Cancer es también la demostracion de
como, cuando la politica se abre a la ciudadania, hacemos mejores leyes.
Es un ejemplo virtuoso de que en salud es posible construir politicas
publicas desde la base, impactando positivamente a las familias y con la
participacion de todas y todos. Es una historia de participacion ciudadana

que se concibio asi desde el principio y cuyo sello seguiremos mante-

niendo ahora, en la implementacion de la ley"
Carolina Goic
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