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			PRÓLOGO

		

		
			GABRIEL BORIC FONT 
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			Lograr que la atención de salud sea oportuna, de calidad, otorgada con calidez y con acceso para todas las personas, cualquiera sea su condición socioeconómica, género, etnia, nacionalidad, edad, nivel de educación o lugar de residencia, es un objetivo permanente de quienes creemos que nuestra primera prioridad como servidores públicos es el bienestar y calidad de vida de todas y todos los habitantes de nuestro país. Por lo mismo, hablar de salud es hablar de millones de historias de quienes han padecido y padecen una enfermedad como el cáncer.  

			Atender esta enfermedad no solo es atender a un paciente, sino tener en cuenta a un grupo familiar, una comunidad que afronta un diagnóstico con incertidumbre, con miedo a lo que le pueda pasar a la persona diagnosticada, pero también con temor sobre los costos económicos del tratamiento. Enfrentar el cáncer debe ser siempre desde la integralidad, considerando a la persona y su colectivo, incluyendo las distintas dimensiones de afectación, partiendo por la salud física, pero también priorizando la salud mental a nivel individual y familiar. 

			Carolina Goic, mujer, madre, trabajadora social y senadora, a quien conozco desde hace varios años por ser ambos oriundos de la Región de Magallanes, conoce de cerca la realidad de tanta gente que sufre la lejanía de los centros especializados de atención cuando se enfrentan junto a sus familias a una patología que requiere de profesionales altamente especializados y equipamiento de alto costo como es el cáncer. Carolina, desde su propia experiencia de vida, ha alertado sobre las dificultades que presentan las personas que son diagnosticadas con cáncer y ha trabajado incansablemente por mejorar su situación de vida.

			En una entrevista que Carolina entregó al diario La Segunda en agosto de 2012 dijo, cito textual: “tiene que haber algo positivo después de esto”. En ese momento ella comenzaba su proceso de tratamiento, el cual la obligó a estar fuera de su labor parlamentaria para poder realizar su quimioterapia. Casi diez años después, en una entrevista publicada el 4 de febrero de 2022 en el sitio web del Senado, Carolina señaló: “haber tenido cáncer cambió el sentido de mi vida y como parlamentaria”. Ambas entrevistas son conmovedoras, reflejan la capacidad de Carolina de enfrentar la adversidad y desde su lugar en el Parlamento trabajar por el bien común, y por todas aquellas personas que han padecido, padecen o padecerán cáncer. 

			En este libro que tengo el privilegio de presentar, Carolina Goic da cuenta del largo proceso, fruto del trabajo colectivo de muchísima gente, que culminó con la promulgación de la Ley Nacional del Cáncer el 26 de agosto de 2020. Este proceso se inició desde distintas fundaciones, organizaciones, agrupaciones de pacientes y otras personas que manifestaron la necesidad de contar con un cuerpo legal que permitiera dar cabida a los problemas y desafíos que tiene Chile respecto de esta enfermedad. Carolina, con su propia experiencia de paciente, visión de futuro y profunda sensibilidad, se abocó a trabajar en este proyecto que ahora es ley y que representa avances sustantivos para que nuestro país cuente con un plan nacional del cáncer, que permitirá que las personas sean atendidas de forma digna, con profesionales y tecnología de primer nivel.

			Un aspecto inédito del proceso de elaboración de esta ley fue la creación de una plataforma en línea para que las personas libremente pudieran comentar cada uno de los artículos de la propuesta de contenido inicial. En esta plataforma participaron 1.049 personas, principalmente mujeres, que integraron sus inquietudes, conocimientos, anhelos y expectativas. La participación ciudadana es y será fundamental en el mejoramiento de nuestro sistema de salud, y sin este proceso de participación, seguramente no tendríamos la ley que tenemos hoy. 

			Este libro es el hito de cierre de la creación de la Ley Nacional del Cáncer, en él se presentan distintos relatos de personas que contribuyeron a su creación. Protagonistas con rostro y voz que se enfrentaron a una enfermedad llena de incertidumbre sobre su tratamiento y  costo, que afecta desigualmente en nuestro país. Los relatos hablan de dolor, de miedo, de la falta de atención 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 diagnóstico oportuno, de lo fundamental del trabajo colaborativo y de cómo a partir de la experiencia personal se pueden levantar grandes luchas colectivas. 

			Los profesionales de la salud, las agrupaciones, comunidades, familias y personas que enfrentan situaciones derivadas de esta enfermedad encontrarán en este texto datos objetivos, relatos y vivencias, antecedentes históricos y opiniones de profesionales que trabajan en el área. Además, un análisis 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 atención que todos  y todas merecemos. La Ley Nacional del Cáncer es un hito y su implementación es un gran desafío que tenemos por delante.

			La implementación cabal de esta ley es un gran desafío que tenemos por delante, y por eso quiero aprovechar esta instancia para reafirmar el compromiso que he adquirido de priorizar la construcción de un sistema de salud pública y de seguridad social que consolide una salud digna y que su calidad no dependa de los recursos económicos que tenga cada familia. Que ninguna persona se sienta sola cuando reciba un diagnóstico, y que nadie tenga que recurrir a bingos o completadas cuando enfrenten una enfermedad grave y de alto costo como lo es el cáncer.  

			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 conversar sobre el cáncer, así como entregue una luz de esperanza a quienes hoy padecen esta enfermedad.

			Un abrazo fraterno. 
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			IGNACIO SÁNCHEZ DÍAZ
Rector
Pontificia Universidad Católica de Chile
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			La labor principal de nuestra universidad es educar y formar profesionales que aporten al desarrollo de nuestro país; sin embargo, en su sentido más profundo nuestra tarea va mucho más allá que la sola transmisión de conocimientos. Según nuestro criterio y principios, parte importante de nuestra tarea es acompañar e incidir en los procesos sociales, aportando nuestra visión y poniendo todas nuestras capacidades al servicio de Chile.

			Es evidente que, en los últimos años, nuestro país ha experimentado cambios sociales como no se veían hace mucho tiempo. Las estructuras jerárquicas se han transformado de manera significativa y, como resultado del avance tecnológico en materia de comunicación, vemos una sociedad más activa, opinante y participativa.

			Si bien lo anterior desafía a las organizaciones que tradicionalmente han manejado el poder, como gobiernos, partidos políticos, el Congreso o las propias universidades, para nosotros esto constituye una oportunidad. Desde nuestra universidad no solo estamos disponibles para generar mayores espacios de participación, sino que también para apoyar las buenas prácticas.

			El proceso de participación ciudadana que implicó la elaboración de la Ley Nacional del Cáncer es un excelente ejemplo de aquello que nos interesa potenciar, pues en su construcción se dio una relación virtuosa de creación colectiva entre todas y todos los actores interesados, desde los expertos y académicos, hasta la sociedad civil organizada.

			Es por esta razón que nos complace aportar en la edición de este libro, esperanzados en que su ejemplo sirva para motivar a otros grupos sociales a alcanzar sus metas en base al trabajo desinteresado, la colaboración y el cariño por causas tan nobles como la que aquí se presenta.
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			UNA HISTORIA 
DE PARTICIPACIÓN CIUDADANA

		

		
			CAROLINA GOIC BOROEVIC

			Exsenadora y autora de la Ley Nacional del Cáncer
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			Para mí, al igual que para muchas mujeres cuyos testimonios están plasmados en este libro, la experiencia de sobrevivir al cáncer me cambió la perspectiva y me enseñó a convertir todo mi proceso personal en una fuerza movilizadora que sirviera para ayudar a otras personas enfrentadas a la enfermedad. 

			En el año 2012, luego de algún tiempo con malestares, un cansancio más intenso que lo habitual, una tos persistente y otras señales, un amigo médico con quien conversé me pidió una hora con un hemato-oncólogo. La verdad es que nunca pensé que fuera algo grave, pero luego de examinarme, el doctor me dijo que lo más probable es que fuera cáncer y me pidió una serie de exámenes. Al día siguiente viajaba a un seminario fuera del país, le pregunté al doctor si podía viajar, me dijo que lo hiciera bajo la condición de estar a primera hora el día lunes para hacerme un examen. Fue una especie de retiro de dos días para recibir finalmente el resultado que confirmaría mi diagnóstico: Linfoma de Hodgkin.

			A partir de ahí una entiende que el cáncer no es algo que se pueda dejar para mañana, que hay que hacerse cargo. En mi caso, eso implicaba poner una pausa a mi labor –en ese entonces– como diputada por Magallanes y la Antártica Chilena. Como siempre he dicho, fui una privilegiada, porque pude tomar mi licencia con la seguridad de que mi puesto me estaría esperando, realizar todas las quimioterapias como corresponde porque tuve los recursos para hacerlo y porque, además, estaba rodeada del cariño de mi familia y la gente de mi región. 
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			Durante todo mi tratamiento tuve la posibilidad de hablar con muchas y muchos pacientes, de conocer la realidad del cáncer en Chile de primera fuente y de constatar una verdad muy dura: que en nuestro país la capacidad económica 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, debíamos tener una Ley Nacional del Cáncer aprobada y así contar con una herramienta permanente para salvar vidas y mejorar la sobrevida de las personas con cáncer.


			Fue cuando estaba en Magallanes, en una de las pausas de las quimioterapias, cuando recibí el llamado del Dr. Jorge Jiménez de la Jara. Obviamente sabía muy bien de su trayectoria como salubrista y de su rol como ministro de Salud del presidente Patricio Aylwin, pero nunca había hablado con él. Me contó del trabajo que ya estaban realizando desde el Foro Nacional del Cáncer –hoy fundación– con las agrupaciones de pacientes y de la necesidad que a este esfuerzo ciudadano se le sumara un componente político, entendido como un apoyo desde el Parlamento para empujar la ley.

			La recepción en el Parlamento fue muy positiva y en noviembre de 2014 ingresamos, con la firma de todas las y los senadores de la comisión de salud del Senado –a quienes agradezco profundamente– más todos los diputados y diputadas, como gesto de apoyo a la iniciativa, el proyecto de la Ley Nacional del Cáncer. La propuesta, al considerar gasto público, necesitaba contar con la firma del Ejecutivo. Rápidamente comprendimos que venía otra barrera que superar.


			Durante el segundo gobierno de la presidenta Michelle 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 años, evidenciaba cifras al alza en todos los tipos de cáncer. Lamentablemente, no consideraron relevante avanzar en la materia y debimos resignarnos a esperar.

			Paralelamente, la coordinación con la sociedad civil se iba haciendo cada vez más estrecha, lo que se expresaba en encuentros, seminarios, charlas y talleres, donde muchos rostros comenzaron a hacerse familiares.
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En Chile, durante los afios 2012-2016,

se diagnosticaron 2,584 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
4327 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.

2° Informe de Vigilancia de Cancer Infantil/ RENCI 2012-2016
del Ministerio de Salud.
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EN CHILE

- UCCI-LA 2021 (Iniciativa integrada para
el control del cancer en América Latina).
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y ¢ Dr. Claudio Mora

‘Convertirme en uno [pacientel fue tremendo. Recuerdo que
un doctor me dijo que iba a tolerar bien la quimioterapia,
pero no me explico ningun detalle. Cuando empeceé a sentir
todas las molestias pense que me estaba muriendo del
cancery no de la quimioterapia. A lo mejor el médico dio por
hecho que yo iba a entender, porque era médico, pero no'

Dr. Claudio Mora (Ultimas Noticias; domingo 22 de julio de 2018).
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iIChile se contabilizaron un total de
./31 Afios de Vida Potencialmente
Perdidos (AVPP) debido a tumores
lignos durante el periodo 2009-2018,

Los tres principales cdnceres que
generaron mayores tasas de AVPP por

cada 100,000 habitantes en hombres
rresponden a cdncer de estémago (281),
de trdquea-bronquio-pulmén (226,4) 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 (137,9) y de vesicula (137,5).

Fuente: “Informe de Mortalidad Prematura y Afios de Vida Potencialmente
Perdidos por Cancer (AVPP)” del Ministerio de Salud.

*Los Afios de Vida Potencialmente Perdidos por Céncer se refiere a la diferencia entre los afios 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 afios y para las mujeres 82.






OEBPS/Images/imgs-pages13.jpg





OEBPS/Images/imgs-pages9.jpg
3
F

Uno de cada cuatro
certificados de defuncién
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% El 2019 las muertes por
" "tumores representaron
S 28.492 defunciones (267%).

onal de Estadisticas.

uente: Estadisticas vitales 2019, Instituto Naci
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Claudio
@DICMORA

Gran convocatoria, maravilloso
ver a todos unidos por una
causa tan justa!

Lo podremos lograr, esto es
solo el comienzo!
#leynacionaldelcancer
@sebastianpinera

Claudio
@DrCMORA

Pasemos del like en las redes
sociales al compromiso real.
Para ayudar a salvar vidas
apoya la #leynacionaldelcancer
Comprométete y acompafianos
en la #marchafamiliar por esta
causa justa! No faltes!

18:01 - 17:11-18 - Twitter for iPhone

58 Retweets 138 Me gusta

Claudio
@DICMORA

Firmada la ley nacional del
Céncer !! Un primer gran paso.
Por todos los que lo necesitan!

« Tweet
Claudio
@DCMORA

#leynacionaldelcancer

Tod@s conocemos a alguien
que ha tenido o tiene cancer.
Algunos ya no estan entre
nosotros. Para ayudar a salvar
vidas necesitamos la
#leynacionaldelcancer Para
aquellos que estén dando la
pelea sepan que no estan
s0l@s,mafiana acompéfianos
en #marchafamiliar por esta
causa justa!

10:36 - 17-11-18 - Twitter for iPhone

269 Retweets 2 Tweets citados

447 Me gusta

“Tristemente falleci6 de un
céncer luego de una larga
pelea” ...

50 no es o que pasal! Por
favor no digan eso cuando yo
muera ... no es que uno deje de
“pelear’

20:29 - 19-03-19 - Twitter for iPhone.

504 Retweets 201 Tweets citados
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Fuente: Globocan 2020.
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Este libro esta dedicado a todas las personas
que, de alguna u otra manera, ayudaron a
que la Ley Nacional del Cancer fuera una
realidad. A todas esas mujeres y hombres
que nos acompanaron en este largo camino
con generosidad, valentia y entusiasmo. De
manera especial, a quienes fueron parte de
esta comunidad y ya no estan con nosotros;
hombres, mujeres, nifos y ninas que
transitaron por este mundo y que hoy viven
en nuestros corazones. Sea este libro un
homenaje en su memoria.
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“En Chile, 1a tasa de
mortalidad por cdncer
es 8 veces mayor en
personas con educacién
bdsica, que entre
quienes han completado
la educacién superior”.

Fuente: Estudio “Inequidades en Cancer en Chile
2017"; Fundacién Foro Nacional del Cancer.






OEBPS/Images/imgs-pages7.jpg





