i

C/Can

L

Toolkit de
Politicas para
el Cdncer en
Latinoamerica

AUTORES
Cristina Guimaraes Rodrigues PhD
Tina Guimaraes Consultoria

Flavia Sommerlatte Silva MsC
Tina Guimaraes Consultoria

Regilene Oliveira Lima
Tina Guimaraes Consultoria

Maria Fernanda Navarro MD MPH
City Cancer Challenge

Maria Fernanda Franco
City Cancer Challenge

Stephanie Shahini
City Cancer Challenge

Daniely Votto
City Cancer Challenge



|

C/Can

I

Contenidos

1 Resumen Ejecutivo.

2 Contenido de las secciones del Toolkit.

3 Secciodn 1: evolucion y estado actual de las
politicas de cdncer en América Latina.

4 Secciodn 2: implementacién de politicas
en cdncer en las ciudades.

5 Seccidn 3: Mecanismos de gobernanza
ppara coordinar el avance de politicas
e innovaciones en cdncer

6 Referencias.

-/ Agradecimientos.




L

C/Can

I

Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

Resumen Ejecutivo

Este Toolkit fué creado con la idea de apoyar a las ciudades de America Latina para aprovechar las
oportunidades que ofrece la situacion actual para avanzar en la legislacién del cancer, en particular
a la luz de los cambios impulsados por el COVID-19, entre los que se encuentran canales de
aprobacion de politicas mas expeditos, una mayor atencién a las necesidades de salud en el ambito
publico y el fortalecimiento de las organizaciones locales, que se ocupan de las enfermedades no
transmisibles.

Tomamos como punto de partida la legislacion del cancer en América Latina para avanzar en la
atencién del cancer. La pandemia del COVID-19 ha creado una perturbacién sin precedentes en
la salud mundial. En particular, para el manejo y la continuidad de la atencién de enfermedades
cronicas como el cancer. Durante este extraordinario periodo, la comunidad oncolégica se enfrenta
por primera vez a ciertos desafios, que a medida que las debilidades del sistema de salud se hacen
mas evidentes, va profundizando la brecha de desigualdad en el acceso a la atencion, la medicacion,
el diagndstico precoz y el control de la enfermedad. Sin embargo, los movimientos locales dirigidos
por las ciudades, los esfuerzos de la sociedad civil y el impulso de los encargados de la formulacién
de politicas publicas han podido superar grandes obstaculos y lograr cambios a nivel nacional para
los pacientes con cancer, como se ha visto con las leyes sobre el cancer aprobadas recientemente
en Chiley el Peru.

En este sentido y con el fin de proporcionar a las ciudades las mejores herramientas, para avanzar
en el desarrollo de politicas relativas a la atencién del cadncer City Cancer Challenge llevd a cabo
multiples eventos que permitieron debatir el estado actual y futuro de la legislacion del cancer en
América Latina, liderar discusiones para evaluar el grado de preparacién de los sistemas de salud de
América Latina, para adoptar la innovacion en la atencién del cancer y elaborar instrumentos, como
este, para llevar a las ciudades marcos Utiles para mejorar la preparacion de las leyes nacionales del
cancer, la innovacién y un mejor acceso a una atencién del cancer equitativa y de calidad.

El documento esta dividido en tres secciones que elaboran una ruta que permite entender el
desarrollo de la politicas del cancer desde una descripcion tedrica del desarrollo de las politicas en
la region en la seccién 1, un marco conceptual para la creacién de las mismas en la secién 2 y varios
mecanismos fundamentales para la governanza de las politicas publicas en salud en la seccién 3.
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Contenido de las
secciones del Toolkit

Figura 1. Interaccidn entre las secciones del toolkit

n Evolucidn y estado actual de las politicas de cdncer en América Latina
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Fuente: Elaboracion de los autores.

La primera etapa de esta estructura conceptual estd representada por la FIG. 2, que detalla el camino
habitual para la operacionalizacion de politicas publicas. Puede iniciarse a partir de un proyecto
pilotoy, posteriormente, transformarse en un programa, formando las bases para las directrices de
la politica que, posteriormente, deben implementarse por medio de un plan de accién.

Figura 2: Modelo de formulacion de politicas de salud

Proyecto Piloto > > > Plan de Accion

Fuente: Elaboracién de los autores.
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La FIG 3. presenta una estructura de implementacién de una politica de salud o de cancer en las
ciudades (Paim, 1993), la cual muestra que la implementacién debe considerar todos los niveles del
sistema de salud. La implementacién comienza por el entendimiento de cdmo esta estructurado
el propio sistema, pasando por la organizacién y articulacion de los diferentes establecimientos de
salud, los servicios que se prestan, las acciones que se realizan y, finalmente, la tecnologia necesaria
para la prestacion de servicios de salud.

Debemos subrayar que tanto la politica de salud como las innovaciones pueden dirigirse u ocurrir en
todos esos niveles de implementacion. Desarrollar politicas e innovar en la organizacién del sistema
se refiere a la forma como el mismo estd organizado. Los establecimientos de salud pueden innovar
en su estructura y en la forma como prestan servicios de salud, en la articulacion de servicios y
también en las acciones. Finalmente, la incorporacion de tecnologia solamente sera posible si ese
ambiente estuviera preparado para esa incorporacion.

La utilizacion de un nuevo medicamento oncoldgico, por ejemplo, necesita un proceso de
incorporacion de tecnologias de salud bien estructurado, equipo técnico, estructura fisica adecuada
en los establecimientos de salud, equipo multidisciplinario bien capacitado y protocolos de
diagndstico y tratamiento adecuadamente revisados e incorporados.

Figura 3: Modelo deimplementacidn de politicas de salud enlas ciudades

Politicas en
general, incluida
la innovacion

Fuente: Paim, 1993.

Finalmente, para que todo el proceso descrito sea viable, resulta fundamental la observacion de
mecanismos eficientes de gobernanza. En este toolkit trataremos especificamente de tres: a) el
didlogo y la colaboracién entre los actores, b) modelos de financiacién adecuados para el control
del cancer desde las perspectivas de las ciudades y, ¢) una buena gestion del sistema de salud de la
ciudad, incluyendo planificacién, monitoreo de las acciones y evaluacion de resultados.
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Contenido de las secciones del toolkit

En la seccién 1 se presenta una estructura metodoldgica de las politicas, para ayudar en la fijacién
de los conceptos y en la estructuracion de las politicas, en general. Presenta también cudles son las
diferencias de cada uno de los instrumentos que las componen.

Ademas, presenta una investigacion sobre las politicas nacionales de cancer en 12 paises de América
Latina, para que quien tenga acceso a este documento cuente con un punto de partida para su
propia investigacion de politicas de cancer en la region.

Finalmente, para tener ejemplos de buenas practicas, se presentan tres estudios de caso con
iniciativas exitosas en la construccion de politicas publicas en diferentes paises.

Seccion1

Evaluacion y estado actual de las politicas
de cdncer en América Latina

OBJETIVO

Describir una estructura de construccién de politicas para el control del cancer y presentar la
situacion de las politicas relacionadas con la enfermedad en 12 paises de América Latina.

CONTENIDO ABORDADO

n Fases del desarrollo de las politicas publicas Vision general de las principales politicas

de cancer para cada pais
Proyecto »
S gerosramald Foics B RS

E Instrumentos normativos de las politicas

Politicas y su puesta en operacion

POLITICAS > >

Planes

Programas
Decreto Resolucion
Proyectos ESTUDIOS DE CASO

Ordenanza

Ponen en operacién la politica

L |
.......................................................................................... memm 1. Ley del Cancer en Paraguay (2018)

Comparacion de politicas y instrumentos
normativos para paises de América Latina L 2.Ley Nacional de Cancer en Chile
(2020)

E 3. Del proyecto piloto al plan
de accion - ejemplo de la
estructuracion de una politica
de cancer en Brasil
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En la seccién 2 se presentan las acciones necesarias para materializar la politica en el contexto de
las ciudades. La implementacién de las politicas de salud se dividid en cinco acciones principales,
para proporcionar una guia para que todos los involucrados (desde el gobierno hasta los usuarios)
comprendan cudles serian los caminos necesarios para estructurar la atenciéon del cancer y hacer
efectiva la implementacién de la politica desde la perspectiva de las ciudades. En esta seccion
se presenta el estudio de caso sobre la implementacion de un programa para reduccion de la
mortalidad por cancer de vejiga en Sdo Paulo, Brasil.

Seccidn 2

Implementacion de politicas de
cdncer en las ciudades

OBJETIVO

Presentar los pasos necesarios para la implementacién de politicas de cancer desde la
perspectiva de las ciudades.

CONTENIDO

Acciones para brindar apoyo en las formas de materializacién de politicas de salud en el ambito de

las ciudades.

n Identificar las responsabilidades n Organizar flujos y puntos de atencién
del gobierno municipal en la para el control del cancer
implementacién de la politica publica

2 Realizar el diagnostico de la salud Desarrollar o pactar lineas de cuidado
local y los determinantes sociales considerando las especificidades
de la salud locales

Dimensionar la capacidad técnica
del sistema de salud

ESTUDIOS DE CASO

E.‘: 4.Programa para la reduccién de la mortalidad por cancer de vejiga en Sdo Paulo, Brasil
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Finalmente, la seccidon 3 aborda los mecanismos de gobernanza, que son mecanismos de apoyo
fundamentales, tanto para la implementacion de una politica como para su retroalimentacién y
mejora: 1) colaboracién entre actores; 2) financiaciéon y uso de recursos para el control del cancery
3) monitoreo y evaluacion de la politica y su proceso de implementacién.

En esta seccion se presentan cuatro casos de estudio que aportan experiencias exitosas,
implementadas en diferentes paises de América Latina y cuyo objetivo es ilustrar sobre la
importancia del didlogo entre los involucrados en el proceso de desarrollo de politicas de salud e
invertir en innovacion para el control efectivo del cancer.

Seccién 3

Mecanismos de gobernanza para coordinar el
avance de politicas e innovaciones

en cdncer

OBJETIVO

Describir mecanismos de gobernanza que apoyen la implementacién de politicas de atencion
del cancer e innovacion en todas las fases de la atencion.

CONTENIDO

Acciones que pueden realizarse en las ciudades para mejorar el control del cancer, desde la
perspectiva de la gobernanza.

n Identificar las responsabilidades Realizar el diagnostico de la salud
del gobierno municipal en la local y los determinantes sociales
implementacién de la politica publica de la salud

Dimensionar la capacidad técnica
del sistema de salud

ESTUDIOS DE CASO

7.Modelo de financiacién mixta

E.'\: 5.La Ley de los 60 y de los 30 dias .
(“blended finance") para el control

en Brasil ) X i
del cadncer - Cali, Colombia
— 6.L i6n del Fondo Nacional
— O -acreacion detirondo Naciona = 8.Telemedicina para la reduccién de
de Recursos para cubrir el

las filas de espera para consultas

tratamiento de cancer - Uruguay y exdmenes dermatolégicos
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Seccion

Evolucion y estado
actual de las politicas
de cancer en America
Latina
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OBJETIVO

Describir una estructura de construccién de politicas para el control del cancer y presentar la
situacién actual de las politicas relacionadas con la enfermedad para los siguientes 12 paises de

América Latina: Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador, México, Panama,

Paraguay, Pert y Uruguay.

Esta seccion presenta un marco conceptual sobre el proceso de desarrollo de politicas de salud en general
y una sintesis de la situacién de 12 paises de América Latina en lo que se refiere a avances, tipos de cancer
prioritarios, desafios para el cuidado del cancer, aspectos relativos a la innovacién y actores relevantes
de la sociedad civil. Para tanto, presentamos los pasos necesarios para la comprensién sobre cémo se
desarrollan las politicas de cancer y del tipo de analisis a realizar para los involucrados de alguna forma
en el control del cancer.

n Comprender la estructura conceptual y ciclica de las politicas en general

Una politica publica puede entenderse como un conjunto de directrices e intervenciones llevadas
a cabo por el Estado, con la finalidad de resolver un problema publico de gran relevancia para la
colectividad. Por lo tanto, se trata de programas, acciones y decisiones que tienen la capacidad de afectar
de forma directa o indirecta a una parte relevante de la poblacion.

Bajo ese angulo, el control de enfermedades graves, con elevado grado de incidencia y mortalidad,
puede ciertamente considerarse un problema central en el &mbito de las politicas publicas de salud.
Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el cancer es la segunda principal causa de muerte en
el mundo (WHO, 2021a). Datos de 2020 del Observatorio Global del Cancer, actualizados por el Centro
Internacional de Investigaciones sobre el Cancer (IARC), indican que América Latina tiene casi 1,5 millones
de casos nuevos al afio (IARC, 2020). Problemas tales como la falta de diagnostico temprano y de acceso al
tratamiento indican que la enfermedad continuara avanzando y el panorama para 2040 es alarmante: la
incidencia de cancer en la regién creceria en un 64% y el nUmero de muertes aumentaria en 76%, llegando
a 1,25 millones de fallecimientos al afio. Por lo tanto, revertir esa tendencia, por medio del control efectivo
de la enfermedad, debe ser uno de los principales objetivos de las politicas de salud para la regién en los
préximos afios.

Se sefiala, entonces, que para desarrollar una planificaciéon idénea de las acciones relacionadas con el
control del cancer en las ciudades se debe partir de la identificacion y comprensién del momento en que
se encuentra la agenda de politicas gubernamentales de cancer a nivel pais. Lo anterior se explica porque,
por lo general, este tipo de politicas se elaboran en el &mbito nacional, por lo tanto, la comprensién de
toda la legislacion sobre el temay las directrices que guian la accién de los gestores para el cuidado del
cancer es fundamental para que la ciudad pueda identificar en qué etapas de ese proceso seria posible
actuar para la estructuracion de un control efectivo del cancer.

Un paso inicial para comprender el proceso de construcciéon de una politica publica es entender que este
proceso es ciclico, como se puede ver en la FIG. 4. El ciclo politico representa un abordaje que considera
fases o estadios para el proceso de comprensién de la politica. Aunque las fases estén interconectadas
la mayoria de las veces, esta estructura ayuda a entender los matices de cada fase. En este portal no
entraremos en los aspectos especificos de cada uno, sino en el concepto general de que trata cada una de
estas fases, utilizando uno de los abordajes mas cominmente adoptados en pliticas publicas que divide el
ciclo en cinco fases (Fisher et al., 2007).
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Esta seccidn presenta un marco conceptual sobre el proceso de desarrollo de politicas de salud en general
y una sintesis de la situacién de 12 paises de América Latina en lo que se refiere a avances, tipos de cancer
prioritarios, desafios para el cuidado del cancer, aspectos relativos a la innovacion y actores relevantes de
la sociedad civil. Aqui se presentan los pasos descritos en el desarrollo de una politica publica que deben
tener en cuenta los equopos que estan liderando la creacién de una politica para el control del cancer.

Figura 1: Ciclo de las politicas publicas

Formulacion
de politicas

Definicién de la
agenda

Evaluacién E

n Implementacién

Fuente: Elaboracién de los autores a partir de Fisher et al. (2007).

Este proceso ciclico de la politica, especialmente la fase de formulacién, se pone en practica por medio de
instrumentos normativos y operativos, que deben ser conocidos por quienes van a apoyar su formulacién
o implementacion.

Comprender los marcos normativos de las politicas

Una politica puede crearse mediante diferentes normas, conforme muestrala FIG. 5. Mientras que las leyes
corresponden a obligaciones impuestas definidas por el Poder Legislativo, los decretos corresponden al
mismo acto en el Poder Ejecutivo. Ordenanzas y resoluciones son competencia del Ejecutivo y sirven para
reglamentar la ejecucién de una ley, establecer normativas reglamentarias o de orden administrativo. En
algunos paises, como Paraguay, todas las politicas de cancer se definieron por medio de leyes, pero ese
no es siempre el caso. Hay diferentes instrumentos, tales como Decretos Administrativos, Ordenanzas y
Resoluciones que también pueden utilizarse para definir las politicas.
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Fuente: Elaboracién de los autores.
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Ordenanza

Resoluciéon

Estos instrumentos ayudan a poner en practica las directrices expresadas en la politica, lo que
se propone como solucion para un problema de salud publica, cuya puesta en operacion puede
realizarse por medio de planes, programas y proyectos. EIl CUADRO | presenta la descripcion y
principales caracteristicas de cada uno de esos componentes que contribuyen para expresar como
el gobierno pretende poner en practica la solucién de un problema de salud publica.

Fases Descripcion Aspectos generales

Proyecto Representa la fase de prueba de Inclusién de un nimero menor

piloto una propuesta, enfocada en poner de observaciones (personas,
a prueba la hipdtesis de una establecimientos, ciudades etc.).
intervencioén o politica.

Programa Intervencién o serie de intervenciones > Aumento del nimero de participantes

con el objetivo de promover la lucha
contra una enfermedad, su prevencion
y tratamiento. Normalmente, se
enfoca en una prioridad especifica,
proyecciones, metas, mecanismos de
evaluacién y recursos especificos.

Frecuentemente dentro de esta
categoria se incluyen los Programas o
Planes Nacionales para el Control del
Cancer

o unidades (p.ej.: establecimientos);

» Confirmacion de la validez de
intervencion, a partir del analisis del
proyecto piloto;

» Definicién de la poblacion objetivo
del programa y estrategias de
intervencion;

» Descripcién de la infraestructura
necesaria para la intervencién;

» Claridad en lo que se refiere a
los sistemas de informacion para
monitoreo de las acciones;

» Establecimiento de respaldo
financiero.
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Fases Descripcion Aspectos generales
Politica Conjunto de valores, principios y Una politica bien estructurada debe
objetivos para mejorar la salud y incluir:
reducir el impacto de determinadas , Legislacion sobre el temar
enfermedades en la poblacion. & ’
Define la visién de futuro y ayuda a > Situacién actual:
establecer un modelo para la accion. contextualizacién del problema,
dificultades, avances y resultados
alcanzados;
> Situacion futura deseada
(proposito a buscar);
> Orientaciones generales
(directrices) para la reduccion
de las lagunas entre la situacion
actual y la deseada.
Plan Proceso detallado para implementar  Por lo general incluye:
de accion acciones estratégicas que promuevan

la salud, prevencion de enfermedades, >

tratamiento y rehabilitacién. Puede
crearse aisladamente, o como un

desdoblamiento de una politica o >

programa.

Estrategias;

> Cronogramas;

Recursos necesarios;

> Metas a alcanzar;

> Actividades a implementar.

Fuente: Elaboracién de los autores.

Los siguientes estudios de caso (Estudio de Caso 1y 2) tratan sobre las iniciativas mas recientes
de creacién de politicas de cancer en paises de América Latina por medio de leyes, mientras que el
Estudio de Caso 3 aborda la evolucién del control del cancer femenino en Brasil como un ejemplo
en donde se sigue esta logica conceptual para el desarrollo de politicas publicas.
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Estudio de caso 1

(0]
LEY DEL CANCER EN PARAGUAY (2018) F—

RESUMEN:

En 2017, la ciudad de Asuncion fue admitida por City Cancer Challenge para participar
en el desafio de garantizar el acceso al cuidado oncolégico equitativo y de calidad a su
poblacién.

[l Fue creado un comité multisectorial que reunio, por primera vez, a representantes de
los sectores publico y privado.

> | El comité empezé haciendo la evaluacién de las necesidades de la ciudad, con las
contribuciones de mas de 200 profesionales de salud, y evalué toda la estructura legal
en vigor, con la finalidad de producir una propuesta de Ley del Cancer para Paraguay
que incluyera todas las necesidades listadas.

| Durante 10 meses, la propuesta de la Ley del Cancer pas6 por una amplia revision de
las comisiones de salud del Senado paraguayo.

B E! comité multisectorial participé activamente en esas discusiones hasta que, el dia 25
de octubre de 2018, la propuesta de ley fue aprobada por unanimidad por el Senado y
posteriormente por la Camara de los Diputados de Paraguay.

Paraguay es un pais marcado por la fragmentacion de su sistema de salud, lo que perjudico
la implementacion exitosa de muchas politicas y medidas correctivas que se pusieron en
practica durante varios afios (OPAS, 2012). Una caracteristica importante esta relacionada con
la concentracién de servicios de salud principalmente en lo que se refiere al cuidado de los
pacientes con cancer,en Asuncién, la capital esto limita el acceso a servicios de salud de calidad
en la alta complejidad. Con una poblacién estimada de 7,3 millones de habitantes en 2020, el
cancer es una importante causa de muerte en el pais.

Ante ese contexto, en 2017, la ciudad de Asuncion fue admitida por City Cancer Challenge para
participar en el desafio de garantizar el acceso al cuidado oncolégico equitativo y de calidad a su
poblacion, lo que impulsé la aprobacion de la Ley de Atencion Integral a las Personas con Cancer
en el afio 2018.

La primera etapa del proyecto consistié en la creaciéon de un comité multisectorial que reunid,
por primera vez, a representantes de los sectores publico y privado. Ese comité inicid su trabajo
por medio de una evaluacion de las necesidades de la ciudad, con las contribuciones de mas de
200 profesionales de salud. Los principales puntos verificados fueron los siguientes:

> La gran fragmentacion del sistema de salud local;
> La falta de articulacion entre las instituciones;

> Desigualdad y alto costo del cuidado con el cancer.

Con los resultados de ese analisis, el comité evalué toda la estructura legal en vigor, priorizando
el trabajo conjunto, con la finalidad de producir una propuesta de Ley del Cancer para Paraguay
que incluyera todas las necesidades descritas anteriormente. Esa propuesta fue sometida a un
exhaustivo proceso de revisién por el comité multisectorial y por City Cancer Challenge, ademas
de otros actores importantes y se envi6 al Congreso de Paraguay en diciembre de 2017.
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[¢]
]

Durante 10 meses, la propuesta de la Ley del Cancer pasé por una amplia revisién de las
comisiones de salud del Senado paraguayo. El proceso de aprobacién de la Ley del Cancer
conté también con el apoyo de la Unién Internacional Contra el Cancer (UICC), por medio de la
actuacién de su presidente, la Princesa Dina Mired, que se reunié con candidatos a la Presidencia
de la Republica y con legisladores para solicitar mayor apoyo politico al cuidado del cancery la
reduccion de los altos indices de mortalidad causada por la enfermedad en el pais.

El comité multisectorial participd activamente en esas discusiones hasta que, el dia 25
de octubre de 2018, la propuesta de ley fue aprobada por unanimidad por el Senado y
posteriormente por la Cdmara de los Diputados de Paraguay, en noviembre del mismo afio.
En enero de 2019, el presidente Mario Abdo Benitez promulgé la Ley N° 6.266/2018 (Paraguay,
2018), que dispone sobre la Atencién Integral a las Personas con Cancer en Paraguay.

Los principales avances brindados por la Ley N° 6.266/2018 fueron los siguientes:

> La creacion del Programa Nacional de Control del Cancer (Pronac), a ser implementado
por el Instituto Nacional del Cancer;

> La creacion del Consejo Consultivo Multisectorial Nacional del Cancer cuenta con la
participacion de representantes del Ministerio de la Salud, de hospitales publicos y
privados, empresas farmacéuticas, del Consejo Nacional de Investigacion y Tecnologiay de
asociaciones de pacientes, generando un importante espacio de dialogo sobre el cuidado
de los pacientes de cancer en el pais.

En julio de 2019, se promulgé el Decreto N? 2.064 del Poder Ejecutivo que reglamenta la Ley
N° 6.266/2018 y establece una cuenta especial sin limites financieros para asegurar a los
pacientes de cancer el acceso a una asistencia de calidad. También dispone sobre la creacion
de un Registro Nacional de Pacientes de Cancer, de un comité técnico multidisciplinario
responsable por la elaboracion de una lista de medicamentos oncoldgicos para el tratamiento
efectivo de la enfermedad y un plan de accion para la prevencion y deteccion precoz del cancer.

Los principales desafios encontrados para la implementacidn efectiva de la Ley de Atencion
Integral de las Personas con Cancer en Paraguay son las siguientes:

> Las limitaciones presupuestarias, dado el alto costo del control del cancer;

» La burocracia del proceso de compra de medicamentos del pafs que no atiende con la

velocidad adecuada las necesidades de patologia, lo que acaba causando la judicializacién
de demandas de tratamiento; y

> La falta de protocolos clinicos unificados de diagnéstico y tratamiento que deben utilizarse
en todo el pafs, para mejores resultados clinicos y una mayor transparencia y confianza de
la poblacion.

A Pesar de los desafios, podemos obtener buenas practicas del ejemplo de Paraguay, tales como:

> Creacién de un comité multisectorial para discusién de los problemas y propuesta de
soluciones;

> Clara definicion del problema;

> Apoyo de actores con experiencia, buena articulacién y voluntad politica;

> Ventana de oportunidad creada con el cambio de gobierno, lo que hizo posible incluir ese
tema en la agenda.
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Estudio de caso 2

LEY NACIONAL DE CANCER EN CHILE (2020)

-

RESUMEN:

|l La aprobacion de la Ley Nacional de Cancer tuvo lugar después de una discusion de
ocho afios, puesto que tenia el objetivo de tratar la enfermedad de forma integral,
como una politica de Estado y con amplia participacion de la sociedad civil.

B En el poder legislativo, la senadora Carolina Pedro Goic Boroevic fue la gran impulsora
del proyecto.

B E! ex ministro de Salud, Dr. Jorge Jiménez de la Jara, fue el responsable por convocar a
todos los grupos involucrados y promover el didlogo para que se llegara a la propuesta
de ley mas completa posible.

| Fue un esfuerzo, siguiendo una légica de participacion horizontal de dialogo, en el que
todos tenian acceso a lo que era discutido y recomendado.

B Con la promulgacion de la ley, fueron posibles muchos avances en lo que se refiere al
control del cancer en el pais y propuestas de continuacién de avances por medio de otros
instrumentos.

Chile es un pais con una poblacién estimada de 19,5 millones de habitantes (2020) y, aunque
cuenta con una legislacién enfocada en el control del cancer desde hace mas de tres décadas,
no tenia una ley nacional destinada al cuidado integral de los pacientes con tal enfermedad.
Esa realidad cambié en 2020, cuando fue aprobada la Ley Nacional de Cancer de Chile (Ley
N° 21.258/2020"), cuyo objetivo es prevenir el aumento de la incidencia de la enfermedad, la
segunda causa de muerte en el pais desde 2015y la primera en algunas regiones.

La aprobacion de la Ley Nacional de Cancer tuvo lugar después de una discusion de ocho afios,
puesto que tenia el objetivo de tratar la enfermedad de forma integral, como una politica de
Estado y con amplia participacion de la sociedad civil. Se pretendia ampliar la perspectiva del
cancer para abarcar otros puntos de vista, no solo el tradicional de los médicos, sino también
de otros actores de la sociedad, tales como las asociaciones de pacientes. Por tal motivo, el
debate sobre la ley conté con una participacion muy activa de la sociedad civil: las asociaciones
de pacientes se empoderaron de la iniciativa y trabajaron en conjunto con entidades médicas y
académicas contando con el apoyo de la prensa para la divulgacién. El oncélogo Claudio Mora
Pavez tuvo participacion activa en el proceso de elaboracién de la ley de cancer, actuando como
médico y paciente. Por tal motivo, la Ley n° 21.258/2020 es un homenaje al Dr. Claudio Mora
quien fallecié en 2018 debido a un cancer de pancreas.

En el poder legislativo, la senadora Carolina Pedro Goic Boroevic fue la gran impulsora del
proyecto. En sus propias palabras, en un dialogo promovido por City Cancer Challenge en 2020:

“..es importante que la ley sistematice el trabajo y una a todos los actores y, de alguna manera,
asegure que la politica permanente es la Politica Nacional de Cdncer, para que esta no sea una
politica de un determinado gobierno. Lo que la sociedad civil queria era una ley que iria mds alld del
régimen de gobierno. Algo muy importante también fue la creacién de los registros, con sustentacion
juridicay financiacién permanente, haciendo que el registro de los casos de cancer fuera obligatorio”.

El exministro de Salud, Dr. Jorge Jiménez de la Jara, fue el responsable por convocar a todos

' Biblioteca del Congreso Nacional de Chile. Disponible en https://www.bcn.cl/leychilenavegar?idNorma=1149004.
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los grupos involucrados y promover el didlogo para que se llegara a la propuesta de ley mas
completa posible, dejando como gran legado el trabajo en conjunto. Fue un esfuerzo inédito
en el pais que hizo posible que todos tuvieran acceso al texto de la ley e incorporaran sus
propuestas, siguiendo una légica de participacion horizontal de didlogo, en el que todos tenian
acceso a lo que era discutido y recomendado.

Con la promulgacion de la ley, fueron posibles muchos avances en lo que se refiere al control
del cancer en el pais. A continuacién, se presentan los puntos principales presentados por la
Ley Nacional de Cancer de Chile?3:

> Creacién del Plan Nacional de Cancer - incluye la planificacién, desarrollo y realizacion
de politicas publicas, programas y acciones destinados a establecer las causas y prevenir el
aumento de la incidencia de cancer en Chile. Ese plan deberd revisarse cada 5 afios.

> Creacion de la Red Oncolégica Nacional - formada por centros de baja, media y alta
complejidad y cuyo objetivo sera el diagndstico, tratamiento y acompafiamiento de los
pacientes con cancer.

> Creacién del Registro Nacional de Cancer - a partir de su creacién, el cancer pasa a
ser una enfermedad de notificacion obligatoria, lo que permite un control de todos los
diagnosticos y tratamientos de casos de cancer del pais y, de tal forma, la ampliacion de las
informaciones y mejora de la calidad de las investigaciones y tratamientos ofrecidos a los
pacientes oncoldgicos.

> Actualizacion permanente de las directrices clinicas - lo que permite la incorporacion
de nuevos tratamientos como alternativas para los pacientes.

> Creacion de la Comisiéon Nacional de Cancer - grupo formado por representantes de
instituciones cientificas, de facultades de medicinay asociaciones de pacientes, con el objetivo
de dar asesoria al Ministerio de Salud para la formulacion de politicas, implementacién de
estrategias de control del cancer y en las investigaciones cientificas.

> Creaciéndel Fondo Nacional de Cancer - parafinanciariniciativas que estén exclusivamente
relacionadas al control del cancer y a la investigacién cientifica sobre la enfermedad.

> Fomento a la investigacion oncolégica - por medio de la cooperacion entre el Ministerio
de Salud y el Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento e Innovacion.

Incentivo a la cooperacién publico-privada - con inclusién de la sociedad civil y asociaciones de
pacientes en el acompafiamiento de los objetivos del Plan Nacional de Cancer.

Aungue la aprobacién de la ley sea reciente, hay algunos desafios ya encontrados en su
implementacion, tales como el déficit de profesionales especializados en oncologia y la falta
de planificacién presupuestaria que depende de la aprobacién del Poder Ejecutivo.

A pesar de los desafios, podemos obtener buenas practicas del ejemplo de Chile, tales como:

> Logica horizontal de toma de decisién, con participacién activa de varios actores de la
sociedad;

Apoyo del gobierno en la iniciativa liderada por las asociaciones de pacientes;

Transparencia en la direccién del proceso, con acceso de todos al texto de la ley para
incorporacién de sugerencias.

' Biblioteca del Congreso Nacional de Chile. Disponible en https://www.bcn.cl/leyfacil/recurso/ley-del-cancer.

2 Ministerio de Salud de Chile. Disponible en://www.minsal.cl/ley-nacional-de-cancer-fue-aprobada-en-general-
por-el-senado/.
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Estudio de caso 3

DEL PROYECTO PILOTO AL PLAN DE ACCI()’N - EJEMPLO DE LA -
ESTRUCTURACION DE UNA POLITICA DE CANCER EN BRASIL

RESUMEN:

| Estructuracion del control de canceres femeninos en Brasil, que comenz6 con el control
del cancer de cuello uterino y luego incluy6 el cancer de mama.

| Uso de laldgica conceptual para una politica de salud: plan piloto, programa, politica,
plan de accion.

B Expansién de iniciativas en todo el territorio nacional de manera controlada.

Brasil tiene un largo historial en el cuidado de la salud de la poblaciéon femeninay en el control
de cancer de cuello de Utero, habiendo sido uno de los paises del mundo que introdujo la
citologia vaginal (prueba de Papanicolaou) para el diagnéstico de ese tipo de cancer, a partir
de la década de 1970. En los afios 90, ese trabajo se intensificd, y permitié que el pais pudiera
servir de ejemplo para la estructuracién de politicas para el cancer, siguiendo el orden légico del
desarrollo de politicas publicas, conforme muestra la figura a continuacion.

Proyecto Piloto Programa Viva Politica Nacional Plan de accion
del Programa Mujer (2000) de Atencién para el control
Viva Mujer (1996) integra a la Salud de los canceres de
de la Mujer (2004) cuello de dteroy
de mama (2005)

Fase 1 - Proyecto Piloto

En el afio 1995, el gobierno brasilefio participd en la IV Conferencia Mundial sobre la Mujer,
de la Organizacién de las Naciones Unidas, realizada en China, y volvié con el compromiso
de trabajar para la reduccion de la morbimortalidad por cancer de cuello de Utero en el pais.
En 1996, el Instituto Nacional de Cancer (INCA), en conjunto con el Ministerio de la Salud,
elaboré un proyecto piloto, implementado en 1997. En esa primera instancia, se enfatizo la
cobertura de la citologia vaginal, debido a la falta de experiencia previa del pais en la creacién
de programas de prevencion secundaria de ambito nacional y al desafio presentado por las
diferencias socioeconémicas observadas en su territorio.

Para este proyecto piloto se seleccionaron cinco ciudades que tuvieran mas de 100 mil mujeres
en su poblacion (Curitiba, Recife, Distrito Federal, Rio de Janeiro y Belém). Posteriormente se
incluyé todo el Estado de Sergipe. El objetivo de esta etapa del proyecto fue atender a mujeres
entre 35y 49 afios que nunca se habian hecho la prueba preventiva o que llevaban mas de
tres afios sin hacerla. Se atendieron a 124.440 mujeres con el objetivo de identificar lesiones y
tratarlas inmediatamente, durante la atencion ambulatoria.
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En 1998, las acciones de Viva Mujer (Viva Mulher) se intensificaron, con mayor personal
asistencial, ampliacion de la logistica, calificacién de la red de laboratorios, articulacion de las
redes regionales con enfoque en las atenciones de alta complejidad y locales de dificil acceso,
desarrollo del Siscolo (Sistema de Informaciéon del Cancer de Cuello de Utero - Siscolo), para
monitoreo de las acciones del programa, creacién de mecanismos de buUsqueda activa de
mujeres para el control del cancer de cuello de Utero, identificacién de competencias en los
diferentes niveles de gobierno y movilizaciéon de mujeres para la realizacién de la prueba.

Fase 2 - Programa

Entre 1999 y 2000, el proyecto pasé por una fase de consolidaciéon y comenzaron las discusiones
sobre la inclusion del control del cdncer de mama en las acciones. En ese periodo se definieron
las directrices generales para la incorporacién del proyecto como un programa en el Sistema
Unico de Salud (SUS). También se identificé la necesidad de una red articulada e integrada a nivel
nacional para el control del cancer de cuello de Utero. En 2002, comenzaron las acciones para la
inclusién del control del cancer de mama, en todas las dimensiones del programa. Hubo aumento
en la capacitacion de profesionales en todos los estados de Brasil y captaciéon de mujeres en edad
de mayor riesgo de presentar lesiones precursoras de cancer de cuello de Utero.

El periodo de 2001 a 2005 permitié la expansion de las acciones ya realizadas hasta el momento
y la inclusion de la prueba de deteccion de cancer de mama en el programa. Otra iniciativa
importante de ese periodo fue la inclusién en el alcance del programa de las poblaciones
indigena y carcelaria. Bajo la denominacién de Programa Nacional de Control del Cancer del
Cuello del Utero y de Mama, la campafia de intensificacién, realizada en 2002, fue importante
para el perfeccionamiento del Siscolo y el inicio de la movilizacién necesaria para el desarrollo del
Sismama, sistema similar enfocado en el control del cancer de mama que entré en vigor en 2005.

Gradualmente, el nombre Viva Mujer se dejé de utilizar y el Programa pasé a denominarse
Programa Nacional de Control del Céncer del Cuello del Utero y de Mama y, posteriormente,
Acciones de Control del Cancer del Cuello del Utero y Mama.

Fase 3 - Politica

A partir de 2003, el INCA inici6 las discusiones sobre el rastreo del cancer de mama, con la
participacion de la sociedad civil y del area médica, con el objetivo de elaborar un documento de
consenso sobre este tema. Este documento de consenso recomendaba el rastreo del examen
clinico de mamas y mamografia (para rangos de edad especificos), ademas de la necesidad
de asegurar el acceso al diagnéstico, tratamiento y seguimiento para todas las mujeres con
alteraciones en las pruebas realizadas. Posterior a la publicacién del documento de consenso,
el Ministerio de Salud incorporé nuevas directrices que reforzaban la importancia del control
del cancer de mama en la politica de salud.

En 2004, el gobierno instituyd la Politica Nacional de Atencion Integral a la Salud de la Mujer,
incluyendo el control de cancer ginecoldgico entre sus directrices. Posteriormente, el Programa
Viva Mujer también se incorporé a las politicas de control del cancer del Ministerio de la Salud,
con la denominacion de Politica Nacional de Atencién Oncoldgica, de 2005.
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Los objetivos y acciones de la politica, enfocados especificamente en cancer, fueron: a
> Reducir la morbimortalidad por cancer en la poblaciéon femenina;

> Organizar, en municipios-polos de microrregiones, redes de referencia y contra- referencia
para el diagndstico y el tratamiento de cancer de cuello uterino y de mama;

> Asegurar el cumplimiento de la Ley Federal que prevé la cirugia de reconstruccion mamaria
para las mujeres a quienes se les realizé6 mastectomia;

> Ofrecer la prueba VIH y de sifilis a las mujeres incluidas en el Programa Viva Mujer,
especialmente aquellas con diagndstico de enfermedades de transmision sexual (ETS), VPH
y/o lesiones intra-epiteliales de alto grado/cancer invasor.

Fase 4 - Plan de accion

Con la aprobacién de la Politica Nacional de Atencién Integral a la Salud de la Mujer en 2004 y
de la Politica Nacional de Atencién Oncoldgica el afio siguiente (cuya prioridad eran los canceres
de cuello de Utero y de mama), en el afio 2005 se lanzd el Plan de Accion para Control de
los Canceres de Cuello del Utero y Mama para el periodo de 2005 a 2007 que propuso seis
directrices estratégicas:

1. Aumento de cobertura de la poblacién objetivo;

2. Garantia de calidad;

3. Fortalecimiento del sistema de informacién;

4. Desarrollo de capacitaciones;

5. Estrategia de movilizacién social; y

6. Desarrollo de investigaciones.

Como consecuencia de esas politicas y acciones se puede atribuir una reduccién de la
morbimortalidad por cancer de cuello del Utero y mama en la poblacion brasilefia, aunque
persisten muchos desafios en esta materia. Algunos avances evidenciados de este proceso

de politica publica se citan a continuacion:
Fortalecimiento de la idea de una organizacién en red para el control del cancer;
Ampliacion de la presencia de la citologia vaginal en la vida de las mujeres brasilefias;
Fortalecimiento de la capacitacién de profesionales y gestores de salud;

Aumento de la visibilidad de los canceres de cuello de Gtero y mama en la sociedad
brasilefia;

Descentralizacidn de la gestion de la salud publica en Brasil;

Primera iniciativa en ambito nacional de Brasil, que permite la actuacién conjunta
del Ministerio de la Salud e INCA, incluyendo las diversidades regionales del pais y
proporcionando una comprensién inédita sobre el problema del cancer en Brasil.

Este ejemplo es interesante porque evidencia como a través de un proyecto piloto se inicia la
resolucion de un problema de salud. En este sentido, a partir de los resultados obtenidos del piloto
se puede ampliar el nUmero de participantes, corregir la ruta, incluir nuevos temas (como es el caso
del cdncer de mama) y sentar las bases para el subsecuente desarrollo de una politica nacional y
planes de accién, con metas claras y medibles. Eso posibilita la expansién de las acciones a todo
el pais con una garantia de continuidad, puesto que se constituye en una politica que trasciende
gobiernos e ideologias politicas.
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E Analizar las politicas de cancer del contexto o pais de interés

En esta seccidn se analizan las politicas existentes para el control del cancer en doce paises de
America Latina: Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador, México, Panama,
Paraguay, Peru y Uruguay. Ademas de permitir la comparacion entre los paises acerca de marcos
normativos y cronologia de las politicas, el analisis permite evaluar los principales aspectos de las
politicas de cada pais, las prioridades nacionales con relacién a los tipos de cancer, los aspectos
relacionados con la innovacion y los actores involucrados en las decisiones nacionales.

En la FIGURA 6 se muestran las normas por cada pais analizado en América Latina, el instrumento
normativo utilizado para el ejercicio de politica publica y los tipos de cancer priorizados en cada pais.
A modo de resumen, se observa que la ley es el instrumento normativo mas comun, seguido de
la resolucién. Los canceres de mama y cuello uterino/cervical son los tipos de cancer objetivo
mas recurrentes en las politicas, programas, planes de accién y leyes.

Figura 6: Instrumento normativo para el cdncer y tipos de cdncer prioritarios en los
paises da América Latina

LEY
DECRETO
RESOLUCION
ORDENANZA
NORMA
CUELLO DE UTERO/CERVICAL
MAMA
‘ INFANTIL/ADOLESCENTE

PROSTATA K “

COLORRECTAL
OTROS
GEMERAL

. Programa
. Plan de accidn
. Leyaislada

Los ndmeros
correspanden a los tipos
de cincer contempladas
coma “Otros” en la figura,

Estdmago
Pulmén
Piel
Leucemia
Linfoma
Higado

a0 bl =

* Estrategia nacional con duracién de 5 (cinco) afios.

** Todos los casos son un proyecto de ley que aun no ha sido aprobado.

Fuente: Elaboracién de los autores a partir del andlisis de las normativas de cada pais.
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La FIG. 7 presenta un andlisis detallado de aspectos relevantes para comprender el contexto de
los 12 paises de América Latina en este tema. A través de este analisis, es posible comprender los
principales aspectos del control del cancer en cada pais, politicas en innovacién, los desafios que
aun enfrenta para tratar de mejorar la atencién del cancer, los tipos de cancer priorizados por el
pais, ademas de conocer las principales asociaciones de la sociedad civil dedicadas a mejorar la
atencion del cancer en el pais.

En el Anexo 1 se presenta un analisis detallado para cada uno de estos 12 paises, cubriendo la
cronologia de la creacion de politicas relacionadas con el control del cancer, con énfasis en los
avances observados en la Ultima década.

Figura 7: Caracteristicas generales de las politicas y prioridades de los paises de América Latina con
relacion al cancer

PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: @ NO

La competencia para legislar sobre el cancer es de nivel provincial.

Existencia de un registro nacional: ® NO

Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA): registra casos de cancer pediatrico
(hasta 19 afios) diagnosticados en el pais.

Sistema de Informacion de Tamizaje (SITAM): registro de pacientes que reciben atencién en
hospitales, clinicas y centros de salud a quienes se les realizan procedimientos de prevencion,
deteccién, diagnodstico y/o tratamiento de cancer de mama, de colon y recto o de cuello de Utero.

Registro Institucional de Tumores de Argentina (RITA): registro de cancer de base
hospitalaria.

Sistema de Vigilancia Epidemioldgica y reporte del Cancer (SIVER-Ca): registro continuo y
sistematico de datos sobre la ocurrencia de esta enfermedad por medio de registros de base
poblacional (RCBP), RITA y estadisticas vitales.

INNOVACION
Resolucion de 2007, trata del uso de células Departamentos gubernamentales
tronco para el tratamiento de cancer. que trabajan con la innovacién:

En 2019 se firm6 un acuerdo de cooperacion
publico-privado (con el laboratorio
AstraZeneca) para el desarrollo de las

> Ministerio de Ciencia, Tecnologia
e Innovacién

actividades y acciones de Medicina de > Instituto Nacional de Coordinacién Unica
Precision, tanto en el &mbito nacional de Ablacion e Implante (INCUCAI)
como regional. > Comision Consultiva en Terapias Celulares

y Medicina Regenerativa

> Fundacién Nacional del Térax



https://www.argentina.gob.ar/noticias/salud-y-laboratorio-astrazeneca-firmaron-acuerdo-para-impulsar-la-medicina-de-precision-en
https://www.argentina.gob.ar/noticias/salud-y-laboratorio-astrazeneca-firmaron-acuerdo-para-impulsar-la-medicina-de-precision-en
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DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

©s Bajo presupuesto para el cancer. 25  Falta de un registro nacional.

Concentracién de infraestructura
(recursos fisicos y humanos) en 9
las grandes ciudades.

Falta de una politica nacional, lo que
dificulta la continuidad de la atencion,
dependiente de la voluntad politica.

CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos*
Mama Cervical
B A
Colorrectal Infantil

S

Oral

Géneroyciclodevida . Trayectoria del Paciente
Todos, pero principalmente
@ prevencion y cuidados
: paliativos
Mujeres
%
Infantil

&

Adolescentes

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

7 LALCEC

LIGA ARGENTINA DE LUCHA
CONTRA EL CANCER

O’

mMacMma

movimiento ayuda cincer de mama

Liga Argentina de Lucha Contra el Cancer

Campafia sobre el cancer de mama durante el mes de octubre. La
entidad estimula la educacién, la discusién y la deteccién precoz de
diversos tipos de cancer. Realizan convenciones para intercambio de
conocimiento y trabajan con grupos de apoyo a pacientes y familiares
de enfermos.

Movimiento Ayuda Cancer de Mama (MACMA)

Una organizacién civil sin fines lucrativos, esta presente en Facebook
con campafias y acciones de e-concientizacién sobre cancer de mama.
En su pagina, refuerza la campaiia para la deteccién precoz del cdncer
y divulga eventos benéficos, asi como premiaciones.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://www.lalcec.org.ar/
https://macma.org.ar/
https://www.facebook.com/MacmaOficial/
https://macma.org.ar/campanas-1/
https://macma.org.ar/eventos/
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Bolivia

e
|
PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA
Existencia de una ley nacional contra el cancer: @ sl
Ley Nacional de Cancer aprobada en 2019.
Existencia de un registro nacional: ® NO

En 2018 el gobierno lanzé una investigacion nacional en conjunto con PAHO para identificar
factores de riesgo para cuatro patologias, entre ellas el cancer. Fue la primera iniciativa
orientada a la comprensién de la prevalencia de enfermedades en la poblacién. Sin embargo,
no existe un registro para la identificacién y control de esas enfermedades.

INNOVACION

Se encuentran en construccién tres centros de medicina nuclear: en El Alto, La Paz y Santa
Cruz. El primero en ser inaugurado fue el de El Alto, en octubre de 2019, pero no constan
registros sobre actividades especificas sobre el cancer.

En 2018, el Centro de Investigacion y Desarrollo en Tecnologia Nuclear (CITDN), la Red de

Centros de Medicina Nuclear y Radioterapia y la Agencia Boliviana de Energia Nuclear (ABEN)
convocaron a profesionales de la salud a postularse para becas académicas de especializacién
en medicina nuclear y tecnologia en Rusia y en Argentina.

DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

~=.  Falta de prioridad dada al cancer, : i 4
p . ®: Bajo presupuesto para el cancery
=7  apesar de la alta prevalencia en ' para la salud, en general.
la poblacién.
ﬁ% Infraestructura (fisica y humana) Desabastecimiento de medicamentos
T5  deficiente. % oncoldgicos.

CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos* Género y ciclo de vida Trayectoria del Paciente
Eu v@ W { Prevencién (vacunacion
' X {  contra el HPV para nifias
) : : desde 2017).
Mama Cervical .
Mujeres

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://www.presidencia.gob.bo/index.php/prensa/noticias/852-presidente-promulga-ley-del-cancer-y-anuncia-programas-e-infraestructura-para-luchar-contra-esa-enfermedad
https://www.fcdn.org.ar/el-instituto-de-medicina-nuclear-de-el-alto-bolivia-atendio-su-primer-paciente/
https://www.fcdn.org.ar/el-instituto-de-medicina-nuclear-de-el-alto-bolivia-atendio-su-primer-paciente/
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- *
GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS —

Asociacion de Padres de Ninos con Cancer

Fueron los primeros en disefiar y proponer la Ley 1223 (2019) al

m Gobierno, segin el Ministerio de Salud boliviano. Posteriormente

S ella fue mejorada y promulgada por el presidente de entonces, Evo
Morales.

Fundacion boliviana de lucha contra el cancer

+ Fundacion Boliviana
ContraelCancer  Hace 51 afios la Fundacién se destina a organizar campafias de
concientizacion, capacitacion y busca convenios para cooperacion de

diversos organismos internacionales e instituciones nacionales. Entre

los convenios, apoya la compra de materiales y equipamientos para

los Hospitales de Clinicas, ademas de la construccién de un moderno

laboratorio aleman en el pais.

PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: @ sl

Politica Nacional de Cancer actualizada en 2013 (Politica Nacional de Prevencion y Control
del Cancer).

Existencia de un registro nacional: ® NO

Brasil tiene varias bases de datos, incluido un Registro de cancer de base poblacional (PBCR)
y un Registro de cancer de base hospitalaria (HCR). Desde 2013 el pais también cuenta con
el Sistema Nacional de Informacién sobre Cancer (SISCAN) en el sistema publico de salud. Sin
embargo, existen problemas de calidad sobre los datos.

En 2018 se aprobd la Ley de Notificacion Obligatoria del Cancer, con el objetivo de mejorar las
informaciones del cancer en el pais. A pesar de la aprobacion de la ley, la misma adn no fue
reglamentada por la dificultad de definir qué érgano del gobierno deberia ser responsable por
la notificacion de los eventos en salud relacionados al cancer.

INNOVACION

El pais tiene varias iniciativas dirigidas a la innovacion en el area del cancer, como el Banco
Nacional de Tumores (BNT), orientado a la investigacién sobre inmunoterapia. Desde 2009

Brasil posee la Politica Nacional de Atencién Integral en Genética Clinica, que se destina
a apoyar acciones y politicas relacionadas a las enfermedades genéticamente determinadas.

En 2020 fue lanzado el Programa Nacional de Genémica y Salud de Precisién - Genomas
Brasil, cuyo principal objetivo es la creacién de un banco de datos nacional con 100 mil genomas

completos de brasilefios, saludables y portadores de determinadas enfermedades, como el
cancer, con el fin de implementar la salud de precisién en el SUS.



https://www.facebook.com/ASPANICC.BOLIVIA/about/?ref=page_internal
https://www.fubolcancer.com/
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2009/prt0081_20_01_2009.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2020/prt1949_05_08_2020.html
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DESAFIOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER =
&  Diagnostico tardio, lo que hace =] Falta de datos de buena calidad
£ que gran parte de los canceres "W paramejorar el planeamiento de las
sean diagnosticados en los politicas y acciones.
estadios lll 'y IV.
A Faltade acceso al tratamiento en Concentracién de servicios de mejor

i tiempo oportuno.

calidad en grandes centros urbanos, y
vacios asistenciales en muchas partes
del pais.

CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos* Género y ciclo de vida Trayectoria del Paciente
E @ @ . Prevencion,
' @ diagndstico,
Mama Cervical ) {  tratamiento
: Mujeres :
y cuidados paliativos.
A
@t Q
Prostata Pulmoén Somlbias

(control mediante
la prevencién del
tabaquismo)

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

ABRALE
La Asociacién Brasilefia de Linfoma y Leucemia cred, en 2014, el

abrale Movimiento Todos Juntos Contra el Cancer (TJCC), una iniciativa
; para unir hospitales, autoridades en Salud y asociaciones de pacientes
que trabajan para el desarrollo de acciones colaborativas en aras de
la mejora y el cumplimiento de la Politica Nacional de Prevencién y
Control del Cancer (PNPCC). Actualmente, el Observatorio de Oncologia
de Abrale es socio del INCA y citado en el Portal de Transparencia
del gobierno federal como una fuente de datos confiable para el
seguimiento de las acciones de cancer.

. AMUCC
Organizacién estadual afiliada a Femama, la AMUCC participd
m fuertemente en advocacy para la elaboracién y aprobacién de la Ley

de los 60 Dias, en conjunto con el legislativo y con el apoyo de Femama.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://www.abrale.org.br/abrale/politicas-publicas/
https://tjcc.com.br/
https://www.amucc.org.br/projeto/programa-de-orientacao-ao-paciente-oncologico/
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FEMAMA a

Federacion Brasilefia de Asociaciones Filantrépicas de Apoyo a la Salud
de la Mama, desde su fundacién practica advocacy como una de sus
mas importantes estrategias en la lucha para alcanzar, continuamente,
la reduccion del indice de mortalidad por cancer de mama en Brasil.
Fue una de las grandes responsables por la aprobacién de la Ley
de los 30 Dias para el cancer, entre otras iniciativas recientes, que
contribuyeron al avance de las politicas publicas en el pais.

®) FEMAMA

— 9, Instituto Oncoguia
Participa activamente de varias acciones de advocacyy fue fundamental
para la aprobacién de medicamentos orales para el cancer en salud
suplementar. Es miembro fundador del Go All, movimiento que luché
para la aprobacién de la Ley de Notificacién Obligatoria del Cancer, en
2018 conjuntamente con otras asociaciones.

PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

-

Existencia de una ley nacional contra el cancer: @ si

Hay muchasiniciativas del gobierno chileno enrelacién al cancer. Los esfuerzos mas significativos
comenzaron en la década del 80, con la creacion de un programa nacional y programas para
tipos especificos de cancer. A partir de 2010 se ha consolidado una politica nacional, seguida de
un plany, por fin, el pais cuenta hoy con una ley nacional, aprobada en 2020.

Existencia de un registro nacional: @ sl

En 2019 el Registro Nacional de Cancer de Chile comenzé a funcionar, con datos de casi mil
pacientes. El registro es uno de los principales puntos del nuevo Plan Nacional de Cancer 2018-
2028. La iniciativa comenzé a ser implementada como un proyecto-piloto desarrollado por el
Centro Nacional de Sistemas de Informacion en Salud (Cens), de la Universidad de Valparaiso
y del Ministerio de Salud. Actualmente, el banco de datos del registro es alimentado por el
Instituto Nacional del Cancer de Santiago, apenas en seis tipos de tumores (mama, cuello
uterino, gastrico, ovario, préstata y toroide).

INNOVACION

En 2020 se cred la Alianza Chilena en Medicina de Precision, una alianza de universidades,
académicosy laboratorios de innovacion, que cuenta con el respaldo del Ministerio de Ciencias,
Tecnologia, Conocimiento e Innovaciéon de Chile. Entre los objetivos, estan: fortalecer la
consejeria genética para educar hacia mudanzas de habitos mas saludables, generar instancias
de divulgacion y actividades educativas y actuar de forma colaborativa para generar datos e
implementar investigacion y desarrollo de pacientes, en pro de una estructura que renueve el
modelo de atencion a la salud en el ciclo vital.



https://femama.org.br/site/advocacy/?t=1606398234
http://www.oncoguia.org.br/conteudo/iniciativas-em-andamento/3198/535/
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DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

. - ]
(@3) En Chile, el acceso a tecnologias E@
e innovacién en el area de la

medicina oncoldgica es limitado
debido a su alto costo, lo que
dificulta la implementacion

de la oncologia de precisién

y tratamientos como la
inmunoterapia.

El Registro Nacional de Cancer
fue creado, pero aiin no es

un sistema de informacion
completo nacional.

CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos* Géneroyciclodevida : Trayectoria del Paciente

3 T 8

Mama Cervical Muijeres
B o8] -
Colorrectal Infantil Infantil

Prevencién,
deteccion temprana,

tratamiento,

cuidados paliativos.

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

chilesin  Chilesin cancer

cancer Institucion privada sin fines lucrativos que articula alianzas publico-
privadas para ofrecer mejores oportunidades de diagnodstico y
tratamiento de cancer para adultos atendidos en el sistema publico

de salud.

Fundacion Vi-Da

Instituciéon que apoya a pacientes y familiares para atenuar el impacto

“.'AA econdémico de la enfermedad. Ofrece apoyo médico y psicolégico,

FUNDACION

alimentacion complementaria y nutricional, mejora de la vivienda y del
vestuario, transporte para centros de tratamiento, examenes médicos
gratuitos, apoyo recreativo, entre otros servicios.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://chilesincancer.cl/
https://vi-da.cl/
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PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: ® NO

El Modelo de Control del Cancer (2006) fue el primer gran intento del pais de posicionar al
cancer como un problema de salud publica. El abordaje incluia desde el sistema de salud, la
prestacidn de servicios oncolégicos y la situacion epidemiolégica, con un enfoque de control en
tres diferentes areas (politica, comunidad y servicios de salud).

Existencia de un registro nacional: @ sl

En2010, conlaleySandra Ceballos, se creé el Sistema de Informacion, a partir del establecimiento
de los Registros Nacionales de Cancer en Adultos, basados en registros poblacionales e
institucionales. El mismo afio, la Ley 1388 también ordené la creacién del Registro Nacional de
Cancer Infantil.

INNOVACION

En 2017, fue aprobado el uso de la inmunoterapia en el tratamiento de cancer en Colombia.
Invima aprobé un nuevo medicamento para tratar tres de los tumores mas agresivos: pulmén,
rifidn y melanoma.

DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

o) Falta de especialistas (médicos), Segmentacién y limitacion en la
&% gue estan concentrados en las é oferta de servicios de atencion
capitales. oncolégica.

gz J Fallas en los registros

i e = Demora en diagndsticos y tratamientos.
s (subnotificacion). E g y

C/ﬁ Costos elevados de las nuevas

® terapias, que presionan un
sistema de salud fragil en
términos financieros.



http://www.edicionesvr.com/notas.php?id=2309
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CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES
Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos* © Géneroy ciclo de vida
T 8 & H
Cervical Infantil Mujeres Infantil
Colorrectal ~ Préstata | o pres

Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

Trayectoria del Paciente

Prevencion (Programa de
Combate al Tabaquismo)

y deteccién temprana
(Programa Nacional para
la Deteccion temprana
del Cancer Cervical).

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

R
=’ “Fundayama Fundayama

R e aseaioe Através de la iniciativa de la Fundacion ModoRosa y de la Fundayama,
en 2018 diversas marcas se unieron por la prevencién de laenfermedad
con campafias y donaciones. Empresas y marcas reconocidas, con
presencia en Colombia, implementaron campafias de responsabilidad
social, e incluso asignaron tanto parte de sus ventas como donaciones
parafundaciones que promueven la deteccién precoz de laenfermedad

y el tratamiento de pacientes.

Li lombian ntra el Can

LIGA ~ . . ~ Py
VcoloMBlANA Hace 60 afios se destina a organizar campafias de concientizacion,
% CONTRA p . Reri NPy .
% EL CANCER prevencién y diagnostico precoz, con participacién de voluntarios. A
lo largo de su historia, mas de 30 Ligas y Capitulos Seccionales fueron
creados en diferentes ciudades y municipios, para estar cada vez mas

cerca de la comunidad.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://fundayama.org.co/
https://www.ligacancercolombia.org/
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PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: ® NO
Sin embargo, el pais cuenta con dos planes para el cuidado del cancer.

> Plan Nacional para la Prevencién Control del Cancer (2011-2017): atencién al
diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos. Se enfoca en los sistemas de
vigilancia, de investigacion y desarrollo tecnolégico y de capacitacion de recursos humanos.

> Plan Institucional para Atencién al Cancer (2015-2018): contribucién al plan anterior,
refuerza la reduccion de la incidencia de tumores malignos, con atencion al diagnostico,
tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos.

Existencia de un registro nacional: @ sl

> Sistema de Registro Nacional de Tumores (SIRNAT): el registro nacional de tumores de

Costa Rica fue creado en 1976, y en 2014 fue modernizado y se convirtié en el SIRNAT, un
sistema descentralizado que representa un mdédulo dentro del Sistema de Informacion
Nacional de Vigilancia de la Salud.

> Expediente Digital Unico en Salud (EDUS): registro universal de salud al que todos los

pacientes tienen acceso a través de una aplicacién de celular.

INNOVACION

El pais posee un Programa Nacional de Tamizaje Neonatal desde 1990, reconocido como uno
de los mejores en América Latina. Ademas, es uno de los paises que mas utiliza tecnologia e
innovacion en el combate al cancer, con disponibilidad de inmunoterapias para el tratamiento
de pacientes, y con leyes que protegen la privacidad de datos de los pacientes.

DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

Falta de coordinacién mas
Falta de infraestructura.

centralizada de las politicas.

Recursos humanos y econémicos

g Largos tiempos de espera para %
: insuficientes.

diagndstico y tratamiento.

;7] Desinformacion del paciente
G% sobre el funcionamiento y
navegacion del sistema de salud.



https://www.ministeriodesalud.go.cr/gestores_en_salud/consejo_nacional_cancer/DM_plan_nacional_para_la_prevencion_y_control_del_cancer.pdf
http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:_smHILFmGFAJ:uhsalud.com/index.php/revhispano/article/download/311/177+&cd=5&hl=pt-BR&ct=clnk&gl=br
https://recainsa.org/el-expediente-digital-unico-en-salud-la-transformacion-digital-de-los-servicios-de-salud-en-costa-rica/
http://www.tamizajecr.com/ 
http://biblioteca.icap.ac.cr/BLIVI/TESINA/2008/Saborio_Rocafort_Manuel_2008_TS_SA.pdf
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CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES
Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos* Género y ciclo de vida
T 19
Mama Cuello Muijeres
Uterino :

Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

Trayectoria del Paciente

Prevencion,
diagnostico,
tratamiento

y cuidados paliativos.

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

e
“\e ANASOVI
: A

; ? La principal asociacién de Costa Rica en la defensa de los derechos y
A;JA§OV deberes de las enfermedades criticas, crénicas y/o degenerativas.

Asociackin Nacional
Segunda Oponunidad de Vida

Proyecto Daniel

royeclo . o N -
ganiel 2 Con énfasis en iniciativas dirigidas al diagndstico y seguimiento
ayudando 3 sonrei de joévenes con cancer. Una de las acciones, fue la campafa

de concientizacion y una de las regiones del pais para crear
concientizacion y estimular el diagnostico precoz de la enfermedad en

adolescentes.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://www.facebook.com/ANASOVI/
https://proyectodaniel.org/
https://www.elpais.cr/2018/07/23/proyecto-daniel-detecta-casos-de-cancer-en-la-region-brunca/
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PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: ® NO

En 2017 fue aprobada la Estr ia_Nacional para la Atencién In

Ecuador, una normativa del Ministerio de Salud Publica, de caracter obligatorio para el Sistema
Nacional de Salud. Sin embargo, esta estrategia es valida para el periodo de 2017 a 2023y, por
lo tanto, actia como un plan de accién para el control del cancer en el pais.

Existencia de un registro nacional: @ si

En 1984 fue creado el Registro Nacional de Tumores (RNT), vinculado a SOLCA Nucleo de Quito,
conforme Acuerdo Ministerial 6345. El RNT es un sistema de informacién responsable por
colectar, almacenar, analizar, interpretar y notificar de forma sistematica los datos de todos
los casos de cancer diagnosticados en diferentes servicios de salud de la ciudad de Quito,
permitiendo establecer tasas de incidencia. Hoy, el pais tiene registros de cancer en Quito,
Guayaquil, Manabi, Cuenca, Loja y Los Rios.

INNOVACION

En octubre de 2020, el Ministerio de Salud Publica de Ecuador firmé un convenio con el
Hospital St. Jude Children's Research, de los Estados Unidos, para atencién, investigacion

e innovacién en el tratamiento de nifios con cancer en la red publica de salud en el pais.

La cooperacién técnica consiste en la atencion, investigacién, capacitacién y fortalecimiento
del talento humano que mejorara los procesos de gestidn, innovacién y tratamiento de la
enfermedad.

DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

=

£ .
i1 Falta de accion del gobierno. @@ Falta de presupuesto.

[#1 La Estrategia Nacional para el . . L
B ©) Baja capacidad diagnostica.
[+ control del cancer no es aplicada Jacap g
en su totalidad.
s  Falta de conexion del modelo de

¥ atencién en red.



https://aplicaciones.msp.gob.ec/salud/archivosdigitales/documentosDirecciones/dnn/archivos/ac_0059_2017.pdf
https://aplicaciones.msp.gob.ec/salud/archivosdigitales/documentosDirecciones/dnn/archivos/ac_0059_2017.pdf
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CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES BYE
Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE
Tipos* Género y ciclo de vida Trayectoria del Paciente
Prevencién,
@ E; @} detecciéon temprana,
: : diagnéstico,
Mama Cervical Mujeres &

tratamiento,

. . rehabilitacion
(/J\) [}ﬁ Q y cuidados paliativos.

Estmago  Colorrectal Hombres

®

Prostata

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

JOVENES Jévenes contra el Cancer

Organizacién sin fines lucrativos, que apoya a personas con diagnostico
de cancer, especialmente jévenes, en Ecuador. Promueven campafias
de concientizacion, con el objetivo de mudar la percepcion sobre la
enfermedad. Trabajan por los derechos de los pacientes con cancer,
Ademas de ofrecer apoyo psicolégico y terapias complementarias a los
pacientes y a sus familias.

U Observatorio Nacional de Combate al Cancer

Iniciativa de participacion ciudadana que se organiza para defender
los derechos de los pacientes con cancer, formada a partir del CPCCS
- Consejo de Participacion Ciudadana y Control Social. El objetivo del
Observatorio es salvar 100 mil vidas los préximos 10 afios a través del
cumplimiento de la legislacion y de campafias de prevencion al cancer.

OBSERVATORIO DE LUCH,
CONTRA EL CANCEQ

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://jovenescontraelcancer.org/
https://notimundo.com.ec/el-observatorio-nacional-de-lucha-contra-el-cancer-tiene-como-objetivo-salvar-100-mil-vidas-en-10-anos/

35
[—

L

C/Can

I

Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

Meéxico I I

PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: ® NO

No hay un Programa Nacional de Cancer todavia, pero se estd impulsando su desarrollo.
Por ejemplo, la Ley General de Salud (1984) establece el Fondo de Proteccién contra Gastos
Catastrdficos, que incluye diagnoéstico y tratamiento del cancer. El pais también posee un

Programa Integral de Prevencion y Control del Cancer en México (2016), que busca
fortalecer una linea de trabajo para optimizar la calidad y la cantidad de la oferta de los

servicios de prevencion, diagndstico, tratamiento, cuidados paliativos y rehabilitacion para
sobrevivientes del cancer.
Ademas, existen varias normativas relacionadas al cancer, como:
> NOM-041-SSA2-2011 - dirigida a la prevencion, diagndstico, tratamiento, control y vigilancia
epidemioldgica del cancer de mama.
> NOM-011-SSA3-2014 - que establece criterios para la atencién de enfermos en situacion
terminal a través de cuidados paliativos.
> NOM-047-SSA2-2015 - para la atencién a la salud del Grupo Etario de 10 a 19 afios de edad,
incluyendo factores de riesgo y/o signos y sintomas que identifiquen cancer

> NOM-002-SSA3-2017 - organizacién y funcionamiento de los servicios de radioterapia.

Existencia de un registro nacional: @ sl

La Red Nacional de Registro de Cancer (RNR) fue creada en 2019. El pais posee otros registros:

r en la Infancia y la Adol ncia (RUCIA): una plataforma que une
el registro y seguimiento de los pacientes en tratamiento a nivel nacional e interinstitucional,
porque comunica los registros existentes de los sistemas publicos de salud, desde 2019.

Registro de Sobrevivientes del Cancer: iniciativa del Instituto Nacional de Cancerologia para
identificar a las personas que vencieron a la enfermedad y comprender sus necesidades fisicas,
emocionales y sociales.

Sistema de Informacién de Cancer de la Mujer (SICAM): disponibiliza informacién sobre el

tamizaje del Cancer de Mama en Unidades de la Secretaria de Salud en edades de 25 a 69 afios,
desde 2013.

INNOVACION

México posee el Instituto Nacional de Medicina Genémica (Inmegen) desde 2004. El
instituto desarrolla investigaciones cientificas de excelencia y ofrece formacién de alto nivel
para profesionales que se orientan hacia la aplicacién médica del conocimiento genémico.
Una de las lineas de investigacion corresponde a la gendmica del cancer, con varios
proyectos de investigacién en ese area. Ademas, México tiene fuerte actuacién en el area de
telemedicina, aunque no posea reglamentacion sobre el uso de telefonia mévil para este fin.



https://www.amanc.org/there-are-many-variations-6/
http://supervivientescancer.org/
https://datos.gob.mx/busca/dataset/cancer-de-la-mujer-sicam-cancer-de-mama
https://www.inmegen.gob.mx/el-instituto/
https://www.inmegen.gob.mx/investigacion/lineas-de-investigacion/genomica-del-cancer/
https://www.iccp-portal.org/system/files/plans/PICCM_FINALINCan_Enero2018.pdf
http://diariooficial.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5194157&fecha=09/06/2011#gsc.tab=0
https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5375019&fecha=09/12/2014
https://www.gob.mx/salud/documentos/nom-047-ssa2-2015-para-la-atencion-a-la-salud-del-grupo-etario-de-10-a-19-anos-de-edad
https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5513704&fecha=20/02/2018#gsc.tab=0
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DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER I I

J::)j Falta de una politica nacional. Falta de recursos.

Fragmentacion del sistema f . . -
ﬁ de falud Bajo porcentaje de deteccién precoz.

CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos* Género y ciclo de vida Trayectoria del Paciente
E @ @@k@ Prevencion,
. @ Q diagnostico,
Mama Cervical tratamiento,
: Mujeres Hombres

cuidados paliativos

@ % y rehabilitacion.
A8 g @8

M
Infantil Prostata

/:J (control mediante :
i ;2 2
[1« i la prevencion :

del tabaquismo)

Infantil Adolescentes

Pulmoén

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

‘\ Asociacién Mexican Luch ntra el Cancer A.C. (AML
w—— Ofrece soporte a pacientes con cualquier tipo de cancer, dependiendo
Mexicana de su condicién y necesidad, con soporte a la quimioterapia (para los

B que no poseen seguro popular), apoyo complementar a pacientes que
tuvieron cancer de mama con protesis externas , pelucas y sostenes
especiales, conferencias informativas y workshops de capacitacion a
través de la “Escuela para Pacientes”, donde son tratados temas que
contribuyen a un mejor entendimiento de su enfermedad y generan

un sentido de corresponsabilidad en el cuidado de la salud.

JUNTOS Movimiento Juntos Contra el Cancer

gﬂ;‘ggs EL Organizaciéon formada por personas, pacientes y familiares,
organizaciones civiles, profesionales de la salud, instituciones y
autoridades preocupadas con el tratamiento del cancer en México. En
2018, el movimiento desarroll6 un informe en que enumerd diversas
acciones que pueden ser tomadas hasta 2024 para mejorar la atencién
a los pacientes y fomentar iniciativas de prevencion en el pais.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://www.amlcc.org/
https://juntoscontraelcancer.mx/
http://juntoscontraelcancer.mx/jcc/wp-content/uploads/2018/05/DOCPosicionamientoJCC2018.pdf
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I

Creado en 2000, el grupo que cuenta con mas de 30 asociaciones,
orientadas a promover la prevencién, deteccion temprana y
tratamiento de diferentes tipos de cancer. La organizacién realiza
campafias de prevencion y educacion de la poblacion, en especial de
los mas vulnerables, uniendo esfuerzos para promover la realizacion
de proyectos y discusiones que van a proponer nuevas politicas
publicas.

Red Contra el Cancer

ﬁ—-.y COMESAMA (Coalicién Mexicana por la Salud Mamaria en México)
\

/ cusnuns Creadaen 2010 paraformarunacoaliciondeasociacionesque afrontara
Comesama |a urgencia de hacer valer de manera organizada y competente, las
necesidades de las pacientes de cancer de mama durante la revision
de la NOM SSA2-041. Desde entdo, han logrado muchos exitos para los
pacientes, no solo el cancer de mama sino el cancer en general.



https://www.redcontraelcancer.org.mx/
https://comesama.org/

38

L

C/Can

I

Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

Panamad

PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

-

Existencia de una ley nacional contra el cancer: @® NO

El pais posee un Plan Estratégico Nacional de Prevencion y Control del Cancer (PENPCC) 2019-
2029, que tiene como objetivos reducir la incidencia y mortalidad de los tipos mas frecuentes
de cancer, asi como mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Existencia de un registro nacional: @ si

El Registro Nacional de Cancer de Panama, creado en 2011, es el sistema de informacién
permanente de todos los casos de cancer en el pais, que permite conocimiento sobre la
distribucién del cancer en el pais, la comparabilidad internacional de datos, el planeamiento de
proyectos, los planes y programas, ademas del desarrollo de investigaciones bdasicas, clinicas y
epidemioldgicas.

INNOVACION

Aunque existan instituciones - inclusive internacionales - que trabajan en el area de innovacion,
como The Research Institute in Panama (INDICASAT), Gorgas Memorial Institute, Smithsonian
Tropical Research Institute, y la Secretaria Nacional de Ciencia, Tecnologia e Innovacién
(SENACYT), todas que contribuyen y promueven la investigacion cientifica en conjunto con el
Ministerio de Salud, la investigacién en la drea de oncologia no ha sido vista como una prioridad.
La falta de interés por parte de los tomadores de decision, |la baja cantidad de investigadores, el
bajo compromiso con la investigacién basica y los recursos limitados son parte de las barreras
existentes para la innovacién en el pais.

DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

‘T?j , . = i . .z
A Acceso tardio de los pacientes ;D;é Falta de informacion sobre factores
al sistema de salud. ~  deriesgo y sefiales de alerta para el
cancer.
9%  Desigualdades en el acceso a oy e
ol° & L . % Capacidad insuficiente para formar
S48 os servicios entre las regiones A ) .
, profesionales especializados.
del pais.
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-

CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos*
Mama Cuello
de Utero
2
Ju)
Préstata Pulmén
Ny OO i
Infantil Piel
Colorrectal

Género y ciclo de vida Trayectoria del Paciente

Promocién y prevencion,

@ rastreo y diagnostico,

tratamiento,
Mujeres

8

Hombres

2

Lol

cuidados paliativos

Nifios

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

CAOMNAL £
w Vr, &

Pamamh

= Moclﬁ_"0

+

M
* waswt?

fundacancer

Asociacion Nacional Contra el Cancer (ANCEC)

Organizacién sin fines lucrativos creada en 1970, miembro titular de la
Unién Internacional Contra el Cancer (UICC) y de la Asociacién de Ligas
Iberoamericanas contra el cancer (ALICC); posicionando a Panama
como aliado en la lucha contra la enfermedad. La asociacién cuenta
con 20 filiales en todo el pafs.

FUNDACANCER

Organizacion sin fines lucrativos creada en 1998 para prestar asistencia
a pacientes con cancer en Panama, especialmente a los mas pobres.
FUNDACANCER trabaja en estrecha colaboracién con el Instituto
Oncoldgico Nacional (ION) y colabora con las principales asociaciones a
nivel nacional que participan en la lucha contra el cadncer. Mensualmente
lanza campafias sobre diversos temas relacionados al cancer.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://www.ancecpa.org/
https://www.fundacancerpanama.org/
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PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

O
|

Existencia de una ley nacional contra el cancer: @ sl

La ley de marzo de 2019 tiene como objetivo garantizar el acceso a la salud integral en lo
que respecta al cancer, incluyendo promocion, prevencién, diagndstico precoz, tratamiento,
rehabilitacién, salud mental y cuidados paliativos.

Existencia de un registro nacional: @ sl

En 2016 comenzd a crearse el Registro Nacional de Cancer de Asuncion, en colaboracion directa
con la Agencia Internacional de Investigacion sobre el Cancer (IARC), de la OMS. Y en diciembre
de 2020 fue inaugurada la Unidad de Vigilancia y Registro de Tumores de Paraguay, vinculada a la
Direccién de Vigilancia de Enfermedades No Transmisibles. La vigilancia actualmente incide sobre
Asuncién y cubrird progresivamente todo el territorio nacional. Con el desarrollo de esta unidad
sera posible obtener informaciones estratégicas sobre la incidencia del cancer en el pais.

INNOVACION

Las iniciativas y leyes de cancer en Paraguay no incluyen referencia a la innovacion.

DESAFIOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

0= I : - L .
TI_ Etapa inicial de implementacién ﬁ Alta fragmentacion del sistema local
de iniciativas de combate de salud.
al cancer.

Alto costo de la asistencia
oncolégica.
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—
CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES e
Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos*: Género y ciclo de vida: Trayectoria del Paciente:

Mama Cuello
de Utero

® 0

@ (ﬁ‘r? @ Q. Prevencion y deteccion
i ) temprana (programas

para Cancer de Mama,
Cancer Cervical y Cancer
de Proéstata).

Mujeres Hombres

Préstata Colorrectal

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

AMACMA

APMyCY

AMACMA

Asociacion de Mujeres Contra el Cancer de Mama trabaja hace 11 afios
con campafias de concientizacién. En 2015, por ejemplo, la asociacién
promovié una accién en la cual la chipa, tradicional pancito de queso
paraguayo, fue vendida en las calles de Asuncion en formato de
seno y distribuidas junto al folleto para estimular el autoexameny la
deteccion precoz del cancer de mama.

APMyCP

Asociacion de Medicina y Cuidados Paliativos, creada en 1995,
organizacion sin fines lucrativos que trabaja con difusiéon del
conocimiento técnico relativo a los avances en cuidados paliativos,
capacitaciones y procesos de certificacion de profesionales.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.
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PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: @® NO

> La Politica Nacional Multisectorial de Salud (PNMS) - 2030 posee objetivos relacionados
al cancer, como la reduccion de la morbimortalidad de enfermedades no transmisibles y
aumento del porcentaje de mujeres entre 30 y 64 afios evaluadas por cancer cervical.

> Ademas, el pais cuenta con el Plan Esperanza (2012-2016) con el objetivo de descentralizar
el tratamiento, ampliar los recursos econémicos para el cancer y reducir las barreras
culturales. El programa esta siendo actualizado.

> El pais cuenta también con el Plan Nacional para la Prevencién y Control del Cancer de
Mama (2017-2021) y el Plan Nacional para la Prevencién y Control del Cancer de Cuello de
Utero (2017-2021) y, recientemente, con la aprobacién de la Ley del Cancer Infantil (2020),
que tiene por objetivo garantizar el diagndstico y la asistencia integral y de calidad a los
menores de 18 afios con enfermedades oncolégicas y reducir los indices de diagndstico
tardio, abandono de tratamiento y alta mortalidad.

Existencia de un registro nacional: @ NO

> A pesar de no poseer un registro nacional, Perl cuenta con Registros de Cancer de Base
Poblacional (RCBP) de Lima (fundado en 1968), Trujillo (1983) y Arequipa (2002) que, juntos,
cubren el 36% de la poblacion.

Ademas, el pais cuenta con un sistema de vigilancia epidemioldgica del cancer a partir de
los Registros Hospitalarios de Cancer (RHC) desde 2006 en el ambito del Centro Nacional de
Epidemiologia, Prevencion y Control de Enfermedades (CDC).

INNOVACION

El Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN) realiz6 por primera vez, en

2019, una cirugia laparoscépica en equipamiento tridimensional, lo que mejora el tiempo de
recuperacion de los pacientes oncolégicos. Otro avance, en 2019, fue la incorporacion de un
tratamiento de Radioterapia Estereostatica Corporal (SBRT).

El Centro de Investigacion de Medicina de Precision (CIMP) de la Universidad San Martin
de Porres (USMP) se dedica a los estudios de Genética biomolecular y tiene como investigador
a uno de los mayores especialistas en linfomas de células B de América Latina.

En el ambito del Programa Innovate Perd, vinculado al Ministerio de las Producciones,
hay estudios sobre la utilizacion de Inteligencia artificial en el combate al cancer, como la
creacién de una aplicacion para diagndéstico del cancer de piel y el hallazgo de propiedades
anticancerigenas en una planta tipica del pais.

La medicina personalizada aun no se encuentra fuertemente instalada en la agenda del pais.
Hay un Proyecto de Genoma Peruano, pero este no tiene representatividad nacional.



https://portal.inen.sld.pe/resena-historica/
https://portal.inen.sld.pe/especialistas-del-inen-realizan-primera-cirugia-laparoscopica-utilizando-moderno-equipo-tridimensional/
https://portal.inen.sld.pe/inen-incorpora-moderno-tratamiento-con-radioterapia-dirigido-a-pacientes-con-diagnostico-de-cancer-localizadoinen-incorpora-moderno-tratamiento-con-radioterapia-dirigido-a-pacientes-con-diagnostico-de/
https://medicina.usmp.edu.pe/investigacion/nosotros-inv/mision-vision.html
https://medicina.usmp.edu.pe/investigacion/nosotros-inv/mision-vision.html
https://usmp.edu.pe/medicina/investigacion/centros-investigacion-fmh/genetica-biologia-molecular.html
https://www.proinnovate.gob.pe/index.php
https://www.proinnovate.gob.pe/index.php

43
[

L

C/Can

I

Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER I I

Lentitud en la aprobacién de
— terapias innovadoras.

@ . .
\@@, Bajo presupuesto para el cancer.

%Eé:\ Concentracién de oncélogos en la
capital, Lima (85% del total).
21
]‘:‘»‘j’:@]& Falta de un plan integral que coordine
“  lasiniciativas.

CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos*: Género y ciclo de vida: Trayectoria del Paciente:
[, v@ ﬁ? @ @ Prevencion,
\ N diagnéstico,
Mama Cervical . tratamiento
Mujeres Hombres
y cuidados paliativos.
iH @
"
Leucemia Colorrectal
y Linfoma Nifios
Piel Higado
GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS
Alianza Nacional contra el Cancer

A-Cancer Pera

[ ]
by t_C|ub de la Mama

<

ESPERANTRA

Sacactn i owe o oot a0 e

La Alianza Nacional Contra el Cancer Perl, esta conformada por
organizaciones de pacientes comprometidos con la atencién integral del
cancer. El trabajo de advocacy tiene como foco, actualmente, el desarrollo
de un Plan Nacional de Cancer y el Registro Nacional de Cancer.

Club de la Mama

Grupo de apoyo al paciente oncolégico de INEN (Instituto Nacional
de Enfermedades Neoplasicas). Ademas de apoyo al paciente con
cancer, ellos participan de discusiones para mejoras de las politicas de
cancer en el pais. Trabajaron para la aprobacién del Plan Nacional de
Prevencién y Control del Cancer de Cuello de Utero.

Esperantra

Organizacién sin fines de lucro, fundada con el propésito de contribuir
a la reduccion de la mortalidad por enfermedades no transmisibles
mejorando su calidad de vida. Tiene fuerte actividad en advocacy en
el pais.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



https://www.facebook.com/ACANCERPERU
https://www.facebook.com/clubdelamama/
https://www.esperantra.org/
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PRINCIPALES ASPECTOS DE LA POLITICA

Existencia de una ley nacional contra el cancer: @ si

El combate al cdncer en Uruguay es marcado por la creaciéon de la Comisién Honoraria de Lucha
Contra el Cancer (CHLCC), a través de la Ley n° 16.097 de 1989, que declara la lucha contra el
cancer de interés nacional. Desde su creacién la CHLCC ha conducido acciones de promocion,
prevencion, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos de forma coordinada,
a nivel nacional.

Existencia de un registro nacional: @ si

Creado en 1984, el Registro Nacional de Cancer de Uruguay es alimentado via colecta de
datos por personal capacitado, en todos los servicios de diagndstico y tratamiento de cancer
del territorio nacional, ademas de bases de datos del Ministerio de Salud y del nuevo prontuario
electrénico destinado al acompafiamiento de los pacientes de cancer, llamado Historia Clinica

Electrénica Oncolégica (HCEO).

INNOVACION

En Uruguay, el trabajo con innovacion en salud es realizado a través de convenios entre el
Ministerio de Salud, la CHLCC y las instituciones de ensefianza e investigacién del pais. Debido
a la reciente universalizacion de su sistema de salud, el proceso formal de incorporacion de
tecnologias en salud es reciente.

La Unidad Especializada en Evaluacidon de Tecnologias en Salud funciona como agencia
especializada en la estructura del Ministerio de Salud. Tiene el objetivo de evaluar tecnologias

en términos de eficacia, eficiencia, seguridad y costo-efectividad. Las tecnologias evaluadas
pueden ser parte de los procesos de prevencion, diagndstico, tratamiento y/o rehabilitacion.

DESAFiOS PARA MEJORAR LOS CUIDADOS DEL CANCER

o El sistema de salud del pais se organiza en el modelo de Atencién Primaria de

Salud, en el que la poblacion se vincula a los prestadores de servicios de salud
encargados de brindar atencién integral a su poblacién de referencia. Por lo tanto,
es mas dificil identificar la legislacion especifica por etapa de la trayectoria del
paciente.

También por el hecho de centrarse en prevencion y deteccidn precoz, no hay
muchas publicaciones en relacién al tratamiento de la enfermedad.

P4



https://www.comisioncancer.org.uy/categoria/Registro-Nacional-de-Cancer-14
https://www.comisioncancer.org.uy/Ocultas/HCEO-uc224
https://www.comisioncancer.org.uy/Ocultas/HCEO-uc224
https://www.gub.uy/ministerio-salud-publica/evaluacion-tecnologia
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CANCERES PRIORITARIOS, GRUPOS POBLACIONALES
Y TRAYECTORIA DEL PACIENTE

Tipos*: Género y ciclo de vida: Trayectoria del Paciente:

@ @@’9 @ Prevencién
\

: y deteccién precoz.
Mama Cervical Mujeres

GRUPOS DE INTERES E INICIATIVAS

yw ALIANZA de Alianza de Pacientes Uruguay
« PACIENTES  Asociacion civilintegrada por lideresy referentes de Gruposy Asociaciones
R de Pacientes de todo el pais. Realiza encuentros de pacientes oncoldgicos
con el fin de discutir las politicas existentes para el cancer y acciones de
mejora de esas politicas, como acceso a tratamientos, reduccién de los
tiempos de espera, en conjunto con profesionales de salud.

Honrar la Vida

honrar asociacion civil sin fines de lucro que desde hace 10 afios se dedica al
la vida seguimiento de pacientes internadas o en tratamiento por cancer de
mama en el Hospital Pereira Rosell.

* Incluye canceres cubiertos por politicas, programas o planes nacionales.



http://alianzapacientesuy.org/
https://www.honrarlavida.org.uy/
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Seccion 2

Implementacion
de politicas en cancer
en las ciudades
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OBJETIVO

Presentar los pasos necesarios para la implementacion de politicas de cancer desde la
perspectiva de las ciudades.

La implementacién de una politica de cancer ocurre desde una perspectiva top-down que viene de
niveles jerarquicos superiores o bottom-up, cuando los implementadores tienen el conocimiento
local y pueden ajustarlo a sus planes, contribuyendo en la propia formulacién de la politica Dalfior
etal. (2015). Ademas, aunque la formulacion de la politica puede contar con la participacion de otras
esferas del poder, como el Legislativo, la implementacién es funcién del Poder Ejecutivo.

El gran desafio de una politica de cancer es hacer efectiva su implementacién, considerando las
particularidades de cada ciudad o pais. Esta seccion sugiere algunas acciones para brindar apoyo
en las formas de materializacién de politicas de salud en el &mbito de las ciudades.

Identificar las responsabilidades del gobierno municipal en la
implementacién de la politica publica

El desarrollo de las politicas ocurre en el &mbito estratégico, mientras que su implementacion en
el dmbito operativo. Aunque las directrices provengan de un nivel jerdrquicamente superior, el
contacto del usuario con el sistema de salud solamente se realiza en las ciudades, en donde estas
directrices se traducen en acciones y actividades.

Una forma practica de organizar la politica en el ambito de las ciudades comienza por la descripcién
de los objetivos, los principios, las responsabilidades del gobierno municipal y los tipos de actividades
que la ciudad debe desarrollar para la mejora del control del cancer (CUADRO 2).

Cuadpro 2: Andilisis de las politicas, contenidos y responsabilidades

Politica/Programa/ [Describir a qué politica se refiere el andlisis]
Plan de Accidén

Objetivos [Lo que la politica pretende resolver]

Principios [Lineas generales de accién que guian la politica]
Responsabilidades [Lo que se define como necesario para lograr la implementa-
del gobierno municipal cion de la politica publica en la ciudad]

Actividades [Acciones necesarias para la implementacion de los objetivos

propuestos, a partir de las estrategias definidas en la politica]

Fuente: Elaboracién de los autores.
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En gran parte de las politicas nacionales de los paises de América Latina, tratados en la Seccién 1, estan
definidas las responsabilidades de los gobiernos municipales y cuél es el nivel de autonomia del
municipio en todo el proceso de implementacién y operacién de estas politicas. Por tal motivo,
es importante que todos los actores involucrados, tanto el gobierno municipal como la sociedad civil
-los usuarios o prestadores de servicios- comprendan cuales son las responsabilidades del municipio
en la planificaciéon y entrega de aquellos servicios. Ademads, pueden crearse politicas municipales
para abordar cuestiones no abordadas en las politicas nacionales.

Realizar el diagnéstico de la salud local y los determinantes sociales
de la salud

Para que las acciones expresadas en la politica publica se alineen con el contexto local, es necesario
conocer el perfil de la poblacién de la ciudad para asegurar una mejor implementacién de la misma.
La informacién basica requerida esta relacionada con los aspectos demograficos y epidemiolégicos
de la poblacién que permitiran construir indicadores para la mediciéon de la morbimortalidad del
cancer (CUADRO 3).

Cuadro 3: Principales indicadores y formas de medicion

Indicador

Descripcion

Formas de medicion

Incidencia

Prevalencia

Mortalidad

NUmero de casos nuevos
de cancer detectados en un
periodo de tiempo.

Numero de personas con
cancer en la poblacién en
un determinado periodo de
tiempo.

NuUmero de personas que
fallecen debido al cancer
en determinado periodo de
tiempo.

Numero de casos nuevos de cancer, dividido por
el nimero de personas en riesgo de desarrollar
la enfermedad en el mismo espacio geografico,
grupo poblacional e intervalo de tiempo.

Numero de individuos con cancer en un
momento determinado, dividido por el
numero total de personas en el mismo espacio
geografico, grupo poblacional.

Numero de muertes por cancer, por 100

mil habitantes, en la poblacién residente en
determinado espacio geografico, en el mismo
periodo de tiempo.

Fuente: Elaboracién de los autores.

Ademas de los indicadores anteriormente mencionados la informacion demografica basica, como
el tamafio de la poblacién y su composicion por edad y sexo, también ayuda a los gobiernos locales
a dimensionar la demanda de servicios de salud en la ciudad. El mismo con los determinantes
sociales de salud definidos por el contexto en el que se encuentran las personas, a lo largo del
ciclo de vida, que influyen sobre la salud de la poblacién, tales como educacion, raza y condiciones
socioecondémicas (OMS, 2013).

Los determinantes sociales son una causa subyacente de los principales desafios de salud
enfrentados por las poblaciones actualmente, entre ellos el cancer. Tales determinantes se
relacionan de forma compleja con los resultados en salud y la implementacién de una politica de
salud eficaz debe actuar también sobre estas relaciones.
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La FIG 8 presenta las categorias de determinantes sociales de la salud y algunos ejemplos de su
impacto en cancer. Es importante que todos los involucrados en la implementacion de la politica
realicen ese analisis y trabajen también en reducir el impacto de estas fuerzas intangibles en las
poblaciones.

Figura 8: Andilisis de los determinantes sociales de la salud y ejemplo para el cdncer
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Fuente: Adaptacion de los autores a partir de OMS (2013).
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Finalmente, las ciudades no son entidades aisladas, sino que forman parte de redes,
principalmente en lo que se refiere a la prestacién de servicios de salud. Las ciudades mas
grandes tienden a concentrar servicios de salud de mayor complejidad, sirviendo como punto de
referencia para las ciudades mas pequefias que las rodean. Hay ciudades que son referencia para
todo el pais e incluso para paises vecinos, como Buenos Aires (Argentina), que recibe pacientes
en tratamiento oncoldgico de Paraguay. Esta dinamica afecta directamente la demanda de
servicios de salud en una ciudad y debe tenerse en cuenta al planificar la oferta de servicios
de diagnéstico y tratamiento del cancer.

Dimensionar la capacidad técnica del sistema de salud

Ademas del diagndstico de salud local y de las causas subyacentes a los problemas de salud (los
determinantes sociales), es necesario realizar un diagnéstico de la capacidad técnica del sistema
de salud. Tanto la formulacién como la implementacién de una politica publica en salud deben
considerar los niveles de atencion del sistema de salud y las necesidades operativas (FIGURA 9).

Figura 9: Relacidén entre la formulacion de las politicas publicas y su implementacion
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Fuente: Elaboracién de los autores a partir de Paim (1993).
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Ademas de la comprension de cdmo se forman las redes de atencién para el control del cancer,
es necesario mapear los puntos criticos y dimensionar la capacidad técnica del sistema de salud,
conforme se describe en el CUADRO 4.

Cuadro 4: Informacién necesarias para el dimensionamiento de las necesidades de
atencion del cdncer en la ciudad

Indicador Descripcion
Sistema Existencia de sistemas de informacién para registro y acompafiamiento de los
casos.

Instituciones NuUmero y tipos de instituciones de salud disponibles y necesarias para la

de salud promocién, diagndstico, tratamiento, paliacién y rehabilitacion del cancer.
Servicios Numero y tipos de servicios disponibles y existentes para apoyo diagndstico
en cancer y terapéutico de la enfermedad.

Accién Tipos de actividades disponibles y necesarias para la atencion y el cuidado

del cancer en todas las fases de la trayectoria del paciente.

Tecnologias Equipos y terapias disponibles y necesarias en toda la trayectoria de atencién
y cuidado del paciente con cancer.

Fuente: Elaboracién de los autores a partir de Paim (1993).

n Organizar flujos y puntos de atencién para el control del cancer

La oferta de servicios y tecnologias debe ofrecerse de una manera coordinada que permita que la
trayectoria del paceinte sea organizada y eficiente para lograr los mejores resultados clinicos posibles.
En contraste, los flujos de los pacientes, los puntos de atencién y las ofertas de los servicios no son
areas priorizadas en el desarrollo de politicas publicas. De acuerdo con Mendes (2011), los sistemas
de salud varian dentro del espectro entre la fragmentacién hasta la integracién completa (FIG 10).

Figura 10: Sistemas de salud fragmentado e integrado
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Fuente: Mendes (2011).
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Los sistemas fragmentados son comunes en América Latina y se caracterizan por estar formados,
generalmente, por varias unidades de salud que trabajan de forma independiente. El problema en
ese caso es que los diferentes niveles de complejidad del sistema no estan articulados entre si ni con
los sistemas de apoyo y logistica, necesarios para su buen funcionamiento. Esto también afecta los
procesos de referencia y contrareferencia que incrementan los tiempos entre las atenciones de los
pacientes y afecta de forma directa la ruta que debe seguir el paciente para una atencién oportuna.
Esta fragmentacion, es particularmente importante en cancer, donde el incremento en los tiempos
de atencién tienen efectos negativos en los resultados clinicos de las personas con cancer.

Los sistemas integrados (Redes de Atencién de la Salud) estan formados por un conjunto
coordinado de unidades de atencién de la salud, con el objetivo de prestar una atencién integral
y continua a una poblacién bien definida. Las tecnologias y niveles de atencion se distribuyen
espacialmente para formar puntos de atencién de salud coordinados, y con alguna combinacién en
la dispersién de servicios (como la atencién primaria) y concentracién de otros, como los hospitales
de alta complejidad (Mendes, 2011). En los casos de las ciudades de América Latina, donde la
fragmentacion es comun en los sistemas, un mecanismo para mejorar puede ser a través de lograr
laintegracion de los sistemas si se tiene una perspectiva de ciudad, que incluya a los sectores publico
y privado y permita negociaciones para la oferta de servicios, centrados en las necesidades de la
poblacién. Esa estructura permite superar la fragmentacion de la atencion de la salud, y permite la
integralidad del cuidado y la integracion sistémica de acciones y servicios para el control del cancer.

El cuidadointegral del cancer incluye la promocion de la Salud, Prevencién, Diagndstico, Tratamiento,
Rehabilitaciéon y Cuidados Paliativos. Para que la ciudad tenga un control de cancer adecuado, sus
gestores de salud deben elaborar trayectorias asistenciales que incluyen desde el primer contacto
del paciente con cancer con el sistema de salud hasta la finalizacién de su tratamiento, llenando
vacios asistenciales cuando sea necesario (FIG. 11). Una trayectoria asistencial bien estructurada
hard posible que el paciente reciba asistencia en servicios de diferentes niveles de complejidad en
el tiempo correcto para el diagndstico y el tratamiento adecuados.

Figura 11: Acciones de control del cdncer en la trayectoria asistencial
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Fuente: Sarria-Bardales & Limache-Garcia A. (2013).

Aunque no sea posible definir un modelo universal para el control del cancer, debido a las
caracteristicas especificas de cada ciudad, por lo general el diagndstico se realiza en los servicios de
atencién primaria y secundaria. A su vez, el tratamiento lo realiza el profesional especialista en los
servicios de atencién terciaria y, finalmente, el acompafiamiento se realiza en servicios ambulatorios
(FIG. 12), los cuales deben brindar apoyo psicosocial al paciente y su familia.
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Figura 12: Acciones de control del cdncer en la trayectoria asistencial
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Fuente: Pinto Junior et al. (2016)

Cada tipo de cancer tiene su historia natural, por eso es importante el establecimiento de lineas
de cuidado referentes a cada forma de manifestacién de la enfermedad. Ademas, es necesario
que el gobierno pacte las lineas de cuidado en la regién, para asegurar la oferta de cuidado a las
personas con cancer en los diferentes puntos de atencién. Esas lineas de cuidado deben contener
flujos que incluyen cuidados asistenciales y seguimientos, con el objetivo de intervenir en el proceso
de evolucién de la enfermedad, atendiendo las necesidades de salud del paciente de cancer.

Para la implementacion de politicas y programas de control del cancer, las lineas de cuidado deben
pasar por todos los niveles y modalidades de atencién, en un modelo asistencial de recursos
articulados para la garantia del acceso a los servicios y tratamientos necesarios (INCA, 2018). Las
lineas de cuidado son utiles tanto para el trabajo de los gestores de salud como para el de los
profesionales de la salud, conforme se muestra en el CUADRO 5.
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Cuadro 5: Importancia de las lineas de cuidado

Actor de la salud Utilidad de las lineas de cuidado

Profesional Sirven de guia sobre los mejores procedimientos para el control de la
enfermedad, de acuerdo con el tipo de establecimiento en el que trabajan
los profesionales.

Gobierno Orientan la construccion de la trayectoria asistencial, guiando a los gestores
en la planificacién, programacién y evaluacion de las modalidades de
atencién y tipo de servicios que el sistema de salud debe ofrecer, ademas
de los procedimientos que deben ponerse a disposicién para la asistencia
en toda la trayectoria del paciente.

Fuente: INCA (2018).

Un ejemplo practico corresponde a la linea de cuidado del cancer de cuello uterino en Brasil (INCA,
2018). En ese ejemplo quedan claras las atribuciones de todos los niveles de cuidado en cada etapa
de la trayectoria de las pacientes y la importancia de la articulacion entre todos esos niveles de
atencién para un control efectivo del cancer (CUADRO 6). Este mismo modelo puede adoptarse para
otros tipos de cancer.

Cuadro 6: Ejemplo sistematizado de la linea de cuidado del cdincer de cuello de Utero

Modalidades Atencion Primdria Atencion especializada
de atencién

Acciones Media complejidad Alta complejidad
PROMOCION Acciones transversales dirigidas a los determinantes sociales del proceso salud-
DE LA SALUD enfermedad con el objetivo de promover la calidad de vida, mejorar la salud

de la poblacion y controlar las enfermedades y los agravamientos de la salud.

PREVENCION » Vacuna contra VPH » Colecta del test preventivo, también
conocido como prueba de Papanicolau,
tratamiento en ambulatorio de las lesiones
precursoras (retirada de los tipos 1y 2),
tratamiento hospitalario de las lesiones
precursoras (retirada del tipo 3).

» Colecta del test
preventivo también
conocido como prueba
de Papanicolau

Obs.: La prevencion del
cancer del cuello de
Utero solamente podra
realizarse en ese nivel

> Prevencién de complicaciones
provenientes del cancer y del tratamiento,
prevencién de metastasis.

de atencién si hubiera Obs.: La realizacién de procedimientos
forma de enviar laldmina  de baja densidad tecnoldgica (como el

del test preventivo test preventivo) en niveles de atencién de
a un laboratorio de mayor complejidad y densidad tecnoldgica
citopatologia (servicio ademas de aumentar el costo directo del
clasificado como de Media  procedimiento descaracteriza el perfil de
Complejidad). cuidado del servicio de asistencia.
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Modalidades Atencidn Primdria Atencidn especializada
de atencién

Acciones Media complejidad Alta complejidad

DIAGNOSTICO > Examen de citopatologia
» Examen de colposcopia

> Examen anatomopatologico del cuello
uterino (pieza quirurgica o biopsia)

TRATAMIENTO No hay modalidades de Retirada quirurgica » Cirugia oncoldgica

tratamiento disponibles en  de la lesién

la Atencién Primaria precursora del
cancer del cuello de > Braquiterapia
Utero, por medio
de extirpacion
de la zona de
transformacion
(retirada de lesiones
de los tipos 1,2y 3).

» Radioterapia

> Quimioterapia

REHABILITACION  Consultas individuales, después del tratamiento Consultas
oncoldgico, realizadas por un equipo individuales
multidisciplinario, no necesariamente especialista realizadas
en cancer, pero con capacitacion en el area por equipo
oncoldgica. multiprofesional

especializado en
oncologia durante
todo el periodo de
tratamiento.

CUIDADOS > Consultas individualesy > Puncion > Radioterapia
PALIATIVOS con los cuidadores abdominal anti-hemorragica y
> Visitas a domicilio » Control de antialgica

- complicaciones
> Procedimientos de P

baja complejidad como
curativos, puncion,
recolocacion de sonda
entre otros

Nota importante: los profesionales que atienden a pacientes oncolégicos en Atencién Primaria
o0 en media complejidad deben actuar en linea con los equipos de Unacons, Cacons o Centros

Especializados, que son los encargados de elaborar el plan de atencién al paciente con cancer

avanzado.

Nota: aunque son conscientes de que se han acordado ciertos procedimientos entre diversas
instituciones involuncradas con el tema en cuestién, algunos dependen de la decision individual
del profesional de la salud o del equipo multidisciplinario.

Fuente: INCA, 2018.
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Estudio de caso 4

PROGRAMA PARA LA REDUCgI()N DE LA MORTALIDAD
POR CANCER DE VEJIGA EN SAO PAULO, BRASIL

RESUMEN:

| Hasta 2018, habia alta mortalidad de los pacientes con cancer de vejiga en la region
metropolitana de Sdo Paulo.

B El equipo de FMABC cre6 el proyecto “Caben mas vidas” (CABEM), con el objetivo de
centralizar el tratamiento en el &mbito del Sistema Unico de Salud de la regién.

B El programa tiene tres pilares que sirven de directrices para la atencién a los pacientes:

> Evaluacién adecuada del paciente con cancer de vejiga;
> Soporte perioperatorio multiprofesional;

> Optimizacion de la recuperacion quirdrgica.

B Después de un afo de funcionamiento del proyecto, los resultados mostraron una
reduccion en la mortalidad postquirdrgica (90 dias) que estaba en 37,3% y se redujo a
3% y del periodo promedio de permanencia en el hospital de 17,9 dias a 8,2 dias. Estos
resultados se atribuyen al modelo centralizado de trabajo.

Hasta 2018, en la regién metropolitana de Sdo Paulo conocida como ABC Paulista - formada
por las ciudades de Santo André, Sdo Bernardo do Campo y Sdo Caetano do Sul - habia
alta mortalidad de los pacientes con cancer de vejiga, una enfermedad cuyo tratamiento es
complejo y caro. Muchos de los pacientes de los hospitales de la regién, cuando pasaban
por cirugias de alta complejidad en la red publica de salud, presentaban complicaciones
y mortalidad superiores a lo esperado. En algunos hospitales, la mortalidad hospitalaria
postquirtrgica superaba el 50%.

Con el objetivo de solucionar ese problema, el equipo de uro-oncologia de la Facultad de
Medicina del ABC (FMABC), formada por profesores y alumnos de la asignatura de Urologia,
liderado por el cirujano urélogo Dr. Fernando Korkes, creé en 2018 un grupo ambulatorio
para ayudar a pacientes diagnosticados con cancer de vejiga a superar las dificultades
encontradas para el tratamiento de la enfermedad en el Sistema Unico de Salud (SUS), el
sistema publico de salud en Brasil.

Alinvestigar soluciones adoptadas en otras regiones de Brasil y del mundo para el tratamiento
adecuado del cancer de vejiga, el equipo de FMABC creé el proyecto “Caben mas vidas”
(CABEM), con el objetivo de centralizar el tratamiento en el dmbito del SUS de la regién. Esa
centralizacién es comun en paises europeos que tienden a concentrar el tratamiento de
enfermedades complejas (como el cancer de vejiga) en pocos centros de referencia. De tal
forma, los pacientes son tratados por equipos especializados en el cuidado de esa patologia
y aplican protocolos unificados, lo que se refleja directamente en los resultados. En el Estado
de S3o Paulo, por el contrario, se mapearon 92 centros de tratamiento de cancer de vejiga,
con equipos y directrices propios. En ese escenario descentralizado, el paciente de cancer de
vejiga recibe tratamiento administrado por equipos no habituados al cuidado de ese tipo de
patologia, lo que puede afectar negativamente el resultado para el paciente.
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En el caso del ABC Paulista, el centro ambulatorio de la FMABC se eligi6 como centro de
referencia para todos los pacientes diagnosticados con cancer de vejiga en tres grandes
hospitales de la regién. Esos pacientes son derivados al ambulatorio central de cancer de
vejiga de la FMABC para la definicion de un plan terapéutico y, posteriormente, derivados
nuevamente a los hospitales de origen para continuar el tratamiento.

El programa tiene tres pilares que sirven de directrices para la atencién a los pacientes. Son
los siguientes:

1.Evaluacién adecuada del paciente con cancer de vejiga: todas las decisiones
estratégicas sobre el tratamiento de los pacientes se toman en el ambulatorio central,
con base en protocolos internacionales, pero individualizando el tratamiento de cada
paciente.

2.Soporte perioperatorio multiprofesional: los pacientes cuentan con el soporte de
profesionales de varias areas, con el objetivo de reducir los riesgos relacionados a una
cirugia para el tratamiento del cancer. Entre ellos podemos citar el soporte nutricional,
el soporte para abandonar el tabaquismo, la quimioterapia neoadyuvante o adyuvante
y correccion de la anemia antes de la cirugia.

3.Optimizacion de la recuperacion quirdrgica: por medio de la unificacion del equipo
de tratamiento, es posible uniformizar conductas y contar con profesionales con mayor
experiencia, lo que causa un impacto directo en la recuperacién postquirurgica de los
pacientes.

Después de un afio de funcionamiento del proyecto, los resultados mostraron un desplome
en la mortalidad postquirtrgica (90 dias) del 37,3% para el 3% y del periodo promedio de
permanencia en el hospital de 17,9 dias para 8,2 dias, resultado proveniente del modelo
centralizado de trabajo. Los pacientes pasaron a ser atendidos por un equipo especializado
en cancer de vejiga, con protocolo unificado y orientacion de la trayectoria del paciente por
el sistema de salud, lo que permitié el acceso a un tratamiento de mayor calidad, utilizando
los recursos ya existentes. Pacientes que antes tenfan dificultad de acceso a determinados
tratamientos, como la quimioterapia, pasaron a recibir tratamiento y de una forma mas rapida.

Después de los resultados 6ptimos de la iniciativa que hicieron posible una reduccién de mas
del 90% de la mortalidad postquirtrgica y mas del 50% de la reduccién del periodo promedio
de permanencia en el hospital, el proyecto se amplié a todo el Estado de Sao Paulo, en el afio
2020, dando origen a la Red Paulista de Cancer de Vejiga (RECABEM). El trabajo de RECABEM
tiene como meta la reduccién de la mortalidad de los pacientes con cancer de vejiga en mas
de 10 veces y la reduccién del tiempo de permanencia en el hospital a la mitad en todo el
Estado de S&o Paulo, con la creacién de directrices y centralizacién del tratamiento. Para
tanto, RECABEM pretende optimizar la gestion de la infraestructura y unificar protocolos,
ademas de reducir en el 80% el nUmero de centros de tratamiento de la enfermedad en el
estado. De tal forma, los pacientes seran atendidos por equipos cada vez mas especializados,
asegurando un tratamiento de calidad, utilizando el presupuesto ya asignado para el
tratamiento del cancer. Hasta diciembre de 2020, integraban la Red aproximadamente 17
centros de salud (entre hospitales, institutos y universidades) que atienden a pacientes con
cancer de vejiga en la red publica del Estado de Sao Paulo (SBOC, 2020).
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Entre las buenas practicas extraidas de ese estudio, podemos citar las siguientes:

> La centralizacion del tratamiento con unificacion de protocolos y directrices, lo que
proporciond mayor conocimiento para el tratamiento de los pacientes;

El apoyo de un equipo multiprofesional en el pre y postquirtrgico, reduciendo los riesgos
anteriores y posteriores a la operacion;

La optimizacion de los recursos financieros, resultando en menor tiempo de hospitalizacién

y en mejores resultados en salud.
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Seccion 3

Mecanismos de
gobernanza para
coordinar el avance
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OBJETIVO

Describir mecanismos de gobernanza que apoyen la implementacién de politicas de atencion
del cancer e innovacion en todas las fases de la atencion.

La gobernanza posibilita laimplementacion eficiente de los cambios propuestos en los instrumentos
de la politica. Una buena gobernanza es esencial para la formulacién e implementacion exitosa de
una politica, puesto que afecta su capacidad de soporte, implementacién y, consecuentemente,
la probabilidad de que esa politica produzca los resultados deseados (Greer et al, 2019). En este
sentido, es importante que la ciudad sea un actor de gobernanza, contribuyendo, hasta el
limite de su autonomia, con el proceso de construccion de politicas publicas.

Enestaseccion describimos tres mecanismos de apoyo fundamentales, tanto para laimplementacion
de una politica como para su retroalimentaciéon y mejora: 1) colaboraciéon entre actores, 2)
financiacion y uso de recursos para el control del cadncer, 3) monitoreo y evaluacién de la politica y
su proceso de implementacion (FIG. 13).

Figura 13: Mecanismos de gobernanza para el control del cdncer
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Fuente: Adaptacion de los autores a partir de Paim (1993).
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n Colaboracién entre actores

De acuerdo con la OMS (2021), una buena gobernanza en salud incluye la interaccion de tres
principales categorias de actores (FIG. 14).

Figura 14: Actores involucrados en la gobernanza para el control del cdncer
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Fuente: OMS (2021).

Por lo general, las politicas de control de cancer subrayan la importancia del trabajo en red para la
atencion integral a los pacientes, un proceso que puede ser retador considerando la complejidad
de los puntos de atencion y el niumero de actores involucrados. Por tal motivo, para que la
implementacién de una politica tenga mayores probabilidades de éxito y cuente con el apoyo y
la adhesion del mayor nimero posible de participantes, la creacién de ese tipo de estructura de
gobernanza debe basarse en el didlogo entre los actores interesados en ese proceso. Es posible
potenciar esta interaccién con la creacion de espacios de didlogo que contemplen todos
los ambitos de gobierno, garantizando la participacion de los actores que trabajan a nivel
municipal en todo el ciclo de las politicas publicas.

El didlogo es relevante, puesto que el trabajo de médicos y equipos de salud se basa en su autonomia,
conocimiento técnico y su relacion con diferentes actoresy el respeto a esas relaciones ya existentes
es fundamental para el éxito de la construccion de una buena red de atencion a los pacientes de
cancer, llevando para el espacio clinico lo discutido en el espacio politico (Tremblay et al, 2019).

Ademas, la adopcion de flujos y protocolos, o la construccién de esos flujos para la implementacién
en la ciudad, necesita de la participacién activa de gobernantes, equipos de salud y pacientes,
para reducir al maximo el riesgo de fragmentacion en la red de atencion al cancer. Hay evidencias
que muestran que la mayor parte de las demandas no atendidas de los pacientes se debe a la
organizacion fragmentada del cuidado y de los servicios de salud (Tremblay et al, 2019).

Por lo tanto, es necesario que las estructuras de gobernanza para implementacion de politicas
de atencion integral a los pacientes de cancer se construyan de forma clara y organizada, con el
didlogo entre todos los participantes, desde los formuladores de politicas hasta los usuarios finales,
pacientes y sus familias (CUADRO 7).
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Cuadro 7: Informaciones necesarias para estructurar la colaboracién de actores en
la atencion del cdincer en la ciudad

Politica, programa
o plan de accidén

[Describir a qué politica se refiere el andlisis]

Objetivo de la politica

Acciones

Responsabilidades del lider
politico de la ciudad

Organizaciones
gubernamentales
involucradas

Proveedores de los servicios
involucrados directa o
indirectamente

Usuarios o sus

representantes

Fuente: Elaboracién de los autores.

[Describir los objetivos de la politica para que el mapeo permite
abarcar a todos los involucrados]

[Describir las acciones expresadas en la politica]

[Identificar las responsabilidades del lider de ciudad]

[Mapear organizaciones gubernamentales relacionadas a partir
de las responsabilidades identificadas]

[Mapear a los proveedores de los servicios necesarios para el
cumplimiento de las acciones expresadas en la politica]

[Mapear a los usuarios involucrados o a sus representantes,
para mayor acogida, comprension de las visiones y
experiencias con los servicios y adhesién a los servicios]

Elmapeo de los actores puede también envolver una descripcién mas detallada con las caracteristicas

siguientes:

| Perfil de liderazgo: alto, medio o bajo, de acuerdo con el poder que tienen para influir sobre
la implementacién de la politica;

B Posicién con relacién a la politica: apoyo, neutralidad u oposicién;

B Nivel de conocimiento de la politica y sus elementos: alto, medio o bajo, de acuerdo con
el conocimiento del proceso politico en si o de la estructura necesaria en el sistema de salud
para la implementacién de la politica.

Los perfiles de los actores no deben verse como una barrera, sino como una oportunidad de
escuchar diferentes opiniones o de capacitar a quienes desean ampliar su conocimiento para mayor
adhesion a la politica y participacion en ella.

Un ejemplo claro donde se involucrd la sociedad civil en la formulacién y monitoreo de la
implementacion de la politica puede verse en el estudio de caso de la Ley de los 60 y 30 dias en
Brasil, enfocada en la reduccion de los tiempos para el inicio del tratamiento y diagnostico de
cancer, respectivamente (Caso de Estudio 5).
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E Financiacién y uso de recursos para el control del cancer

Un componente importante de buena gobernanza se refiere a los mecanismos de financiacién o
recursos utilizados paralaimplementacion de una politica de atencion integral a los pacientes
de cancer en la ciudad. En ese proceso, resulta fundamental la planificacion e identificaciéon de
fuentes de financiacion de forma adecuada, ademas de la disponibilidad oportuna de los recursos
financieros necesarios para la implementacién de las politicas publicas.

De acuerdo con la OMS, se debe planificar el gasto en salud de tal forma que se consiga el
maximo alcance y resultados con los recursos disponibles. Por eso, de forma general, la gestién
de la salud privilegia medidas de promocién, deteccién precoz de enfermedades y prevencién de
complicaciones (WHO, 2021b). Tal abordaje es muy pertinente para enfermedades crénicas, pero
presenta dificultades para manejar la carga del la efermedad actual por cancer ya que requiere
de tratamientos complejos, de larga duracién y en muchos casos de costo elevado. Es asi como la
inversion en prevenciony deteccion precoz de la enfermedad proporciona al sistema las condiciones
de cuidar de mas personas utilizando menos recursos financieros, pero limita la prestacién de
servicios a pacientes que padecen la enfermedad. Esta brecha ha llevado a los gobiernos y actores
en la atencion del cancer a buscar nuevos mecanismos para la financiacién de la atencion del cancer.

Los ultimos afios han permitido desarrollos tecnoldgicos acelerados de métodos de diagndstico
y tratamiento de la enfermedad que posibilitan la deteccién precoz y mayor sobrevida o calidad
de vida de los pacientes. A pesar de los beneficios, un gran desafio para los paises, no solo en
América Latina, se refiere a la capacidad presupuestaria del sistema de salud para acomodar
esas innovaciones. Por ese motivo, los especialistas que participaron en las discusiones para la
elaboracién de este toolkit laman la atencion a la necesidad de fortalecimiento de las Agencias
de Incorporacion de Tecnologias de Salud (ATS), con el objetivo de hacer mas eficiente el proceso
de incorporacién de tecnologias para que las necesidades de los pacientes de cancer sean atendidas
de forma oportuna y sostenible.

De acuerdo con los especialistas consultados, para enfrentar los desafios de tener recursos
limitados y multiples prioridades, los paises deben definir cuales son las innovaciones en cancery
de qué forma se incorporaran al sistema de salud, permitiendo asi un proceso de toma de decision
y aprobacion de tecnologias mas alineado a las demandas de la sociedad. Ademas, es necesario un
ecosistema bien preparado que permita procesos previsibles para mejorar la planificaciéon y
los mecanismos de financiacién que posibiliten la inclusién de la innovacién en el cuidado.

Mecanismos innovadores de financiacion como el ejemplo de Uruguay (Caso de Estudio 6),
demuestran que es posible tener una buena gobernanza para integrar acciones de prevenciény, al
mismo tiempo, tecnologias innovadoras para el tratamiento, con buenos resultados en salud. Un
conjunto de preguntas basicas puede ser pertinente para la reflexién de todos los interesados en la
financiacion y uso de recursos para el control del cancer en el contexto de la innovacién:

¢De dénde provienen las fuentes de recursos para la implementacién de las politicas
publicas en cancer?

¢Es posible mejorar la gestion de los recursos para hacerla mas eficiente?
¢De qué forma?

;Quién estaria interesado en financiar las acciones y servicios necesarios para el

¢El sistema permite la utilizacién de recursos de otras fuentes? ;Cuales?
control del cancer?




64

L

C/Can

I

ETAPAS

Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

Una mayor sostenibilidad del sistema de salud también puede alcanzarse asegurando que los
mecanismos de evaluacién de tecnologia incluyan criterios adicionales, tales como aspectos éticos,
sociales y de equidad. Uruguay y Colombia adoptaron mecanismos de priorizaciéon que incluyen
diferentes criterios, ampliando el alcance de costo-efectividad en el primero y utilizando el analisis
multicriterio en el segundo.

Es cada vez mas evidente que para el costeo adecuado del control del cancer es necesario
evaluar nuevas formas de financiacién que posibiliten el aumento de recursos publicos o
que se sumen a ellos. Un buen ejemplo de utilizacién de nuevas formas de financiaciéon puede
verse en el proyecto piloto que se gest6 en la ciudad de Cali, Colombia, (Caso de Estudio 7) que
opta por implementar un modelo de financiacién mixta, con inversiones del sector privado, para
complementar las fuentes publicas de recursos destinadas al control de cancer en la ciudad.

E Monitorear y evaluar la politica y su proceso de implementacién

Desde el inicio de la puesta en operacién de la politica, las reglas, rutinas y los procesos que se
describen en las acciones, deben ser cuidadosamente monitoreados para que sea posible verificar si
la politica surte los efectos deseados o si es necesario corregir alguna etapa del proceso. Por tal motivo,
resulta esencial monitorear el proceso de implementacién de la politica y evaluar sus resultados. Estos
dos procesos estan interconectados, pero involucran métodos distintos. La evaluacién, en general,
requiere procedimientos estadisticos mas complejos que el monitoreo (FIG. 15).

Figura 15: Monitoreo y evaluacién de la politica

Monitoreo Evaluacion

Proceso continuo y de rutina de Proceso puntual, llevado a cabo en una etapa determinada
acompafiamiento del desempefio del desarollo de la politica, con el objetivo de juzgar

de una politica, realizado a partir su desempeiio, con base en un criterio o estandar

de indicadores seleccionados de preestablecido.

acuerdo con el disefio de la misma.

O
) "
Seleccion de indicadores Evaluacién ex-ante Evaluacién ex-post
) Realizada en la fase de Evaluacion de politicas
Relevamiento de Datos elaboracién de la politica en curso o finalizadas.
DT i raEs Busca identificar si las acciones Evaluacion del desempefio de
previstas estan de acuerdo con la politica, a partir de criterios
el enfrentamiento del problema establecidos para hacer
Utilizacién de la informacién y si son consistentes. recomendaciones a partir de

algunas identificadas.

Diagnéstico del problema
Creacién de incentivos para
utilizacién de la informacién _

> Evaluacion del disefio

> Evaluacion de
procesos

> Evaluacién de impacto

Disefio de politica

Proyecto de
implementacién

Planes de monitoreo
y evaluacion

Fuente: Elaboracion de los autores.

ETAPAS

> Evaluacién de
costo-beneficio

> Evaluacién de
costo-efectividad

Analisis de costos e
impactos presupuestarios

TIPOS DE EVALUACION EX-POST
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Cuadro 7: Informaciones necesaridas para monitorear y evaluar la implementacion
de la politica

Politica, programa [Describir a qué politica se refiere el andlisis]
o plan de accidén

Objetivo de la politica [Describir los objetivos de la politica para que el mapeo permita
abarcar a todos los eventos]

Acciones [Describir las acciones expresadas en la politica]
Metas [Describir las metas expresadas en la politica]
Indicadores [Describir los indicadores utilizados para monitorear la politica]

Fuente: Elaboracion de los autores.

Si los indicadores no se expresan claramente en el documento de la politica o plan de accién, ellos
pueden crearse a partir de los objetivos propuestos por la politica. La FIG. 16, por ejemplo, presenta
una propuesta de construccion de indicadores y recoleccion de datos considerando las etapas
de la trayectoria del paciente. Este proceso comienza con la definicion de metas y seleccién de
indicadores y, seguida por la recoleccion de datos en los sistemas de informacion disponibles.

Todo este proceso debe considerar las acciones descritas en la politica para cada una de las
etapas de la trayectoria del paciente, cuando esté disponible. También debe considerar los
temas de la privacidad y el uso de los datos de salud. La implementacion de historias clinicas y
los avances observados en salud digital brindan innumerables posibilidades de analisis, no solo
con datos oficiales, sino con otros datos generados a partir de la experiencia del paciente. En este
contexto, para garantizar la privacidad del paciente, es importante evaluar los marcos regulatorios
relacionados con el uso de estos datos, los cuales pueden variar en términos de alcance y nivel de
madurez entre paises de América Latina (BID, 2020).
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Figura 16: Esquema de evaluacion de una politica de atencidon integral al paciente ce
cdncer de acuerdo con la trayectoria del paciente

MEJORAS GENERADAS
Acompafiamiento Evaluacién 7

de desempeino (metas) o
. Metas e indicadores

Indicadores

Estructura de los sistemas de
Sistemas de informacion informacion utilizadas para
registro de informaciones
referentes al control del cancer

...... Datos recolectados

Procesos, flujos de atencién
y protocolos clinicos utilizados
para el control del cancer

Promocién Diagndstico y
y prevencion estadificacion

Tratamiento Tratamiento
medicamentoso multidisciplinario

Reahabilitacién y Cuidados
acompafiamiento paliativo

Fuente: Elaboracién de los autores.

El proceso continuo de evaluacién y monitoreo tiene innumerables ventajas. La oportunidad de
correccion de errores y prevenciéon de desviaciones en la implementacion de la politica de salud
es una de ellas. El calculo de indicadores de acompafiamiento, considerando todas las etapas de
la trayectoria en una politica de atencion integral al paciente con cancer, implementada en una
ciudad, por ejemplo, posibilita tanto la mejora de los procesos analizados, como de todas las
etapas de colecta de datos, estructuracién de informaciones en diferentes sistemas y célculo de los
indicadores utilizados en ese control. Ademas, el monitoreo constante de la realizacion de la politica
permite al gestor, y a los equipos de atencién de la salud, mejorar procesos, flujos de atencién y
protocolos clinicos utilizados para el control del cancer en la ciudad.
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La politica como un proceso continuo para la mejora del control del cancer

Otra ventaja relevante brindada por el proceso de monitoreo continuo de la operaciéon de una
politica publica es la oportunidad de identificacion de brechas en la formulacion de la politica que se
encuentra en operacién en la ciudad, por ejemplo. En ese contexto, las propuestas de innovacion en
el cuidado del paciente con cancer pueden implementarse o incorporarse. Esa innovacién puede ser
una idea, un producto, un servicio o una linea de cuidado que brinda beneficios cuando se compara
a lo que se hace normalmente (Kelly & Young, 2017). Por eso, al evaluar y monitorear una politica
de control de cdncer durante su implementacién es posible encontrar nuevas formas de poner
en practica las reglas, rutinas y procesos planificados en la formulacién, como también es posible
encontrar formas de incorporar innovaciones tecnoldgicas disponibles para promover un mejor
cuidado al paciente de cancer.

El desarrollo de un proyecto piloto envolviendo una o mas formas de innovacién por parte de una
ciudad que implementd una politica de control de cancer puede dar inicio a una discusién mas
fundamentada con resultados ya observados, sobre la incorporacion de esa o esas innovaciones en el
proceso de control del cancer en ambito nacional (FIG. 17).

Figura 17: Innovacion en la politica para perfeccionamiento de las politicas de control
del cdncer

Formulacidn de la politica

od Proyecto Piloto )2 > DM Plan de Accion
A4

Sistema
Centros de salud

Servicios

Accién

Innovaciones

Evaluacion del proceso
q de implementacion
de politicas

Identificacion de

Propuesta de

proyecto piloto algunas necesidades

Fuente: Elaboracién de los autores.

El estudio de caso de la Teledermatologia (Caso de Estudio 8), implementado en la ciudad de Sdo
Paulo, Brasil, es un ejemplo de un proyecto piloto con buenos resultados para la reduccién de filas
y tiempos de espera para consultas con dermatdlogos y que, considerando las diferencias, podria
aplicarse en otras ciudades.
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Un ejemplo claro donde se involucré la sociedad civil en la formulacién y monitoreo de la
implementacién de la politica puede verse en el estudio de caso de la Ley de los 60 y 30 dias en
Brasil, enfocada en la reduccién de los tiempos para el inicio del tratamiento y diagnéstico de
cancer, respectivamente (Caso de Estudio 5).

Estudio de caso 5

LA LEY DE LOS 60 Y DE LOS 30 DiAS EN BRASIL -s

RESUMEN:

> | En 2010, el Tribunal de Cuentas de la Unién (TCU) llevé a cabo una auditoria que mostré
que la estructura de la red de atencién oncoldgica no permitia el acceso oportuno y
equitativo al diagnoéstico y tratamiento del cancer. Ademas, la auditoria mostré que los
pacientes esperaban mucho tiempo para obtener el tratamiento desde el diagndstico.

B Como desdoblamiento de este informe, se crearon iniciativas de ley para solucionar
estos problemas, hasta que, en 2012, se cre6 la “Ley de los 60 Dias”.

| Tanto la aprobacion de la ley como su regulacion por parte del Ministerio de la Salud
contoé con una amplia participacion y movilizacion de la sociedad civil, en especial de las
asociaciones de pacientes.

| Otro gran problema identificado para la tardanza del inicio del tratamiento era la
dificultad de realizacion del diagnostico. Por este motivo, las asociaciones de pacientes
sereunieron con las legisladoras para crear una nueva ley que garantizara el diagnostico
precoz. La Ley de los 30 dias, cuya autora fue la diputada Carmem Zanotto, que también
era autora del proyecto de Ley de los 60 dias.

La Ley de los 60 dias (Ley n° 12.732 del Ministerio de Salud) fue creada en 2012 para abordar
los largos tiempos de espera para iniciar el tratamiento de cancer en el Sistema Unico de Salud
(SUS). Supone que los pacientes deben recibir tratamiento dentro de los 60 dias posteriores
a la fecha del resultado del informe patolégico que confirma el diagndstico de cancer, o en
un plazo menor, segun la necesidad terapéutica. Por lo tanto, a partir de la confirmacion del
diagnosticoy la inclusion de esta informacion en el historial clinico o expediente médico, en un
plazo de 60 dias o menor, los pacientes tendran acceso a los diferentes tipos de tratamiento
para todo tipo de cancer. En Brasil, la legislacion determina que un paciente con diagnostico
de cancer confirmado recibird, de forma gratuita, el tipo de tratamiento que requiera, por
medio del Sistema Unico de Salud (SUS).

Origen de la ley

En 2010, el Tribunal de Cuentas de la Unién (TCU) - una autoridad auténoma auxiliar del
poder legislativo federal - llevé a cabo una auditoria. El objetivo de la auditoria era encontrar
barreras en algunas politicas, en este caso en la Politica de Atencién Oncoldgica, creada en
2005, principalmente en la Red de Atencién de Oncologia.

Los andlisis realizados por el TCU mostraron que la estructura de la red de atencion oncologica
no permitia el acceso oportuno y equitativo al diagndstico y tratamiento del cancer. Ademas,
el resultado del analisis de datos de quimioterapia y radioterapia indicé que el tiempo de
espera promedio entre la fecha de diagndstico y el inicio de los tratamientos era de 76,3 y
113,4 dias, respectivamente.



http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/lei/l12732.htm
https://portal.tcu.gov.br/biblioteca-digital/auditoria-operacional-na-politica-nacional-de-atencao-oncologica.htm
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En 2012, dos afios después de la publicacion del informe del TCU, habia tres proyectos de ley
sobre cancer en el pais. Las legisladoras federales Carmen Zanotto (PPS-SC) y Flavia Morais
(PDT-GO) son autoras de la propuesta que dio origen a la "Ley de los 60 dias". En ese momento,
la asociacion FEMAMA (Federacion Brasilefia de Instituciones Filantrépicas de Apoyo a la Salud
de la Mama) tenia un papel importante en la articulacién con los responsables de la toma de
decisiones para crear la ley, en parte porque el cancer de mama era una prioridad entre las
politicas de cadncer en ese momento. La afiliada de FEMAMA en el Estado de Santa Catarina
(AMUCC) ya tenia mucho contacto con la diputada Carmen Zanotto, lo que ayudd a movilizar
alos legisladores para la aprobacion de la ley, puesto que habia mucho apoyo popular, con la
fuerza de las asociaciones de pacientes.

FEMAMA también desempefié un papel clave en el monitoreo de la implementacién de la
ley. A partir de la identificacion del problema con los tiempos de espera (obtenida a través
de informes de pacientes y profesionales de la salud que indican que el tiempo entre el
diagnostico y el tratamiento superd los 60 dias), FEMAMA encargd una encuesta de dmbito
nacional, en 2014, con los administradores de salud de los estados, hospitales y centros
de tratamiento de cancer del Sistema Unico de Salud (SUS). El objetivo era comprender el
escenario de la implementacién de la Ley, identificar sus principales dificultades y demostrar
con cifras que no se cumplia. Los resultados de la encuesta se presentaron en una audiencia
publica ante la Comision de Asuntos Sociales del Senado (CAS), a pedido de la senadora Ana
Amélia Lemos.

Ademas, después de la publicaciéon de la encuesta, FEMAMA lanzé una gran campafa
titulada "El Tiempo Corre en Contra", que tuvo un gran atractivo popular, de los medios y
de las personas famosas. La idea era llamar la atencién sobre el incumplimiento de la ley. La
campafia tuvo como objetivo recopilar informes de personas que tuvieron dificultades para
recibir tratamiento dentro de los 60 dias posteriores al diagndstico y presentar el testimonio
a la Fiscalia Federal para generar una accion civil publica que presionase al gobierno a cumplir
la ley. También exhortaron a los pacientes a que informaran a sus municipios el atraso en la
atencién y, si su queja no surtiera efecto, que interpusieron un proceso judicial para obtener
el tratamiento.

En 2017, FEMAMA llevd a cabo otra campafia llamada “Pacientes en Control”
(#PacientesNoControle) que, entre otros objetivos, movilizé a la red de afiliados (62 en aquel
entonces) para convocar la participacion publica en consultas publicas para la inclusion de
tratamientos para el cancer de mama metastasico en el SUS, pero también tuvo el objetivo
de reforzar la importancia del cumplimiento de la Ley de los 60 dias.

La implementacion de la ley es continua y las asociaciones contindan exigiendo del gobierno
acciones mas efectivas para reducir el tiempo entre el diagnéstico y el tratamiento. Hay una
gran dificultad para la implementacién de una red de calidad en todo el territorio nacional.
Muchas medidas se tomaron posteriormente a esta ley, tales como programas de expansion
de la radioterapiay de calidad en mamografia, ademas de nuevos proyectos de ley enfocados
en diagnostico y notificacion obligatoria del cancer.



http://www.otempocorrecontra.com.br/#/
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La regulacién de la Ley de los 60 dias

La aprobacion de la Ley de los 60 dias, en 2012, no asegurd su implementacion inmediata.
Era necesario regular esa ley dentro del Ministerio de la Salud, lo que sucedié el 17 de mayo
de 2013, por medio de la Ordenanza del Ministerio de la Salud MS / GM No. 876/13. Esta fase
de la regulacién se discute separadamente porque contd con una amplia movilizacién y el
trabajo de las asociaciones de pacientes, en especial del Instituto Oncoguia.

Mientras que la ley determinaba que el periodo de 60 dias deberia contarse a partir del laudo
patolégico (resultado del examen), el decreto administrativo que regulé la ley indicaba que
el plazo para el inicio del tratamiento deberia comenzar a partir de la fecha de inclusién del
diagnostico en el historial del paciente (primera consulta después del resultado del examen).
No obstante, eso podria retrasar ain mas el inicio del tratamiento, puesto que la inclusion
del diagndstico en el historial del paciente dependia de una consulta que podria demorar
semanas o meses después del resultado de los exdamenes.

Al identificar la ilegalidad en el decreto administrativo del Ministerio de la Salud, el Instituto
Oncoguia comenzé un trabajo de advocacy para que la regulacion en el Ministerio de la
Salud siguiera exactamente lo que estaba previsto en la ley. Para ello, actuaron en diferentes
frentes:

» Articulacion con miembros del Ministerio Publico y la Oficina del Defensor Publico, con
el fin de evaluar la conveniencia de proponer una accion civil publica con el objetivo de
anular la parte de la ordenanza designada como ilegal. La nota publicada por el periddico
Folha de Sdo Paulo el 30/05/2013 subrayé esa iniciativa.

El Ministerio Publico Federal del Distrito Federal, representado por el Defensor
Ricardo Salviano, interpuso una Accion Civil Publica y obtuvo, el 2 de septiembre de
2013, un recurso judicial que ordenaba al Ministerio de Salud que considerara como
la fecha base para el inicio del conteo del plazo la fecha de la firma del informe. Sin
embargo, el Ministerio de Salud ignoré la medida, como se informé en el periédico
Folha de S&o Paulo el 7 de septiembre de 2013.

> Articulaciéon con miembros del Congreso Nacional para que se presentara el Proyecto de
Decreto Legislativo con el objetivo de suspender la aprobacién de la ordenanza que era
contraria a la ley.

En la Camara de Diputados, Carmen Zanotto (PPS/SC), por solicitud del Instituto
Oncoguia (y con apoyo técnico del Nucleo de Advocacy) presentd, el 24 de septiembre
de 2013, el Proyecto de Decreto Legislativo N° 1293/13, con el objetivo de detener
la parte de la ordenanza sefialada como ilegal.

> Articulacién con el Ministerio de Salud para mostrar la ilegalidad que existe en la
Ordenanza, para convencerlo a revocar esa parte de la norma.

En el Ministerio de Salud, la presién ejercida por el Instituto Oncoguia siguié tanto
el camino de la prensa nacional, especialmente en el asunto publicado por el
periédico Folha de S&o Paulo el 7 de septiembre de 2013, como el de la diplomacia,
especialmente en los debates del IV Foro Nacional de Politicas de Salud Publica
en Oncologia, realizada por el Instituto en Sdo Paulo/SP el 5y 6 de febrero de 2014, y
en la audiencia publica celebrada el 22 de mayo de 2014 en la Comisién de Asuntos
Sociales del Senado Federal, por solicitud de la senadora Ana Amélia Lemos.



https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2013/prt0876_16_05_2013.html
http://www.oncoguia.org.br/conteudo/iniciativa-lei-dos-60-dias/8799/994/
http://www.oncoguia.org.br/conteudo/iniciativa-lei-dos-60-dias/8799/994/
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En junio del mismo afio, el Ministerio de la Salud publicé un decreto administrativo substitutivo,
estableciendo el inicio del conteo del plazo a partir de la firma del laudo patoldgico, conforme
determinado por la ley.

Otro gran problema identificado para la tardanza del inicio del tratamiento era la dificultad de
realizacién del diagndstico. Por este motivo, después de los resultados de la encuesta realizada
por FEMAMA, en 2014, las asociaciones de pacientes se reunieron con las legisladoras para
crear una nueva ley que garantizara el diagndstico precoz. Tal demanda dio origen al proyecto
de Ley de los 30 dias, cuya autora fue la diputada Carmem Zanotto, que también era autora
del proyecto de Ley de los 60 dias.

Esta ley preveia el diagnéstico en 30 dias a partir de la identificacion de los sintomas. La ley
incluy6 un parrafo en la Ley n°® 12.732/2012 ya existente (la Ley de los 60 dias), para establecer
el diagndstico en 30 dias a partir de la identificacion de los sintomas. El Proyecto de Ley
estuvo en tramitaciéon durante cuatro afios, hasta 2019. En este periodo, las asociaciones
de pacientes afiliadas a FEMAMA actuaron fuertemente para la aprobacién del proyecto,
por medio de la realizacién de audiencias publicas en 15 Asambleas Legislativas de los
Estados y envio de oficios a senadores para la sensibilizacién y el voto en favor del proyecto
de ley, asi como oficios a los diputados federales pidiendo apoyo. La Asociacion de Mujeres
Mastectomizadas de Brasilia - RECOMECAR, ONG asociada a FEMAMA en el Distrito Federal,
represento a la red FEMAMA y auxili6 en las articulaciones en el gobierno federal. Para ello,
conto con el apoyo financiero de FEMAMA para desarrollar iniciativas de advocacy.

En 2019, una nueva auditoria del Tribunal de Cuentas de la Unién, de esta vez en la Politica
de Prevencién y Control del Cancer (aprobada en 2013, substituyendo la Politica Nacional
de Atencién Oncoldgica, de 2005) mostré que muchos casos de cancer eran diagnosticados
en las fases Ill y IV, reforzando la necesidad de un diagnostico precoz y fortaleciendo la
aprobacion de la ley.

Durante el Octubre Rosa, en 2019, el presidente en ejercicio en aquel momento, Hamilton
Mourdo, recibié un homenaje en la Asamblea Legislativa en Porto Alegre, ciudad en la que
reside la presidente de FEMAMA, que también estaba presente en el evento. Juntamente
con el presidente de la Asamblea Legislativa del Estado, la presidente de FEMAMA tuvo
la oportunidad de pedir la sancién del proyecto por parte del presidente. Ella también se
reunié con el ministro jefe de la Casa Civil para reforzar el pedido. El ministro garantizé que
el proyecto se aprobaria durante el mismo mes de octubre, en conmemoracion del Octubre
Rosa. Afinales de mes, ante la demora para la aprobacién, la presidente de FEMAMA consiguid
el nimero de teléfono del vicepresidente (que todavia ejercia las funciones de presidente en
ejercicio) e hizo nuevamente la solicitud. En el mismo dia la ley fue sancionada.

El cronograma de acciones abajo facilita la visualizacion de las principales iniciativas y claves
del éxito de ambas iniciativas.



https://portal.tcu.gov.br/biblioteca-digital/auditoria-sobre-a-politica-nacional-para-prevencao-e-controle-do-cancer-no-brasil.htm#:~:text=Auditoria%20(Fiscaliza%C3%A7%C3%A3o)&text=A%20Fiscaliza%C3%A7%C3%A3o%20de%20Orienta%C3%A7%C3%A3o%20Centralizada,diagn%C3%B3stico%20do%20c%C3%A2ncer%20no%20Brasil.
http://www.al.rs.gov.br/agenciadenoticias/destaque/tabid/855/IdMateria/318732/Default.aspx
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Figura 10: Actores involucrados en la gobernanza para el control del cdncer
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IMPLEMENTACION
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https://portal.tcu.gov.br/biblioteca-digital/auditoria-sobre-a-politica-nacional-para-prevencao-e-controle-do-cancer-no-brasil.htm#:~:text=Auditoria%20(Fiscaliza%C3%A7%C3%A3o)&text=A%20Fiscaliza%C3%A7%C3%A3o%20de%20Orienta%C3%A7%C3%A3o%20Centralizada,diagn%C3%B3stico%20do%20c%C3%A2ncer%20no%20Brasil.
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A pesar de toda la movilizacién de la sociedad y del tiempo desde la aprobacién, especialmente
de la ley de los 60 dias, la implementacién de la politica todavia constituye un gran desafio,
debido en parte a la dificultad de que el sistema de salud se adapte a las necesidades
de estructuracién impuestas por la ley. En consecuencia ha habido un algo grado de
judicializacién de los servicios para hacer cumplir la ley.

Entre las buenas practicas extraidas de ese estudio, podemos citar las siguientes:

1. Elaboracién de evidencia para mostrar las barreras para el acceso al tratamiento
del cancer en el pais: fue la auditoria operativa del TCU la que subsidi6 todo el debate
para la creacion de la ley de 60 dias y la fuerza para aprobacion de la ley de los 30 dias,

porque mostro la evidencia necesaria para la creacion de la ley.

. Evidencia endosada por una entidad gubernamental: el hecho de que la evidencia
fue preparada por el propio gobierno hizo que la informacién llegara mas rapido a los
legisladores, sin la necesidad de crear conciencia para divulgar la informacion.

. Articulacién de asociaciones de pacientes para la creacién y correccion de la ley: las
asociaciones se unieron a diputadas que histéricamente tienen pautas enfocadas en los
derechos de las mujeres y con quienes ya tenian contacto anterior (AMUCC, afiliada de
FEMAMA, es de Santa Catarina, el mismo Estado de la diputada que elaboré la Ley de los 60
dias), lo que aseguré un mayor apoyo para el desarrollo de la ley. Ademas, la observacién
sobre la ilegalidad en la ordenanza del Ministerio de la Salud conforme mostrado por el
Instituto Oncoguia generd un gran numero de iniciativas para la correccién de lailegalidad,
obteniendo éxito.

. Movilizacion de las asociaciones de pacientes para el cumplimiento de la ley: Ia
evidencia presentada por FEMAMA para la evaluacién del monitoreo de la ley fue crucial
para mostrar los problemas para el cumplimiento de la ley y para que se originara una ley
para el diagndstico precoz (la Ley de los 30 dias).
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Mecanismos innovadores de financiacién como el ejemplo de Uruguay, demuestran que es posible
tener una buena gobernanza para integrar acciones de prevencién y, al mismo tiempo, tecnologias
innovadoras para el tratamiento, con buenos resultados en salud.

Estudio de caso 6

LA CREACION DE UN FONDO NACIONAL DE RECURSOS
PARA CUBRIR EL TRATAMIENTO DE CANCER - URUGUAY

PUNTOS IMPORTANTES

B\ Lla universalizacion del sistema de salud de Uruguay es de 2008, cuando se creo el
Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS).

B E! pais definio fuentes de recursos publicos y privados para la financiacion del sistema
de salud, que se destinan a dos fondos:

> Fondo Nacional de Salud (FONASA): responsable por el costeo de las atenciones de
la red de atencion basica y hospitalaria de baja y media complejidad.

>~ Fondo Nacional de Recursos (FNR): asegura la cobertura de las intervenciones de
alta complejidad y de alto costo, como los tratamientos oncolégicos.

| Uruguay también utiliza diversas estrategias de negociacion para obtener los mejores
precios en la adquisicion de medicamentos y tratamientos para el cancer:

» EIFNR es el Unico comprador de medicamentos de alto costo del pais, tanto para el
Ministerio de la Salud como para los seguros médicos.

> FNR también ha tenido una buena negociacién con los laboratorios y ha obtenido
éxito en el modelo de comparticién de riesgo del tipo financiero.

Uruguay es un pais pequefio en extension y poblacién, con casi 3,5 millones de habitantes, en
comparacion a los demas paises de América del Sur. Su poblacién es mayoritariamente urbana
y se concentra en pocas regiones, como la capital, Montevideo, la region mas poblada del
pais. La universalizacion del sistema de salud es de 2008, cuando se cre6 el Sistema Nacional

Integrado de Salud (SNIS) por la Ley n° 18.211, cuya estructura se presenta en la FIG. 1.
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Figura 1: Estructura del Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS) de Uruguay

Fuentes Impuestos Contribuciones Contribuciones
ENEEIES de empleados de empleadores

Hogares

Fondos Sanidad Militar, Sanidad Policial, Fondo Nacional de Salud Pagos de Seguros
Universidad de la Republica, BPS y otros* (FONASA) bolsillo privados
Unidades de atencién de las FFAA y la policia, Consultores, clinicas y
Proveedores . - i i
Hospital de Clinicas, otros (I) hospitales privados
WETErGe Trabajadores de las FFAA, la polici'y sus familias, Poblacién de Trabajadores del sector Poblacién con
funcionarios de empresas publicasa menores ingresos formal y sus familias capacidad de pago
BPS: Banco de Previsién Social FNR: Fondo Nacional de Recursos ASSE: Administracion de IAMC: Instituciones de IMAE: Instituto de Medicina

Servicios de Salud del Estado Asistencia Médica Colectiva Altamente Especializada

* Fondos de proveedores que serdn objeto de los préximos avances del proceso de reforma
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Conlacreacion del SNIS, Uruguay organizé la cobertura de servicios de salud del pais, articulando
las estructuras ya existentes con los nuevos sistemas creados para asegurar cobertura universal
de salud a su poblacién. Para alcanzar ese objetivo, el pais definid fuentes de recursos publicos
y privados para la financiacién del sistema de salud. Esos recursos se destinan a dos grandes
fondos que son responsables por la mayor parte de la atencién de la salud del pais: el Fondo
Nacional de Salud (FONASA), creado en 2007, y el Fondo Nacional de Recursos (FNR), que ya
existia desde 1980. Las fuentes de recursos de ambos provienen de impuestos generales y
contribuciones obligatorias de empleados y empleadores. Sin embargo, para el FNR también
hay financiacion privada, proveniente de contribuciones directas de personas fisicas a una
Institucion de Asistencia Médica Colectiva (IAMC).

Mientras FONASA es responsable por el costeo de las atenciones de la red de atencién basica
y hospitalaria de baja y media complejidad, el Fondo Nacional Recursos (FNR) asegura la
cobertura de las intervenciones de alta complejidad y de alto costo, como los tratamientos
oncoldgicos. Para la financiacion de toda la asistencia a los pacientes de cancer, ademas de las
cuotas que FONASA concede a los prestadores para cada usuario (casi US$ 100 en promedio),
en el caso del tratamiento del cancer hay un pago adicional por medio del Fondo Nacional de
Recursos (FNR), que financia 8 délares de cada 100 ddlares gastados con todos los beneficios
de alto costo (procedimientos y medicamentos).

Uruguay también utiliza diversas estrategias de negociacién para obtener los mejores precios
en la adquisicién de medicamentos y tratamientos para el cancer, principalmente por medio
del FNR, Unico comprador de medicamentos de alto costo del pais. Ademas de la compra
centralizada, tanto para el Ministerio de la Salud como para los seguros médicos, este fondo
ha tenido una buena negociacion con los laboratorios y ha obtenido éxito en el modelo de
comparticién de riesgo del tipo financiero. La utilizacién de ese modelo comenzé hace tres afios,
en una negociacion con la farmacéutica Roche para atender a pacientes de cancer de mama.
La empresa propuso que el fondo pagara una cuota fija por mes para un nimero X de nuevos
pacientes, con la posibilidad de una variacién de ese nimero de ellos. La experiencia exitosa
con la empresa hizo posible que en la actualidad el Fondo tenga acuerdos de esa naturaleza
para todos los medicamentos de la farmacéutica disponibles en el pais, ademas de acuerdos
con otras farmacéuticas para medicamentos innovadores.

La determinacién de precios del modelo de comparticion de riesgo se basa en estudios
epidemiolodgicos y proyecciones que proporcionan al FNR una estimativa del nimero de
pacientes esperados por tipo de cancer en cada afio. Esos estudios son posibles debido al
excelente sistema de informacién utilizado por el Fondo. Ademas, debemos subrayar que los
tratamientos cubiertos por el Fondo Nacional de Recursos se autorizan utilizando como base
las normativas de cobertura elaboradas por el Ministerio de la Salud uruguayo, lo que asegura
la estabilidad necesaria a este tipo de acuerdo y posibilita al FNR la negociacion con la industria
farmacéutica de una forma segura y confiable para ambas partes. El Fondo también realiza
el acompafiamiento de los pacientes atendidos durante todo el tratamiento de cancer, con el
objetivo de asegurar la adhesién de los mismos al tratamiento para la mejora de los resultados
clinicos. Con el éxito de la iniciativa, otras empresas pasaron a realizar ese tipo de negociacion
con el FNR.
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Ademas de los recursos destinados al tratamiento del cancer, la Atencién Primaria corresponde
a la principal estrategia del gobierno para el acceso a la salud en el pais. Por tal motivo,
Uruguay opto por una fuerte inversién en las estrategias de prevencion y deteccién precoz de
la enfermedad, con el objetivo de utilizar mas eficientemente los recursos disponibles. Como el
cancer de mama y de cuello del Utero tienen la mayor incidencia y mortalidad en la poblacion
femenina, desde 2007 todas las mujeres que trabajan tienen derecho a un dia Util libre para
la realizaciéon de la mamografia y de la prueba de Papanicolau. Campafias lideradas por el
gobierno y la sociedad civil, como en la cuestiéon del control del tabaquismo, ademds de la
inversion en la formacion de equipos multiprofesionales, contribuyeron para que casi el 70% de
los casos de cancer se diagnosticaran en los estadios | y II, lo que también favorecio la reduccién
del gasto en el sistema de salud.

Entre los desafios planteados por el sistema, especialmente en la cuestion de la incorporacién
de terapias innovadoras para el cancer, esta el limite presupuestario del Fondo Nacional de
Recursos. En ese sentido, el gobierno estudia la utilizacién de otras fuentes provenientes, por
ejemplo, de recursos recuperados de actividades ilicitas como el narcotrafico. Uruguay tiene
gran estabilidad politica y monetaria, lo que dificulta la replicaciéon de este modelo en la mayor
parte de los paises de América Latina. No obstante, es un buen ejemplo de lo que una buena
gobernanza puede proporcionar en términos de mejora del cuidado del cancer.

Entre las buenas practicas obtenidas de este estudio podemos citar las siguientes:
> Destino de un fondo propio para el tratamiento de alto costo;

Compra centralizada del gobierno, lo que permite mayor negociacidon, ademas de
transparencia y capacidad de acceso a la demanda para los proveedores;

Experiencia de riesgo compartido con las empresas;

Innovacién en la compra, por medio del pago de cuotas mensuales a las empresas
fabricantes de medicamentos.




L

C/C an Toolkit de Politicas para el Cdncer en Latinoamérica _

I

Es cada vez mas evidente que para el costeo adecuado del control del cancer es necesario
evaluar nuevas formas de financiacién que posibiliten el aumento de recursos publicos o que
se sumen a ellos. Un buen ejemplo de utilizaciéon de nuevas formas de financiacion puede verse en
el proyecto piloto que se gesté en la ciudad de Cali, Colombia, que opta por implementar un modelo
de financiaciéon mixta, con inversiones del sector privado, para complementar las fuentes publicas
de recursos destinadas al control de cancer en la ciudad.

Estudio de caso 7

MODELO DE FINANCIACION MIXTA (“BLENDED FINANCE") I
PARA EL CONTROL DEL CANCER - CALI, COLOMBIA

PUNTOS IMPORTANTES

Bl Como una alternativa para intentar solucionar el problema de la falta de financiacion
para el cancer, en 2019 dentro del marco de la iniciativa de City Cancer Challenge
en Cali, la farmacéutica MSD inici6 un trabajo de estructuracion de un mecanismo
de financiacién innovador para mejorar el acceso a tratamientos oncolégicos de
vanguardia.

B MSD se unié a Deloitte con el fin de aplicar el mecanismo a nivel nacional.

B El equipo responsable del proyecto identificé un camino prometedor a partir de una
nueva fuente de recursos: los bonos tematicos.

B El modelo propuesto en Cali utiliza un operador (administrador independiente) que
recibe los recursos captados de diferentes inversionistas (cooperaciones internacionales
y/o inversionistas de impacto social por medio de bonos sostenibles) a un indice de
retorno de un porcentaje competitivo en el mercado en cinco afios.

B Ese operador es responsable por la intermediacion de la compra y la distribucion de
medicamentos entre MSD, los centros de oncologia y las aseguradoras, y actda en
el tripode: precio, volumen y condiciones de pago, generando beneficios a todos los
involucrados.

En Colombia, el presupuesto destinado al cancer es limitado, proveniente de pocas fuentes
de financiacién publica. Por tal motivo, el acceso a medicamentos oncolégicos de alto costo
es bajo, causando discontinuidad en los tratamientos. Ese limite presupuestario funciona
también como un desafio para que la industria farmacéutica pueda ampliar el alcance de sus
medicamentos en el mercado colombiano.

Como una alternativa para intentar solucionar el problema de la falta de financiacion para el
cancer, en 2019 dentro del marco de la iniciativa de City Cancer Challenge en Cali, la farmacéutica
MSD inicié un trabajo de analisis sobre la viabilidad de estructuracién de un mecanismo de
financiaciéon innovador para superar algunas falencias en el sistema de salud colombiano y
mejorar el acceso a tratamientos oncolégicos de vanguardia. Para la empresa, la solucion
pasaba por el didlogo entre el sector privado, el sector publico y la sociedad civil, en la discusion
sobre un modelo de financiaciéon que fuera viable para atender las necesidades de salud de la
poblacién, principalmente la parte mas vulnerable de ella.
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Durante ese proceso, MSD se unié a Deloitte, que tiene experiencia en proyectos de
financiaciéon innovadores y con el fin de aplicar el mecanismo a nivel nacional. Las empresas
invirtieron en analisis de modelos de financiacion y evaluaron diferentes posibilidades de pago
de prestadores de servicios de salud, con el objetivo de construir un modelo de financiacion
mixto que cuenta con diferentes fuentes de recursos y quiere atender el régimen subsidiado
de salud colombiano. La estructura busca integrar los distintos agentes del sistema de salud del
pais, tanto prestadores de servicios, como aseguradoras o farmacéuticas, para evaluar como
conseguir inversionistas, no necesariamente del sector de salud, sino de impacto para el sector,
asegurando el acceso de la poblacién a la salud.

El equipo responsable del proyecto identificé un camino prometedor a partir de una nueva
fuente de recursos: los bonos tematicos, que pueden ser bonos sociales, verdes, sostenibles,
para transicion climatica o energética. Un bono sostenible, por ejemplo, tiene el objetivo de
financiar proyectos que contribuyan al cumplimiento de los Objetivos de Desarrollo Sostenible.

Actualmente el proyecto se encuentra en negociacién con Instituciones Prestadoras de Salud
(IPS) y Entidades de Promocién de la Salud (EPS) a nivel nacional. El modelo propuesto utiliza
un operador (administrador independiente) que recibe los recursos captados de diferentes
inversionistas (cooperaciones internacionales y/o inversionistas de impacto social por medio
de bonos sostenibles) a un indice de retorno de un porcentaje competitivo en el mercado en
cinco afios. Ese operador es responsable por la intermediacion de la compra y la distribucion
de medicamentos entre MSD, los centros de oncologiay las aseguradoras, y actla en el tripode:
precio, volumen y condiciones de pago, generando beneficios a todos los involucrados.

La idea es expandir el proyecto para varios tipos de cancer, otras patologias, ademas de otros
paises, incluyendo nuevos actores, como el gobierno nacional, para obtener mayor cooperacion
e impacto. Los principales desafios encontrados por los idealizadores del proyecto son la
regulacién de todo el sistema y la confianza entre los actores.

Entre las buenas practicas obtenidas de este caso podemos citar las siguientes:

> Utilizacién de mecanismos de financiacion de otras areas (como del drea de medio
ambiente) para la salud;

Existencia de empresas privadas/organizaciones financieras interesadas en invertir en el
area de la salud (la generacién de ganancias es lo que asegura el acceso a medicamentos
innovadores);

Posibilidad de que las empresas contribuyan con acciones de impacto social;

Mayor acceso de los pacientes a tratamientos;

Articulacion entre actores y beneficios para todas las partes.
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El estudio de caso de la Teledermatologia, implementado en la ciudad de Sdo Paulo, Brasil, es un
ejemplo de un proyecto piloto con buenos resultados para la reduccion de filas y tiempos de espera
para consultas con dermatélogos y que, considerando las diferencias, podria aplicarse en otras
ciudades.

Estudio de caso 8

TELEMEDICINA PARA LA REDUCCION DE LAS FILAS DE ESPERA -s
PARA CONSULTAS Y EXAMENES DERMATOLOGICOS

PUNTOS IMPORTANTES

B En 2017, habia casi 58 mil personas en la fila para una consulta con dermatdlogo en
la red publica del municipio de Sdo Paulo, Brasil. Con el objetivo de disminuir la fila
para las consultas, la municipalidad de S3o Paulo se puso en contacto con el Hospital
Israelita Albert Einstein, y dieron inicio a una alianza para la realizacion de un proyecto
piloto en teledermatologia.

B El proyecto consistié en la creacion de un nuevo flujo de atencion de los pacientes via
telemedicina, con una aplicaciéon creada por el hospital para hacer fotografias de las
lesiones cutaneas y posterior evaluacion de los dermatélogos.

B\ Transcurrido un afo del inicio del proyecto, los resultados muestran que:

> El tiempo de espera de consulta con el dermatélogo se redujo de 6,7 meses
a 1,5 meses.

» Aproximadamente el 53% de los pacientes se derivaron a su médico de medicina
general de referencia y el 43% necesité un dermatélogo.

> Solamente el 4% de los pacientes fueron derivados directamente para realizacién
de biopsia para verificar la presencia de cancer, antes de la consulta con el
dermatdlogo, optimizando el tiempo disponible para el diagndstico de tipos mas
graves de cancer.

En 2017, habia casi 58 mil personas en la fila para una consulta con dermatdélogo en la red
publica del municipio de Sdo Paulo, Brasil. El tiempo de espera para una consulta era de
aproximadamente 6 meses, o que contribuia paraelatrasoen el diagndsticoyun peor prondstico
para los pacientes. Con el objetivo de disminuir la fila para las consultas, la municipalidad de
Sdo Paulo se puso en contacto con el Hospital Israelita Albert Einstein, uno de los mejores
hospitales particulares de Brasil, para verificar si tenian alguna iniciativa que pudiera ayudar al
municipio a solucionar el problema. La municipalidad y el hospital dieron inicio en ese momento
a una alianza para la realizaciéon de un proyecto piloto en teledermatologia. El referido proyecto
piloto se realizé entre julio de 2017 y agosto de 2018 en tres hospitales municipales localizados
en distintas regiones de la ciudad que presentaban las mayores filas de espera para consulta.

El proyecto consistio en la creacién de un nuevo flujo de atenciéon de los pacientes via
telemedicina, con una aplicacién creada por el hospital Albert Einstein para hacer fotografias
de las lesiones cutaneas y posterior evaluacion de los dermatélogos, conforme se presenta en
el diagrama de flujo a continuacién.
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Fig. 1: Esquemas del flujo de recoleccion de datos y fotografias de las lesiones
durante el Proyecto de teletriaje - julio de 2017 a julio de 2018 - ciudad de Sdo
Paulo, Brasil.

PACIENTE EN LA S HOSPITAL
LISTA DE ESPERA MUNICIPAL
Llamada
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FOTO BUENA | FOTO MALA

MEDICO DE l

—

BIOPSIA

Fuente: Giavina-Bianchi et al. (2020).

MEDICINA
GENERAL

DERMATOLOGO DERMATOLOGO

Los pacientes de la lista de espera eran derivados al hospital para que un enfermero o un
técnico de enfermeria fotografiara las lesiones. Ademas de tres fotografias por lesion (una de
lejos, para analisis de la extensién de la lesion, otra de cerca, para andlisis del detalle de la
lesion, y una de perfil para verificacion del volumen), la aplicacién también permitia colectar
otras informaciones del paciente, tales como datos demograficos e historial clinico resumido.
Las fotos se enviaban a una plataforma de Amazon, adquirida por la municipalidad, y enviadas
al equipo del Albert Einstein, compuesto por 13 médicos dermatdélogos, para la realizacion del
laudo a partir del andlisis de las fotos.
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Con base en la informacién de los pacientes y del analisis de las imagenes, el equipo de
dermatdélogos del Einstein analizaba las lesiones y tomaba las decisiones a partir del laudo
generado:

1.Para los pacientes con buenas fotos, si habia algin indicio de lesién que necesitaba
biopsia, por medio de la propia aplicacién los dermatélogos informaban a la central de
la municipalidad que aquel paciente necesitaba una biopsia. La municipalidad, a su vez,
coordinaba la realizacién del examen con dos laboratorios acreditados. Después del
resultado, el paciente se derivaba a una consulta presencial con el dermatélogo para decidir
el tratamiento

2.Paralos pacientes con buenas fotos que no necesitaban biopsia, pero que necesitaban
tratamiento, se marcaba una consulta presencial con un dermatoélogo.

3.Para los pacientes con buenas fotos, cuyas lesiones podria tratarlas su médico de
medicina general de referencia, el dermatdlogo realizaba la derivacion con el diagndstico
mas probable, tratamiento o recomendacién sobre cémo continuar la investigacién y las
orientaciones sobre el manejo de la lesion.

4. Para los pacientes cuyas fotos no estaban adecuadas para el andlisis del dermatélogo, se
marcaba una consulta presencial con el dermatélogo.

La municipalidad realizaba toda la coordinacién y también tenia la responsabilidad de regular
los flujos de pacientes y derivarlos para biopsia o tratamiento. Esos procedimientos los
realizaba el Centro de Integracion de Educacion y Salud (CIES GLOBAL), una organizacion sin
fines lucrativos que presta servicios de salud a los usuarios del SUS (Servicio Unico de Salud)
por medio de alianzas con el poder publico. Las consultas se realizan en unidades mdviles y
modulares (camiones y contenedores adaptados para esa finalidad) y su objetivo es reducir el
tiempo de espera de las consultas para los usuarios del SUS.

Transcurrido un afio del inicio del proyecto, los resultados muestran que el tiempo de espera
de consulta con el dermatélogo se redujo de 6,7 meses a 1,5 meses. Aproximadamente el
53% de los pacientes se derivaron a su médico de medicina general de referencia y el 43%
necesitd un dermatdélogo. Solamente el 4% de los pacientes fueron derivados directamente
para realizacion de biopsia para verificar la presencia de cancer (Giavina-Bianchi, Santos e
Cordioli, 2020), antes de la consulta con el dermatélogo, optimizando el tiempo disponible para
el diagnostico de tipos mas graves de cancer. Entre los puntos positivos del proyecto hay que
subrayar la reduccién del tiempo de espera para consulta dermatoldgica, la adhesion de los
equipos de las unidades basicas de salud y la gran satisfaccién de los pacientes con la atencién.

Debido a los buenos resultados obtenidos en la ciudad de Sdo Paulo, el gobierno del estado de
Sdo Paulo inicié la implementacidn de ese proyecto en todo su territorio. Sin embargo, debido
a la pandemia de Covid-19, el proyecto se suspendié para que los recursos se destinaran a la
contencién de la epidemia. Entre los principales desafios para la implantacion de un proyecto
de esa naturaleza es la falta de acceso a internet en algunas unidades de salud, la capacitacion
de los profesionales de salud para conseguir mayor calidad en las fotos de las lesiones y la
necesidad de una buena coordinacién central para que los pacientes puedan derivarse a
examenes complementarios y para su retorno a la unidad de salud o derivacién a dermatélogos.
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Uno de los proximos pasos del proyecto es incorporar inteligencia artificial (machine learning)
a la lectura de las fotos, usando algun algoritmo para la lectura de las imagenes. El equipo
realizé un primer test de algoritmo a partir de los datos de todos los pacientes atendidos en
el primer afio del proyecto para evaluar la precision diagndstica del algoritmo. Ese trabajo
fue posible debido al gran nimero de pacientes atendidos (30.976 pacientes) e imagenes
analizadas (166.000 imagenes, referentes a 55.624 lesiones) por parte del equipo del proyecto.
Las imagenes disponibles se utilizaron para el desarrollo, validacién y test del algoritmo, con
una precision del 90% para la derivacion adecuada del paciente (Santos, 2019).

El equipo responsable por el proyecto subrayé que los requisitos minimos necesarios para la
implementacién de un proyecto como ese son los siguientes:

> Disponibilidad de teléfono mdvil e internet con la aplicacién de telemedicina
Tener una unidad de salud para recibir a los pacientes

Capacitar a un médico de medicina general, a un enfermero o técnico de enfermeria para
sacar las fotos de las lesiones

Adquirir plataforma tecnoldgica para subir las fotos

Contratar a dermatologos para que realicen el laudo

Coordinacién central para derivacion de los pacientes a consultas, exdmenes y tratamiento
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