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Antecedentes

En el marco del Grupo de Trabajo 4 del proyecto FONDAP CECAN, dedicado a politicas de salud, el
afio 2023 se desarrolld un estudio inédito en Chile cualitativo titulado: Organizaciones de la
sociedad civil en el contexto del Plan Nacional del Cancer (PNC): Percepciones de roles, barreras
y oportunidades de accidn para la participacion en la toma de decisiones en salud. El estudio fue
conducido por el Centro de Salud Global Intercultural (CeSGl) de la Universidad del Desarrollo.

Los resultados de este estudio son de uso publico y han sido diseminados:

1. Reporte a texto completo https://hdl.handle.net/11447/8560
2. Webinar de difusion de resultados https://www.youtube.com/watch?v=KHGYelPw1KU

En septiembre del presente 2024, se realizé un taller de presentacién de los resultados de este
estudio a 12 agrupaciones que colaboraron activamente en este estudio. Al mismo tiempo, se
desarrolld un trabajo inicial de co-construccion de una hoja de ruta comun de agrupaciones para los
ejes prioritarios de dichas asociaciones, destacando como una de las principales la necesidad de
entrenamiento en contenidos especificos que aporten al empoderamiento ciudadano y a la efectiva
participacion social en salud (https://repositorio.udd.cl/items/ee6de6a9-c6al-4d7f-95ch-
342d6ab38d46).

Propdsito de este taller

El propdsito de este taller fue revisitar los resultados del estudio sobre agrupaciones de pacientes y
la experiencia el primer taller de co-construccién vy, a partir de estos insumos, desarrollar un ejercicio
colectivo de definicidn de contenidos y metodologias esenciales para el empoderamiento de las
agrupaciones de pacientes oncoldgicos en el pais en el dmbito de la participacién ciudadana en
salud. El taller fue registrado y sistematizado para la elaboracidén de un documento de trabajo de
difusion.


https://hdl.handle.net/11447/8560
https://www.youtube.com/watch?v=KHGYelPw1KU
https://repositorio.udd.cl/items/ee6de6a9-c6a1-4d7f-95cb-342d6ab38d46
https://repositorio.udd.cl/items/ee6de6a9-c6a1-4d7f-95cb-342d6ab38d46
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Metodologia

Se invitd a una lista expandida de agrupaciones de pacientes oncolégicos de Chile para que
participen de manera presencial o virtual (formato general hibrido) en este espacio de encuentro y
puesta en comun de tematicas de capacitacion que hoy perciben como prioritarias para promover
su empoderamiento y participacion ciudadana en salud.

Se trabajo en grupos con un facilitador que tomé nota de la discusidn y de los acuerdos, tanto en
formato presencial como virtual. El trabajo se realizd orientado con una guia de taller previamente
elaborado. Luego del trabajo en grupos se realizo una plenaria para compartir los principales
contenidos y metodologias consensuadas por cada grupo.

Fecha: Miércoles 13 de noviembre.
Lugar: Hotel Cumbres Lastarria. José Victorino Lastarria 299, Santiago. Metro UC.

Horario: 9.00 a 13.00 horas.

Programa
09.00 Inscripcidn
09.30 Bienvenida:
Manuel Espinoza, CECAN
Baltica Cabieses, CeSGlI
Francisco Vidangossy, Red Unidos por el Cancer
10.00 Presentacién general de CECAN:
Manuel Espinoza, CECAN
10.15 Presentacién de resultados de estudio CECAN 2023:
Alexandra Obach, CeSGI
Antonia Roberts, CeSGlI
Francisca Vezzani, CeSGl
10.45 Presentacién de resultados del taller anterior de co-construccion:
Baltica Cabieses, CeSGlI
11.00 Preguntas y respuestas
11.15 Break
11.45 Taller grupal (Equipo)
12.30 Plenaria de vision integrada entre grupos
13.00 Cierre y foto de despedida
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Principales resultados

A.

Lista de participantes

Participantes modalidad online:

W N

Victoria Riquelme, Organizacién Hemato Comunidad.
Karina Maquera, Agrupacion Valientes Sefioraza de Laja.
Maria Valdebenito, presidenta Corporaciéon Maxivida.

Talia Villanueva, concepcion, presidenta fundacién salve el mundo hoy.

Participantes modalidad presencial:

10.
11.
12.
13.
14.
15.

Marjorie Vicencio- La voz de los pacientes-directora ejecutiva.

Mila Correa — Somos Fabulosas: crear instancias de recuperacion fisica y emocional.
Digna Gonzalez- Corporacion valientes, paciente, directora corporacion, abogada, cancer
metastasico, Valparaiso.

Carola Rivera Campusano- Fundacion mujeres por un lazo: reinsercion laboral Empoderadas
quinta region.

Maria Elizabeth Guesalaga. Mujeres por un lazo.

Julia Albuja. Fundacién de corazdn a corazon.

Carolina Leiva. La voz de los pacientes oncoldgicos Chile.

Mdnica Toromeza. Corporacién Valientes.

Claudia Ortiz. Fundacion de corazén a corazon.

Maria Alejandra Lantadilla. Fundacién Mujeres por un lazo.

Nélida. Tecnéloga Médica Prevencién de cancer de mama.
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Resumen de tematicas mencionadas como requeridas de capacitacion

Conformacioén de la organizacion y obtencién de personalidad juridica.

Conocimiento en formulacion de proyectos y fondos concursables.

Conexion global, manejo de inglés y manejo en epidemiologia.

Conexion global entre agrupaciones.

Postulacion a proyectos y/o recursos publicos y privados, tanto a nivel nacional como
internacional.

Capacitacion enfocada en el Sistema GRADE.

Capacitacion de ETESA (Evaluacién de Tecnologias Sanitarias).

Capacitacion en formulacién de proyectos.

Capacitacion de alfabetizacion sanitaria. (Se destaca que es una tematica que deberia ser
ensefiada incluso en etapa escolar).

. Formalizacion y profesionalizacién de las organizaciones de pacientes.
11.
12.

Incidencia en la politica publica desde la sociedad civil.

Innovacion para incorporar la voz de pacientes en la decision sobre adopcion de nuevas
tecnologias.

Salud mental de lideres y miembros de agrupaciones, asi como de pacientes.

Ambito laboral ante diagndstico de cancer y reinsercién laboral.

Herramientas para la conformacion y participacion de instancias colaborativas semestrales.
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C. Descripcion de cada tema desarrollado
Tema 1: Conformacion de la organizacion y obtencidn de personalidad juridica.
Usualmente se apoyan en otras fundaciones ya conformadas. Esto es especialmente importante
para fundaciones nuevas dado que, con la personalidad juridica, se puede postular a mas fondos

concursables.

¢Qué contenidos especificos necesitan cubrir?
e Diferencias entre fundacién y agrupacién. Estatutos.

e Qué es una personalidad juridica y cémo formarla.

e A qué servicios de cuentas bancarias se puede acceder.

e Oportunidades de vinculacién con actores clave en el territorio. Esto surge desde la
presencia de Planes Comunales para el Cancer en ciertos municipios. Ejemplo:
Municipalidad de La Cruz presta ayuda a agrupaciones relativas al cancer. Prestan
locomocién. Municipalidad de Limache informd a la comunidad para realizar un Plan
Comunal. Fundaciones también podrian tener conocimientos para ser participes en
municipios. Con esto se podria realizar un catastro a nivel comunal en torno a pacientes
oncoldgicos que sea adecuado.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?
e Conocimiento en temas administrativos, saber donde y cdmo llegar. Especialmente desde
regiones.
e Conocimiento en coberturas en salud y procedimientos especificos para poder levantar
demandas.

¢Existe alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema:
e Informacién verbalizada y materiales de apoyo, mas talleres, para abarcar distintos tipos de
aprendizajes
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Tema 2: Conocimiento en formulacion de proyectos y fondos concursables.

¢Qué contenidos especificos necesitan cubrir?

e Como generar actividades de levantamiento de fondos y como presentarlas a las
autoridades correspondientes.

e Oferta de proyectos existentes y cémo llegar a ellos. Cdmo acceder a recursos, informacién
de recursos disponibles para postular. (Por ejemplo, postulacion a recursos para tener una
sede, casas de acogida y oficinas para las agrupaciones)

e Ftapas de postulaciéon (por ejemplo, donde realizar las postulaciones y qué requisitos son
necesarios)

e Conocimiento de emprendimiento e innovacion: se considera fundamental para solucionar
problemas.

e Orientacion para presentacion de proyectos (requisitos; pardmetros, técnicas para formular
el proyecto y cémo presentar las ideas)

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?
e Conocimiento sobre proyectos
e Manejo en redaccién de proyectos

e Conocimiento en procedimientos administrativos

¢Existe alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema
e Talleres en forma presencial, con material de apoyo para resolver dudas, de forma online se
pierde un poco la informacién.

e Hacer un taller de formulacién de proyectos para abordar el paso a paso.

10
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Tema 3: Conexidn global, manejo de inglés y manejo en epidemiologia.

Existe la percepcién de que como agrupaciones ha costado mucho coordinar estadias en otros paises
de forma independiente tanto en temas practicos como comunicacionales. También para acceder
estadisticas epidemioldgicas y a nuevos avances médicos, dado que se necesita tener conocimiento
de inglés y de salud publica e investigacion.

¢Qué contenidos especificos necesitan cubrir?
e Conocimiento de inglés de uso profesional, en relaciéon a oncologia.
e Gestidn de las organizaciones de pacientes para actuar en conjunto

e Informar sobre requisitos para certificacion de agrupaciones.

e Incentivar a las organizaciones a constituirse legalmente.

e Capacitaciones de las leyes ministeriales y de ahi entrar a la asociacién entre
organizaciones.

e Necesidad de estrategias para relacionarse entre organizaciones y el estado de forma
transversal.

e Mejorar la comunicacion entre agrupaciones, en especial ante dificultades comunicativas
surgidas en grupo de WhatsApp de las agrupaciones.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e Comunicacion con otras agrupaciones fuera del pais

e Comunicacién independiente en encuentros y congresos

e (Capacidad de Identificar y potenciar capacidades diversas de cada agrupacién participante,
en areas como gestion, educacién, comunicacion y administracion.

e Competencias que permitan ayudar en la navegacion del paciente en el sistema de salud y
solucion de necesidades (Por ejemplo, horas médicas; medicamentos, posibles respuestas
ante barreras en el acceso a salud)

e Compartir experiencias de la trayectoria de pacientes en el sistema de salud.

e Conocer otras experiencias de diversas agrupaciones sobre las trayectorias de pacientes en
el sistema de salud.

e Adquirir conocimientos practicos para poder replicar en sus comunidades

e Conocimiento interdisciplinario y bidireccional entre agrupaciones

e Mejorar la comunicacién entre agrupaciones (por ejemplo, satisfaccion en la comunicacion
durante el desarrollo de la ley de cancer) de manera efectiva.

¢Existe alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema?
e Taller de inglés, idealmente de forma presencial. Apertura de becas en institutos para
fundaciones y organizaciones.

e Desarrollar gestion y liderazgo

11
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Conformacioén de equipos de trabajo, por ejemplo, saber cdmo contratar a un proveedor
que tenga el mejor interés para el equipo

Habilidades comunicativas

Manejo y aplicacién del idioma inglés para postular a fondos internacionales, o al menos
gue una persona del equipo de trabajo tenga la competencia de traducir.

Trabajo interdisciplinario y bidireccional que permita la formacién y autoformacién entre
agrupaciones.

Certificacion, sello y reconocimiento a nivel de estatuto y ministerial del trabajo de las
agrupaciones.

Realizacion de “Foro”, en el cual cada una de las agrupaciones invitadas tenga un espacio
para compartir sus conocimientos y experiencias.

Entre las participantes del taller se enfatiza que las capacitaciones/ foros no sean realizados
por un ente externo, sino que sea unas instancias de auto educacion a partir de las
experiencias de las agrupaciones de pacientes.

Realizar instancias presenciales

Instancias dedicadas a identificar las capacidades de cada organizacién y posteriormente
realizar instancias para potenciar dichas capacidades en conjunto.

Metodologia de autoformacién para generar conocimiento practico que sea replicado en
cada territorio.

Formato Online para abarcar a nivel nacional (inclusién de localidades mas lejanas) y
talleres presenciales enfocados en territorios

Sobre el manejo del idioma inglés, surge una interesante discusién: por un lado, para una de las
integrantes el idioma inglés debe ser parte de la capacitacion para la postulacion a fondos y
proyectos; por otro lado, se considera que el inglés debe ser una capacitacion en si misma, es decir,
acceder a cursos basicos de inglés para lideres de agrupaciones.

El manejo del idioma inglés se considera fundamental y se dan dos ejemplos:

1.

Al momento de ir a seminarios y/o encuentros internacionales, en la mesa de trabajo se
comenta que muchas veces son invitadas a estas instancias, pero al no manejar el idioma
no pueden compartir sus experiencias.

manejar un idioma comun con pacientes extranjeros.

12
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Tema 4: Capacitacién enfocada en el Sistema GRADE.

¢Qué contenidos especificos necesitan cubrir?

e Qué significa y cudl es el objetivo del sistema GRADE.

e Informacién enfocada en pacientes y agrupaciones.

e Conocimiento que les permita luchar por un medicamento mas econdmico y de mejor
calidad, en contraste con medicamentos que el sistema no escoge debido al tipo de
método utilizado para su seleccién y financiamiento.

e Conocimiento sobre los tipos de medicamos, qué parametros y mediciones son utilizados
para definir la calidad de los medicamentos.

Se comenta respecto a la canasta GES que reciben los pacientes de Fonasa, las cuales contienen
medicamentos bioequivalentes. Las participantes mencionan que no es la misma calidad de
medicamento, pudiendo resultar perjudicial en la salud del paciente, aumentando costos y mayores
cuidados paliativos. Es aqui en donde resulta importante capacitarse respecto al GRADE (Grading of
Recommendations Assessment, Development and Evaluation) para conocer qué es lo que se estd
aprobando, cual es la calidad, cuadles son las diferencias, como ingresan al pais los medicamentos,
cual es la cadena de frio, entre otras cosas.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e Capacidad de distinguir la evidencia clinica detras de la seleccidn y financiamiento de un
medicamento por sobre otro.

e Conocer los requisitos necesarios para que un medicamento sea aprobado, es decir, la
poder distinguir y comprender las evidencias clinicas, con el objetivo de dialogar con
expertos (manejar el mismo idioma). En la mesa de trabajo se concuerda que manejar el
mismo idioma que los expertos les permitird abogar por medicamentos de bajo costo y
mejor calidad.

e I|dentificar inquietudes y saber con claridad las necesidades que tienen los pacientes en
relacion con los medicamentos.

e Ser capaces de identificar si estd bien evaluado el medicamento que el estado estd
financiando.

¢Existe alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema?

e Talleres enfocados en el sistema de seleccion de los distintos medicamentos de alto costo
e Talleres presenciales y online, con certificacion por alguna universidad (“para poder
justificar ante las autoridades el conocimiento”)

13
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Tema 5: Capacitacion de ETESA (Evaluacion de Tecnologias Sanitarias).

¢Qué contenidos especificos necesitan cubrir?

e Conocimientos sobre los criterios de priorizacion en Evaluacion de Tecnologias Sanitarias.

e Conocer qué tecnologias estan garantizadas y cdmo se estan implementando en Chile.
Generar evidencia sobre uso de estrategias, buenas practicas, que existen y no estdn
garantizadas para todas las personas (por ejemplo, cojin, uso de MACS, etc.).

e Conocer qué tecnologias existen, por ejemplo, exdmenes menos invasivos, que no estén
llegando a Chile y como se puede facilitar su llegada.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e Adquirir las terminologias correspondientes para comprender de lo que se estd hablando en
Evaluacion de Tecnologias Sanitarias.

e Ser capaz de entender un informe de ETESA, con el fin de poder comentarlo, debatir y
cuestionar.

e Aprender a crear evidencias con investigaciones participativas, intercambiar perspectivas
con las personas que estan en el analisis del sistema GRADE, capacitacién en el sistema,
mejorar impacto de la experiencia del paciente en la evaluacién de la innovacidén en
tecnologias sanitarias.

¢Existe alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema?

e (Que posea una parte tedrica y otra practica.

e Enfasis en lo practico, trabajar ejemplos concretos y que existan instancias de discusion.

e Que te entreguen un informe y te ensefien a leerlo, que se resuelvan las dudas que vayan
surgiendo.

Surge duda en torno a tecnologia sanitaria y sistema GRADE. Se explica respecto a tecnologia sanitaria
como cualquier innovaciéon que no esté presente en el sistema de atencion, requiere mayores
recursos, para meterlo en el sistema de cuidados, vencer la inercia de hacer lo que siempre se hace.
Evaluacion de Tecnologia Sanitaria, ETESA, evaluar las nuevas tecnologias para decidir si se financia
o no se financia, se informa con este proceso.

Sistema GRADE nace de la medicina basada en evidencia, vereda de atencién de los pacientes.
Empaqueta el conocimiento sobre cémo se hacen los estudios clinicos, es un instrumento para
evaluar qué tan confiable es el resultado del estudio clinico. Es solo un elemento de evidencia clinica,
la evaluacion también es social, econdmica, etc. Chile utiliza GRADE para las guias de practica clinica
y para la ley Ricarte Soto.

14
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Temas Priorizados para capacitacién:

1. Formalizacién y profesionalizacion de las organizaciones de pacientes

2. Incidencia en la politica publica desde la sociedad civil

3. Innovacién para incorporar la voz de pacientes en la decisién sobre adopciéon de nuevas
tecnologias.
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Tema 6: Capacitacion de alfabetizacion sanitaria (Se destaca que es una temdtica que deberia ser
ensefiada incluso en etapa escolar).

¢Qué contenidos especificos necesitan cubrir?

Conocimientos respecto a cémo enfrentar el diagndstico desde el primer momento, como
enfrentar la consulta con el médico, de qué manera hablar con el médico.

Conocimiento de pasos a seguir después del diagndstico.

Contenidos sobre cémo funciona el sistema publico.

Conocimientos respecto a cada zona, no solo centrarse en la realidad de la Regién
Metropolitana, ya que cada sector tiene su particularidad.

Conocer sobre la figura de los y las enfermeras gestoras, modelo instaurado en paises como
Espafia, Australia y Canada, quienes son claves en guiar de buena manera a los pacientes.
Conocer sobre el tema de licencias, cuales son los plazos para presentarlas, como objetar las
licencias.

Conocimiento sobre la humanizacién en salud, como deberia ser el trato, cdmo deberia
hablarte un médico.

Conocimientos respecto a la Ley Ricarte Soto y sobre guias sanitarias.

Conocimiento sobre el Instituto de Salud Publica (ISP), cual es su rol.

Se reflexiona sobre laimportancia de crear y formar pacientes expertos, sobre cédmo un paciente bien
educado adhiere mucho mejor al tratamiento, llegando incluso a reducir los costos en salud, ya que
si se entiende lo que se debe hacer se ird directo a eso. Es aqui donde las capacitaciones a

agrupaciones de personas viviendo con cancer en Chile resultan clave, ya que a través de estas se
puede educar a los pacientes para que tengan todos los conocimientos necesarios disponibles.
También se menciona la figura de “pacientes voceros”, quienes pueden ayudar a otros pacientes que

estan comenzando a vivir lo que ellos ya vivieron, importancia de colaboracién y ayuda entre
pacientes.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

Capacidad de identificar errores médicos, negligencias, no pago de licencias.

Competencia en torno a conocimientos burocraticos, por ejemplo, conocer plazos para
presentacion de licencias o dénde poner reclamos.

Capacidad de orientar mejor a pacientes y generar material de calidad, tales como
informativos, documentos, tripticos.

éExiste alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema?

Instancia tedrica y practica. Presencial o hibrido.

Tener disponible todo el material de manera digital para volver a revisarlo las veces
necesarias.

Que la parte tedrica sea precisa, para luego ir realizando ejercicios practicos, tales como
analisis de casos e instancias que permitan poner a prueba el conocimiento adquirido.

16
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Tema 7. Incidencia en la politica publica desde la sociedad civil.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e Se espera obtener conocimiento publico sobre la conformacién de las politicas publicas en
prevencidn, deteccién y tratamiento del cancer, identificar el rol que cada institucion cumple
en la gestion del cancer y en la implementacién de la politica publica. Se espera tener
evidencia o generarla para poder incidir en la politica pubica.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e Seespera poder conocer las atribuciones de cada institucion y las modalidades de activacién
del intersector, también obtener instrumentos para fiscalizar la aplicacién de la politica
publica en distintas regiones, en especial aguellas mas aisladas y vulnerables (por ejemplo,
qgue las municipalidades estén informadas, que se usen los mamaografos, que no se pida
orden para mamografia, etc.).

¢Existe alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema:

e que sea multiprofesional y basado en distintos niveles de la politica publica y territorios (nivel
municipal, regional, nacional), distintos dambitos de la politica publica (elaboracién,
fiscalizacién, transformacion, etc.).

17
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Tema 8: Salud mental.

Importancia en el paciente, la familia y el cuidador, con especial énfasis en los cuidadores. Los
participantes del taller identifican que es una importante carencia en el sistema publico.
Importancia de empoderar a lideres en apoyar en salud mental y comunicacién al respecto.
Importancia de que esto se aborde desde un enfoque de descentralizacion.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?
e Tratamiento del duelo por muerte, duelo por diagndstico, duelo por metdstasis.
e Descentralizacion.

e Como transmitir a seres queridos el diagndstico de cancer.

e Abordar cuidadores y familiares: orientacioén. Sobre todo, en el sistema publico.

e Como moverse dentro del sistema de salud: opciones dentro del sistema de salud y
organizaciones que cubren necesidades.

e Aportar herramientas a organizaciones para que ellas hagan talleres de sensibilizacion a
profesionales de la salud para una atenciéon humanizada.

e Deporte para abordar salud mental y rehabilitacién.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e No mencionan.

¢Existe alguna metodologia que seria mas apropiada para entrenar en torno a este tema:
e lenguaje cercano, entendible, para la sensibilizacién.

e Espacios comodos para la entrega de herramientas.

18



Agencia
Nacional de
Investigacion
v Desarrollo

Ministorio do Clencia,
. Tecnologia, Conacimiento
A\ e tnovacion

Gobierno de Chile

Tema 9: Ambito laboral ante diagndstico de céncer y reinsercién laboral.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e Que les expliquen desde cada area profesional sobre temdticas como: licencias médicas, plan
ges, acceso a salud. Profesionales que expliquen con cercania.

e Saber las normas que protegen a los trabajadores, del sistema publico como del privado.

e Conocer a qué estan expuestos los funcionarios y trabajadores del sistema publico y privado.

e Reinsercion laboral: qué pasa con las mujeres metastasicas, se aborda solo en canceres
curativos, bajo qué concepto entra la mujer metastasica.

e Vida después del cancer: cuando termina el tratamiento.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?
No mencionan.

éExiste alguna metodologia que seria mds apropiada para entrenar en torno a este tema

e Profesionales que les hagan charlas sobre las teméticas desde la cercania y un lenguaje
entendible.

e Didacticos.
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Tema 10: Herramientas para la conformacion y participacion de instancias colaborativas
semestrales.

Estas instancias las plantean en dos niveles, primero entre agrupaciones y luego con autoridades y
tomadores de decision. Una vez que las organizaciones logren aunar objetivos y metas, consideran
gue pueden ir con mayor fuerza a dialogar con autoridades.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?

e Herramientas de trabajo grupal entre organizaciones.

e Sentido comun entre agrupaciones para trabajo colaborativo. Poner puntos en comun.
Pensar en colectivo. Herramientas para definir puntos en comun entre organizaciones para
potenciar el trabajo colaborativo.

e Juntar organizaciones donde las organizaciones expongan sus puntos de vista. Hacer
reuniones entre fundaciones donde junten conocimientos y herramientas respecto a lo que

se dedican cada organizacion. Aprender entre organizaciones.
e Coordinacion entre agrupaciones a nivel territorial y nacional.

¢Qué competencias o capacidades especificas esperan conseguir?
e Trabajar de manera conjunta.

éExiste alguna metodologia que seria mds apropiada para entrenar en torno a este tema
e Voluntad de cada organizacién.
e Mesa de discusion territoriales y nacionales. Descentralizar Santiago.
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Otras tematicas relevantes destacadas por los participantes

Se comenta que las opiniones de la sociedad civil deberian ser escuchadas, se debe tomar en
consideracién experiencia del usuario como testimonio fundamental.

Se menciona que se deberian realizar talleres para llevar el lenguaje biomédico a algo mas
entendible y cercano a la poblacion.

Se reconoce la importancia sobre las capacitaciones del idioma inglés, sin embargo, se
destaca que existen tematicas mas prioritarias.

Se menciona que deberia existir un enfermero tutor que te vaya guiando en todo el proceso
desde una primera instancia. Aparecen dificultades cuando existe tanto cambio de personal,
deberia existir un acompafiamiento comprometido.

Se destaca el rol del cuidador en pacientes viviendo con cancer y cdmo estas personas
deberian tener también apoyo y contencién.

Se enfatiza en la importancia de que el personal de salud se encuentre bien capacitado en
tematicas de humanizacion en la salud. Poseer un trato ético y compromiso social con los
pacientes.

En algunas mesas se habla sobre la importancia de la resignificacion del cadncer para futuras
generaciones y que la sociedad sea parte del proceso enfocado en el paciente, es decir,
darle protagonismo a los pacientes como sujetos activos y protagonistas de sus
experiencias.

Capacitacion en redes sociales, conocimientos de Community Manager. Se identifica el rol
fundamental de las redes sociales para las agrupaciones, tanto en tematicas de difusién,
contactos y financiamiento, por lo que seria de gran utilidad manejarse en ese dmbito.
Capacitacion sobre la importancia de terapias complementarias. Se destaca la importancia
de las terapias complementarias como recursos terapéuticos utilizados en conjunto con la
medicina convencional. Estas terapias se reconocen como gran aporte en el tratamiento de
pacientes viviendo con cdncer, por lo que capacitar en torno a la efectividad y aporte de ellas
resultaria enriquecedor.
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