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Resumen ejecutivo

Este informe presenta los resultados del estudio titulado “Develando necesidades y brechas percibidas de
acceso a tratamiento en mujeres jévenes que viven con cancer de mama en Chile. Reconociendo inequidades
terapéuticas desde la voz de las pacientes”. El propdsito de este estudio fue conocer las necesidades y brechas
de acceso a tratamiento en mujeres jévenes que viven con cancer de mama en Chile, segln la experiencia de
las mujeres, sus personas significativas, sus equipos tratantes y lideres de organizaciones de la sociedad civil,
para contribuir al avance, desde la voz de las mujeres que viven con esta condicion, de entrega de soluciones
terapéuticas efectivas, oportunas y adecuadas a su etapa del ciclo vital.

El texto comienza con antecedentes generales para contextualizar el estudio, para luego detallar la metodologia
del estudio y asi dar paso a los resultados, los cuales se organizan en torno a cuatro fases que se identificaron
de la trayectoria de las mujeres con cancer de mama: fase 1 (inicio de trayectoria), fase 2 (exdmenes,
confirmacion diagnodstica, decision terapéutica), fase 3 (tratamiento), fase 4 (seguimiento). Se agrega un
apartado con reflexiones sobre los entrevistados respecto a la experiencia general y la calidad de la atencion,
para finalmente cerrar el estudio con recomendaciones generales a partir de los resultados.

Antecedentes

En el mundo, para el afio 2020 el cancer de mama se posiciona como el tipo de cancer con mayor incidencia,
representando casi el 12% de todos los casos de cancer, siendo la principal causa de muerte por cancer en
mujeres (Kumar et al., 2022; Organizacion Panamericana de la Salud, 2023). Si bien la mortalidad por este
cancer ha disminuido en las Ultimas tres décadas, esto ha comenzado a revertirse en mujeres jovenes,
entendiendo como mujeres jovenes aquellas menores de 40 afios (Castro Reyes, 2021; Kumar et al., 2022).

Asi, la incidencia del cancer de mama en mujeres jovenes ocupa el primer lugar a nivel mundial con 27,6% de
nuevos casos. En mujeres muy jévenes (menores de 30 afios), el cancer de mama se encuentra en segundo
lugar luego del cancer de tiroides(Castro Reyes, 2021; Eiriz et al., 2021; Zhu et al., 2023). El 15% de las muertes
a causa de cancer de mama se concentra en mujeres menores de 45 afios, convirtiéndose en la causa de muerte
mas comun en este grupo etario (Bonadio et al., 2022; Murphy et al., 2022). En la literatura, se describe entre
las caracteristicas del cancer de mama, que suele ser mas agresivo y sintomatico, en comparacién con las
mujeres mayores de 50 afios que por lo general son diagnosticadas en los programas de tamizaje (Castro Reyes,
2021; Zhu et al., 2023).

En Latinoamérica, la incidencia del cdncer de mama esta incrementando répidamente, presentando una mayor
proporcidon de casos entre mujeres jévenes en esta regién (20%) que en los paises desarrollados (12%)
(Fontvieille et al., 2022). A su vez, la mayoria de los casos de cancer de mama y de las muertes por esta
enfermedad se registran en paises de ingresos medio y bajos, reportandose una disparidad considerable entre
los paises de ingresos mas altos y los de ingresos medios y bajos (Organizacion Mundial de la Salud). En Chile,
segun los datos de GLOBOCAN (2020), el cdncer de mama se encuentra en el segundo lugar de incidencia y en
el sexto de mortalidad en el pais (Sung et al., 2021). En el afio 2020 hubo aproximadamente 5.500 nuevos casos
de cédncer de mama, lo que representa el 21% del total de los canceres en mujeres en Chile (Sung et al., 2021).
Segun datos del Ministerio de Salud, en la actualidad, el cdncer de mama es la primera causa de muerte por
cancer en mujeres, con 11,8 muertes por 100.000 mujeres (Ministerio de Salud de Chile).

Metodologia

Los objetivos especificos del estudio buscan a) Indagar en trayectorias terapéuticas generales de mujeres pre
menopausicas que viven con cancer de mama en Chile, conforme a las etapas de dicha ruta (identificacion de
sintomas, decision de consultar, atencion efectiva de salud, diagndstico, inicio de tratamiento, resultado
terapéutico y calidad y satisfaccion con la atencién de salud) desde la voz de mujeres que han vivido con la
condicion; b) Develar necesidades sentidas de mujeres pre menopausicas que viven con cancer de mama en
Chile segun perfil demografico general, contexto familiar y de ciclo vital, tipo de previsién de salud y
antecedentes clinicos; desde la voz de las mismas mujeres, sus familiares significativos y sus equipos tratantes;
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c) Indagar en la experiencia de barreras y facilitadores para la atencion de salud a lo largo de la trayectoria
terapéutica de estas pacientes; desde la voz de las mismas mujeres, familiares significativos y equipos tratantes;
d)Develar principales brechas injustas y prevenibles en la atencién de salud, con énfasis en el tratamiento
farmacoldgico, percibidas por mujeres pre menopausicas que viven con cancer de mama en Chile, asi como sus
consecuencias en la vida personal, familiar y social de dichos tratamientos.

Material y métodos Estudio exploratorio, descriptivo y cualitativo, con disefio de estudios de casos multiples,
donde se entrevistaron 10 profesionales de la salud, 20 pacientes, 20 personas significativas y 2 lideres de
organizaciones de la sociedad civil. El reclutamiento se realizé mediante la difusion interna de organizaciones
de pacientes y a través de la técnica de bola de nieve con cada participante entrevistada. La produccién de
informacion se realizd a través de entrevistas semi estructuradas, enfocadas en las necesidades y brechas de
acceso a tratamiento de mujeres jévenes que viven con cancer de mama en Chile. Las entrevistas se realizaron
de manera online, a través de zoom, previa firma de consentimiento informado. Estas fueron grabadas y
transcritas para luego ser analizadas tematicamente. El estudio cumplié con todos los estdndares éticos
internacionales y tiene la aprobacién del Comité Etico Cientifico acreditado, asi como también cumplié con la
libertad y autonomia de los participantes del estudio, por medio de consentimiento informado digital y manejo
y analisis confidencial de toda la informacidn recolectada.

Resultados

Los resultados del estudio se presentan en torno a las fases de la trayectoria terapéutica de las mujeres jévenes,
en donde cada fase es analizada en torno a los objetivos del estudio y las dimensiones del guidn de entrevista.
Asi, se identifican las barreras y facilitadores que se presentan en cada fase, como también las necesidades.
Finalmente, se presenta la evaluacion que realizan los entrevistados respecto a la atencion durante la
trayectoria, precisando en los elementos que consideran relevantes para la entrega de una atencion de calidad.

Las fases de la trayectoria terapéutica de mujeres jovenes que han sido diagnosticadas con cancer de mama se
dividen en cuatro fases o etapas, segun lo que relatan en base a sus experiencias las mujeres jovenes, sus
personas significativas y los profesionales de la salud entrevistados. Estas fases se dividen en: 1) inicio de la
trayectoria, 2) exdamenes, confirmacion diagndstica y decision terapéutica, 3) tratamiento y 4) seguimiento. A
continuacion, se desarrollara cada fase de la trayectoria segun la descripcién que hacen las y los entrevistados.

Primera fase: inicio de la trayectoria

En esta fase, las mujeres identifican los primeros sintomas y signos de cdncer de mama y buscan atencién
médica. Sin embargo, se enfrentan a diversas barreras que retrasan su acceso al sistema de salud. Algunas de
las barreras incluyen la carga laboral, el cuidado de otros familiares y la falta de conciencia sobre los sintomas
en mujeres jévenes. También se menciona que las mujeres menores de 40 afios quedan fuera de los programas
de tamizaje. Los profesionales de la salud a veces minimizan los sintomas en mujeres jovenes, lo que
denominamos como "negacion epistémica". En algunos casos, se niegan a ordenar examenes como la
mamografia debido a la edad de las pacientes. Ademas, las campafias de educacion sobre el cancer de mama
suelen enfocarse en mujeres mayores de 40 afios, lo que genera una falsa tranquilidad en las mujeres jovenes.

Las condiciones de vida y las desigualdades socioecondmicas también afectan el acceso a la atencién médica.
Las mujeres de estratos socioecondmicos mas bajos pueden tener otras preocupaciones que dificultan la
blusqueda de atencidon médica. La atencién en el sistema de salud publico puede ser mas lenta, lo que lleva a
algunas mujeres a recurrir al sistema privado para acelerar el proceso. Ademas, los horarios de atencion
primaria a veces son incompatibles con las mujeres que trabajan. La pandemia también ha sido una barrera
adicional, ya que muchas mujeres han pospuesto exdmenes anuales, lo que puede llevar a la deteccién tardia
del cancer de mama.

En resumen, la primera fase de la trayectoria terapéutica para el cancer de mama enfrenta barreras como la
falta de conciencia, la negacién epistémica, las desigualdades socioecondmicas y los obstaculos causados por la
pandemia, lo que puede retrasar el diagndstico y tratamiento adecuados. Ademas, la educacion sobre el cancer
de mama necesita adaptarse a las necesidades de las mujeres jovenes y considerar los determinantes sociales
de la salud.



Segunda fase: exdimenes, confirmacion diagndstica y decision terapéutica

Al momento de realizarse exdmenes para llegar a la confirmacién diagnédstica, las pacientes del sistema publico
enfrentan barreras significativas que incluyen demoras prolongadas para realizar exdmenes imagenoldgicos
como mamografias y ecografias mamarias. Estas demoras se deben a la falta de especialistas en algunos
hospitales, la variabilidad en la calidad de los exdmenes y la capacitacidn limitada de los profesionales en dichos
examenes. Como resultado, algunas pacientes optan por acudir al sistema privado, lo que implica importantes
gastos de bolsillo. Una necesidad critica en esta fase es mejorar la disponibilidad y calidad de los exdamenes en
el sistema publico, garantizar una capacitacién adecuada para los profesionales y supervisar la calidad de los
examenes mediante indicadores especificos. Ademas, es esencial que las pacientes reciban informacién sobre
como activar el GES y cémo funciona para que puedan exigir el cumplimiento de los plazos.

Una vez los exdmenes estan listos y se le entrega la confirmacion diagnostica a la paciente, las barreras incluyen
una comunicacion inadecuada y la falta de empatia por parte de algunos profesionales al entregar el
diagnostico, lo que puede resultar en experiencias negativas para las pacientes. Ademas, las demoras en
conseguir una cita con un oncoélogo pueden ser un problema en el sistema publico debido a la escasez de
subespecialistas. Los facilitadores incluyen la comunicacion empdtica y comprensiva al entregar el diagndstico.
Asegurar una disponibilidad suficiente de oncdélogos, especialmente en el sistema publico, es una necesidad
crucial para garantizar un acceso oportuno a la atencion.

Posterior a la confirmacion diagndstica, se pasa a comité oncoldgico donde se define el tratamiento a seguir. En
este momento donde se comunica el tratamiento a las mujeres, las barreras abarcan la falta de informacion
detallada sobre tratamientos y el GES, lo que dificulta la comprension de las pacientes sobre su enfermedad vy
sus opciones de tratamiento. La falta de tiempo en las consultas médicas para explicar los tratamientos y
responder preguntas también puede ser un obstdculo en esta fase. Los facilitadores incluyen una comunicacion
mas detallada y comprensible sobre tratamientos y GES, asi como el acceso a asesoramiento genético, que
puede ayudar en la eleccién del tratamiento y en la identificacion de riesgos genéticos para otras personas en
la familia. El apoyo emocional y de redes de apoyo durante esta fase es crucial, ya que las pacientes enfrentan
una gran incertidumbre y estrés.

Asi, esta fase estd marcada por barreras tales como demoras en exdmenes, comunicacion deficiente, falta de
especialistas y acceso limitado a la informacién sobre tratamientos y el GES. Los facilitadores incluyen mejoras
en la comunicacion médico-paciente, acceso a asesoramiento genético y apoyo emocional. Las necesidades
criticas abarcan la mejorar el acceso oportuno y calidad de los examenes y una comunicacién mas detallada y
comprensible para las pacientes.

Tercera fase: tratamiento

Durante esta fase, los tratamientos varian segun el tipo de cancer y la disponibilidad de tratamientos puede ser
un desafio en el sistema publico de salud, especialmente en regiones. Se sefiala que la fase de tratamiento es
mas rapida en el sistema privado en comparacién con el publico. La falta de recursos, como maquinas de
radioterapia y profesionales de la salud, constituyen una barrera en este Ultimo sistema.

Las demoras en el sistema publico pueden llevar a que las pacientes recurran a reclamos para ser derivadas a
un segundo proveedor de salud. Sin embargo, muchas pacientes no conocen sus derechos y no presentan
reclamos. Ademas, se menciona que la parte administrativa y burocratica del sistema de salud puede ser
complicada, por lo que las pacientes deben movilizarse entre diferentes centros para completar los tramites
requeridos. Sumado a lo anterior, perciben un constante cuestionamiento respecto a su enfermedad por ser
mujeres jovenes, dado que entra en disputa con el concepto que prevalece en la sociedad de “la mujer joven
sana”.

Los tratamientos en mujeres jovenes pueden ser mas agresivos debido a la naturaleza del cancer de mama en
este grupo. Se destaca que, en Chile, las terapias mas recientes y efectivas no estan siempre disponibles en el
sistema de salud, habiendo mayor disponibilidad de estas en el sistema privado que el publico, lo cual esta
sujeto a la capacidad de pago de la paciente para importar tratamientos. La reconstruccién mamaria después
de una mastectomia también se menciona como un area donde hay diferencias entre los dos sistemas, como
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también entre regiones. Suele existir mayor demora para la reconstruccion en el sistema publico. Se sefiala que
algunas pacientes pueden tener dificultades para adherirse a los tratamientos debido a responsabilidades
familiares y al desafio de vivir en una region diferente a donde reciben tratamiento.

Los distintos tratamientos del cdncer de mama generan diversos efectos en el autoestima y autoimagen de las
mujeres, ademas de ser un proceso acompafiado de un constante temor a la muerte. Comentan que la caida
del pelo es una experiencia muy fuerte para ellas, como también la mastectomia, proceso donde el apoyo de
familiares, amigos y personas significativas resulta fundamental para las mujeres. Es un proceso donde deben
volver a conocer su cuerpo y reconocerse a si mismas, aspecto que también afecta la vida en pareja, ya que hay
un momento donde no se quieren mirar a si mismas y tampoco quieren que sus parejas las vean. Asimismo,
deben recuperarse de la mastectomia, lo que implica un tiempo de dolor y de necesidades que también afectan
las dindmicas de pareja. Sumado a lo anterior, la quimioterapia tiene otros efectos como la caida de las pestafias
y cejas, debilidad de ufias, resequedad de la piel, problemas de visidn y memoria, entre otros aspectos.

En cuanto al dmbito laboral, se menciona que las licencias médicas pueden ser problematicas, especialmente
para mujeres con trabajos informales. En varios casos de pacientes principalmente Isapre, se advierte que las
licencias médicas son cuestionadas, lo que retrasa el pago y afecta la situacion financiera de las pacientes,
ademas de sumar tramites que impiden llevar un proceso terapéutico con mayor tranquilidad. Se identifican
varias necesidades especificas durante esta fase del tratamiento, que incluyen la falta de informacion sobre
efectos secundarios, la salud sexual y reproductiva, el apoyo psicoldgico, la nutricién y la necesidad de un
enfoque integral de la atencién médica que aborde tanto la salud fisica como la mental y emocional. Entre
algunos facilitadores sefialados, se encuentra el rol de las enfermeras en el seguimiento de los casos, el acceso
a la informacion y el apoyo proporcionado por organizaciones de pacientes y la red de apoyo de familiares y
amigos.

Cuarta fase: seguimiento

La cuarta fase del proceso de seguimiento de pacientes después de finalizar sus tratamientos médicos es crucial,
pero presenta varias barreras y necesidades. Durante este periodo, las pacientes a menudo enfrentan
dificultades para obtener citas para exdmenes de control y ver a subespecialistas debido a la falta de
disponibilidad y la ausencia de un plazo determinado para el seguimiento en el GES. Algunas pacientes optan
por buscar atencion en el sector privado, lo que resulta en gasto de bolsillo relevante. Ademas, persisten
problemas identificados a lo largo de la trayectoria terapéutica, como la negacién de los sintomas que
identifican las mujeres y que les generan alerta, como también la falta de informacién sobre patologias que
emergen posterior a la realizacion de los tratamientos.

La reinsercion laboral o a las actividades diarias después del tratamiento es un periodo critico donde las mujeres
pueden experimentar problemas de salud mental, como depresion y ansiedad, debido a la falta de apoyo
continuo y la adaptacién a sus cuerpos después del cancer. Esto subraya la necesidad de un programa de
rehabilitacion integral que aborde las secuelas del tratamiento, considerando tanto los aspectos fisicos,
mentales y emocionales. En esta etapa, la presencia continua de organizaciones de pacientes puede servir como
un facilitador al proporcionar acompafiamiento y apoyo en los diversos aspectos que las mujeres necesitan en
su proceso de recuperacion.

Evaluacién global

Finalmente, respecto a la evaluacion global que realizan los participantes sobre la trayectoria de las mujeres
jévenes con cancer de mama en Chile, los profesionales de la salud mencionan que han notado avances en el
tratamiento del cdncer de mama, pero sefialan areas de mejora. Destacan la necesidad de mejorar la
coordinacién entre divisiones del MINSAL y niveles de la red de salud publica, ya que el sistema esta
sobrepasado. Ademas, consideran que se deben formular estrategias especificas para mujeres jovenes y como
también advierten sobre la importante de realizar una gestion mas eficiente de los recursos.

En cuanto a las opciones terapéuticas, buscan avanzar en medicina basada en evidencia para que se comiencen
aincorporar en el pais lineas de tratamiento actualizadas y mas pertinentes al ciclo vital de las mujeres jévenes,
considerando que generarian menores efectos secundarios. A su vez, se resalta la importancia de desarrollary
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potenciar la atencién personalizada. Esto mejoraria la relacién entre el personal médico y las pacientes, como
también a la adherencia. A su vez, se manifiesta un interés creciente por parte de los profesionales de la salud
en especializarse en oncologia desde una perspectiva integral.

Respecto a la calidad de la atencidn, los profesionales enfatizan la idoneidad de los médicos y la importancia de
la empatia hacia las pacientes. A su vez, consideran relevante reducir los tiempos de espera en el proceso de
diagnostico y tratamiento. Las voces de las mujeres jévenes y sus seres significativos concuerdan con estos
puntos. Destacan la importancia de una atencion integral, informacién comprensible, trato empatico y
participacion de los familiares en el proceso de enfermedad.

Desde las organizaciones civiles, se enfatiza la deteccion precoz, la educacién sobre el autoexamen entendida
como un proceso en que las mujeres generan informacion sobre sus propios cuerpos, y la necesidad de
informacidn sobre el sistema de salud y como navegarlo. También se sefiala la importancia de que se aborde
abiertamente temas como la sexualidad y educar para desmitificar el cancer. Las lideres de organizaciones
también relevan la importancia de la participacion de las pacientes en sus procesos terapéuticos y en la
influencia de los grupos organizados en politicas publicas en pos de mejorar la trayectoria terapéutica de las
pacientes con cancer de mama en Chile.



Introduccion

Este informe presenta los resultados del estudio titulado “Develando necesidades y brechas
percibidas de acceso a tratamiento en mujeres jovenes que viven con cancer de mama en Chile.
Reconociendo inequidades terapéuticas desde la voz de las pacientes”. El propdsito de este estudio
fue conocer las necesidades y brechas de acceso a tratamiento en mujeres jovenes que viven con
cancer de mama en Chile, segun la experiencia de las mujeres, sus personas significativas, sus equipos
tratantes y lideres de organizaciones de la sociedad civil, para contribuir al avance, desde la voz de las
mujeres que viven con esta condicién, de entrega de soluciones terapéuticas efectivas, oportunas y
adecuadas a su etapa del ciclo vital.

El texto comienza con antecedentes generales para contextualizar el estudio, para luego detallar la
metodologia del estudio y asi dar paso a los resultados, los cuales se organizan en torno a cuatro fases
que se identificaron de la trayectoria de las mujeres con cadncer de mama: fase 1 (inicio de trayectoria),
fase 2 (examenes, confirmacion diagndstica, decision terapéutica), fase 3 (tratamiento), fase 4
(seguimiento). Se agrega un apartado con reflexiones sobre los entrevistados respecto a la experiencia
general y la calidad de la atencién, para finalmente cerrar el estudio con recomendaciones generales
a partir de los resultados.

Antecedentes

Epidemiologia del cancer de mama en mujeres jovenes

El cdncer constituye la primera causa de muerte a nivel mundial, con aproximadamente 10 millones
de defunciones en el 2020 (Global Cancer Observatory; Organizacion Mundial de la Salud). Se estima
que los casos de cancer aumenten a 21,6 millones para el afio 2030 y a 30 millones en 2040
(Organizacién Mundial de la Salud; Organizacién Panamericana de la Salud). En las Américas, el cancer
figura como la segunda causa de morbimortalidad, después de las enfermedades cardiovasculares y
se estima que las personas diagnosticadas con cancer aumenten un 57% para el 2040 (Organizacion
Mundial de la Salud; Parra-Soto S et al., 2020). En Chile, el cancer también se ha convertido en la
primera causa de muerte, con 54.227 casos de cancer y 28.584 fallecimientos, superando las
enfermedades cardiovasculares como la primera causa de muerte en el 2020 (CGI Global Cancer
Institute; Ministerio de Salud de Chile, 2018; Parra-Soto S et al., 2020).

En el mundo, para el afio 2020 el cdncer de mama se posiciona como el tipo de cancer con mayor
incidencia, representando casi el 12% de todos los casos de cdncer, siendo la principal causa de
muerte por cancer en mujeres (Kumar et al., 2022; Organizacidon Panamericana de la Salud, 2023). Si
bien la mortalidad por este cdncer ha disminuido en las uUltimas tres décadas, esto ha comenzado a
revertirse en mujeres jévenes, entendiendo como mujeres jévenes aquellas menores de 40 afios
(Castro Reyes, 2021; Kumar et al., 2022).

Asi, la incidencia del cancer de mama en mujeres jovenes ocupa el primer lugar a nivel mundial con
27,6% de nuevos casos. En mujeres muy jovenes (menores de 30 afios), el cancer de mama se
encuentra en segundo lugar luego del cancer de tiroides(Castro Reyes, 2021; Eiriz et al., 2021; Zhu et
al., 2023). El 15% de las muertes a causa de cancer de mama se concentra en mujeres menores de 45
afios, convirtiéndose en la causa de muerte mas comun en este grupo etario (Bonadio et al., 2022;
Murphy et al., 2022). En la literatura, se describe entre las caracteristicas del cancer de mama, que
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suele ser mas agresivo y sintomatico, en comparacion con las mujeres mayores de 50 afios que por lo
general son diagnosticadas en los programas de tamizaje (Castro Reyes, 2021; Zhu et al., 2023).

En Latinoamérica, la incidencia del cancer de mama esta incrementando rapidamente, presentando
una mayor proporciéon de casos entre mujeres jovenes en esta region (20%) que en los paises
desarrollados (12%) (Fontvieille et al., 2022). A su vez, la mayoria de los casos de cancer de mamay
de las muertes por esta enfermedad se registran en paises de ingresos medio y bajos, reportandose
una disparidad considerable entre los paises de ingresos mas altos y los de ingresos medios y bajos
(Organizacion Mundial de la Salud). En Chile, segin los datos de GLOBOCAN (2020), el cancer de
mama se encuentra en el segundo lugar de incidencia y en el sexto de mortalidad en el pais (Sung et
al., 2021). En el afio 2020 hubo aproximadamente 5.500 nuevos casos de cancer de mama, lo que
representa el 21% del total de los canceres en mujeres en Chile (Sung et al., 2021). Segun datos del
Ministerio de Salud, en la actualidad, el cdncer de mama es la primera causa de muerte por cancer
en mujeres, con 11,8 muertes por 100.000 mujeres (Ministerio de Salud de Chile).

El sistema de salud chileno

Existen distintas definiciones de sistemas de salud, sin embargo para efectos del presente trabajo se
considera aquella emitida por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en la cual un sistema de
salud, “consiste en el conjunto de organizaciones, personas y acciones cuya finalidad principal es
promover, restablecer y mantener la salud, es decir, un conjunto de elementos que desarrollan
acciones sanitarias, estas Ultimas entendidas como todo acto en el dmbito de la salud personal o
colectiva, de los servicios de salud publica o de iniciativas intersectoriales cuyo principal objetivo sea
mejorar el nivel de salud de las personas y de la comunidad o poblacién” (OMS, 2009).

El Sistema de Salud de Chile es un sistema segmentado y fragmentado con participacion publico y
privada. Es segmentado porque coexisten subsistemas con distintas modalidades de financiamiento
y provision, especializados en distintos segmentos poblacionales, usualmente definidos a partir de su
ingreso, capacidad de pago o posicion social. Por otro lado, el sistema es fragmentado debido a que
la red de provisién de servicios no estd integrada. Esto ocurre tanto en el sector publico como privado,
donde los establecimientos (por ejemplo, centros de atencién primaria y hospitales) no estan
coordinados entre ellos. Es decir, es el paciente quien navega entre la atencién primaria y hospital, y
no el sistema el que conduce al paciente. Esto alarga el manejo del paciente, duplica servicios, genera
competencia entre los centros y hace ineficiente el uso de recursos, entre otros.

En términos generales se reconoce un sector publico que accede a servicios de salud
fundamentalmente en centros de atencién primaria y hospitales publicos (que cubre en torno al 75%
de la poblacién, especialmente a los mas afiosos, enfermos y pobres); un sector privado que accede
a clinicas privadas (que cubre alrededor del 20% de la poblacién, en especial la mas joven y sana); el
sistema de las fuerzas armadas que tiene sus propios hospitales y centros de salud (cubre alrededor
del 5% de la poblacién); y por ultimo el seguro laboral de salud que también tiene sus propios
hospitales y centros de salud y cubre a una proporcion menor de la poblacién.

La rectoria la ejerce el Ministerio de Salud, que a su vez divide su labor en dos subsecretarias, la de
salud publica y la de redes asistenciales. La primera subsecretaria realiza labores de planificacién
sanitaria y generacion de politicas de salud, mientras que la segunda subsecretaria cumple un rol
fundamental en la gobernanza y coordinacién de la red de prestadores publicos del pais.
Adicionalmente, el rector delega algunas de sus funciones reguladoras a otras instituciones. La
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superintendencia de salud, institucién auténoma encargada de regular vy fiscalizar el desempefio de
aseguradores y prestadores publicos y privados. El Instituto de Salud Publica, que ejerce la funcién de
referente técnico (laboratorio de referencia, salud ocupacional y ambiental) y de agencia reguladora
de medicamentos y dispositivos médicos. Finalmente, las Secretarias Regionales Ministeriales, que
asumen varias labores regulatorias de la autoridad sanitaria en las respectivas regiones.

El financiamiento en el subsector general publico estd centralizado en un Unico pagador, el Fondo
Nacional de Salud (FONASA), que se financia a partir de la recaudacion de impuestos generales
(aproximadamente un 65%), y por contribuciones obligatoria de los trabajadores afiliados
(aproximadamente un 35%). A pesar de que categoriza afiliados segun su nivel de ingresos (categorias
A, B, Cy D), opera con un Unico fondo mancomunado que asegura transferencias entre sujetos con
mayores y menores ingresos. En este sentido, es un fondo nacional de salud publica solidario. La
prestacion de servicios en este subsector, estd a cargo del Sistema Nacional de Servicios de Salud
(SNSS), el cual esta conformado por la red de centros de atencidn primaria de salud (Centros de salud
familiar, centros de salud, centros comunitarios de salud familiar, Servicios de atencién primaria de
urgencia, Servicios de Alta Resolutividad, Consultorios de Salud Mental y Centros de Rehabilitacion
Comunal), los Centros de Referencia Secundaria (CRS) (nivel secundario) y los establecimientos
hospitalarios (nivel terciario), que ademas de area de atencidn hospitalaria tienen un area
ambulatoria denominados Centros de Atencidn terciaria o Centros de Diagndstico Terapéutico (CDT).
Cabe destacar que la atencion primaria depende en su mayoria de la administracion municipal,
mientras que el resto del SNSS depende, en Ultimo término, de la Subsecretaria de Redes
Asistenciales.

En el subsector privado existen multiples aseguradores, llamados Instituciones de Salud Previsional
(ISAPRES), lo cuales tienen acceso a administrar las cotizaciones obligatorias de aquellos individuos
gue, cumpliendo ciertas condiciones como capacidad de pago y buena salud, decidan afiliarse a este
sistema. Esta afiliacién se hace mediante la compra de planes de salud que son ofertados por cada
asegurador a precios que ellos mismos fijan libremente. En la practica, las ISAPRES recaudan por las
cotizaciones obligatorias y por aportes voluntarios que realizan las personas para optar a mejores
planes. En términos de mancomunacion cada ISAPRE opera con su propio fondo independiente, con
la excepcion de un fondo de compensacién de riesgos para las coberturas asociadas al Régimen de
Garantias Explicitas (GES). El subsector de las FFAA esta financiado por impuestos generales via
partida presupuestaria al Ministerio de Defensa, operando como un fondo Unico, pero separado para
cada rama matriz. Cada rama matriz tiene entre uno y cuatro hospitales, donde habitualmente uno o
dos son de referencia, dotados de todas las especialidades. Por su parte, el subsistema de salud
laboral es un administrador del Seguro Social contra Riesgos de Accidentes del Trabajo y
Enfermedades Profesionales, tarea que es delegada a instituciones privadas sin fines de lucro
llamadas mutualidades y por el Instituto de Seguridad Laboral (ISL). La Figura 1 resume en forma
esquematica el sistema de salud de Chile.
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Figura 1. Esquema de organizacion del sistema de salud de Chile (OPS & GlZ, 2012).
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La reforma del 2005 y la busqueda de la equidad en salud

Las reformas de salud pueden ser definidas como procesos orientados a introducir cambios
sustantivos en diferentes instancias, niveles y funciones del sector, a través de estrategias y acciones,
con el fin Ultimo de satisfacer mejor las necesidades de salud de la poblacién. Los contenidos de las
reformas propuestas en las Ultimas dos décadas, y los procesos en si, se han desarrollado en relacion
con caracteristicas particulares de cada regidn y pais, y acorde con el contexto politico, econémico y
social de cada uno. Aun teniendo en cuenta esta diversidad, se observan caracteristicas comunes
entre distintas regiones y paises en el mundo; experiencias importantes de conocer, a fin de
complementar los procesos locales.

Chile, al igual que muchos paises, se inscribe entre las naciones que, durante las uUltimas décadas han
desarrollado un proceso de reforma a la salud. En nuestro pais, un proceso iniciado en los afios 90s
culmina el 2005 con la promulgacién de una serie de cuerpos legales orientados a transformar el
sistema de salud en un modelo que, entre sus atributos distintivos, permita otorgar una atencion
oportuna, de calidad garantizada, accesible y con cobertura financiera para un conjunto de
prestaciones previamente definidas. Los énfasis de este proceso de reforma se instalaron en la
necesidad de procurar un régimen garantizado de atencién, en particular en garantias de acceso y
calidad, de manera de poder avanzar hacia un sistema mas equitativo de atencion, en donde las
personas concurran a su financiamiento segln sus capacidades y accedan a los servicios de acuerdo
con sus necesidades. De esta forma, se aspiraba a establecer un sistema de un nivel de calidad similar
para todos donde nadie vea limitado su acceso debido a su capacidad de pago.

En términos legislativos la Ultima reforma de salud en nuestro pais quedd plasmada en cinco Leyes, y
una aun en tramite legislativo, como se resume en la Tabla 1. La Figura 2 describe un Esquema del
Proceso de Reforma Sistema de Salud Chileno 2004. La Figura 3 presenta los conceptos principales
gue sustentaron esta reforma de salud. Bajo esta conceptualizacion, se plantearon los objetivos y las
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estrategias de la reforma; objetivos que han sido plasmados en cinco grandes ambitos en el marco de
este proyecto:

ke wN e

Elevar el nivel de salud de la poblacion y disminuir las desigualdades existentes.
Mejorar el acceso y equidad en el acceso a la atencion de salud.

Mejorar calidad, eficacia y eficiencia de los servicios de salud.

Dar respuesta a las expectativas de la poblacién con participacién y control social.
Lograr equidad, eficiencia y sustentabilidad del financiamiento, y proteccién financiera.

A partir de las evaluaciones que han sido desarrolladas para esta reforma del sistema de salud chileno,
se ha reconocido que este requiere otra reforma mas profunda que logre solucionar problemas
estructurales y que datan de su génesis el afio 1979. Probablemente el principal problema del sistema
chileno actual es que no es un modelo de sistema de salud solidario. Los principales problemas del
sistema de salud chileno son (Bastias et al 2019; Cid et al 2013):

1.

Existen multiples planes de cobertura en el mercado (mas de 6.000), lo cual impide la
comparacion entre ellos por parte de los usuarios. Esto impide la libre eleccién y que el
mercado trabaje adecuadamente.

ISAPRES pueden rechazar personas por pre-existencias de condiciones de salud, impidiendo
el libre acceso al sistema, y generando descreme.

ISAPRES discriminan por edad y sexo al fijar los precios de sus planes en funcién de estas dos
condiciones.

ISAPRES pueden aumentar el precio de sus planes (por ejemplo, cada vez que se actualiza el
GES), obligando a la gente a pagar mas, cambiar a un plan de menor cobertura, o
simplemente dejar el sistema y migrar a FONASA. Esto ocurre particularmente con poblacién
mas anciana.

El aumento de precios de los planes ha incentivado la judicializacién de la salud, lo cual ha
generado un aumento importante de costos en el propio sector asegurador que debe cubrir
los costes del proceso judicial.

Proteccién financiera insuficiente. En promedio los planes de ISAPRE otorgan cobertura del
60% Unicamente, conduciendo a gasto de bolsillo o aseguramiento complementario con
costos adicionales para las personas.
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Tabla 1. Leyes de la Reforma de la Salud / Afios 2003 — 2005 (OPS & GlZ, 2012).
Ley N°

19.888.-

Ao Publicacion

13 de Agosto de 2003.

Titulo:

Ley de Financiamiento:

Establece el financiamiento necesario para
asegurar los objetivos sociales prioritarios
del Gobierno, a través de la aplicacion de un
1% sobre el valor del IVA, por una sola vez.

19.885-

19937 -

19.966.-

28 de Agosto de 2003

24 de Febrero de 2004

03 de Septiembre de 2004

Ley de Solvencia de ISAPRES:
Asegura |z estabilidad del sistema y protege
a los afiliados.

Ley de Autoridad Sanitaria y Gestion:
Maodifica el Decreto Ley N@ 2.763, de 1979,
con la finalidad de establecer una nueva
concepcion de la autoridad sanitaria,
distintas modalidades de gestion y fortalecer
la participacién ciudadana

Separa las funciones de provision de servicios
sanitarios y regulacion del sector, fortalece

la autoridad sanitaria, crea un sistema de
acreditacion de prestadores pablicos y
privados.

Ley del Regimen General de Garantias en
Salud:

Establece un régimen de garantias en salud
(Plan AUGE)

20015~

17 de Mayo de 2005

Ley de ISAPRES:

Modifica Ley n® 18.933.-, sobre Instituciones
de Salud Previsional. También mejora
transparencia y rol de la Superintendencia de
Salud

Ley de Derechos y Deberes de los Pacientes /
Usuarios:
En Discusion parlamentaria.
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Figura 2. Esquema del proceso de reforma al sistema de salud chileno, 2004 (OPS & GlZ, 2012).
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Figura 3. Conceptos esenciales de la Reforma de Salud de Chile, desde el marco de proteccion social
de la salud (MINSAL, 2003).

Derecho a la salud: Toda persona residente en el territorio nacional, independiente de su edad, sexo, educacion,
etnia, preferencias sexuales o ingreso, debe contar con un mecanismo de proteccion social y con acceso
universal a una atencién de salud adecuada y oportuna para enfrentar situaciones de enfermedad, y a la
existencia de condiciones saludables en su comunidad y trabajo, dentro de las capacidades y recursos del pais.

Equidad en salud: La reforma de salud propone reducir las desigualdades evitables e injustas, por la via de
otorgar mayores niveles de proteccion social y acceso universal a la atencién de salud. La inequidad es producto
de una forma de organizacion social que genera exclusiéon y marginacion del progreso econémico y social, que
abarca muchas esferas de la vida de las personas. Sin embargo, es en el dmbito de la salud donde se expresa
con singular dureza la disminucién de la esperanza y calidad de vida de las personas y un aumento de la
discapacidad y dependencia.

Solidaridad en salud: El esfuerzo intencionado que hace la sociedad chilena para que los mas vulnerables tengan
iguales garantias que los mas favorecidos. Igualar garantias implica que los sanos solidarizan con los enfermos,
los hombres con las mujeres, los jévenes con las personas de edad avanzada vy los ricos con los pobres.

Eficiencia en uso de recursos: Para poder materializar los valores de equidad y solidaridad en salud, de forma
que los ciudadanos puedan hacer efectivo su derecho a la misma, es condicién necesaria alcanzar un alto nivel
de eficiencia en el uso de los recursos que crecientemente se invertiran en el sector. Esta mayor eficiencia debe
alcanzarse a través de mejoras de gestion, que involucran tanto los dmbitos de recursos humanos y financieros,
donde es necesario terminar con problemas de administracion de personal y de deuda, entre otros; como a los
propios beneficiarios, en lo referente a una mejor focalizacién y uso de los subsidios en salud.

Participacidn social en salud: Constituye una dimensién importante de la vida civica democrética. Implica
reconocer a las personas como usuarios y ciudadanos ante los cuales el sistema de salud debe dar cuenta de la
calidad, efectividad y oportunidad de servicio, asi como del uso eficiente de los recursos.

Desde una perspectiva de equidad, se reconoce que la reforma al sistema de salud chileno tuvo como
uno de sus ejes principales el acortamiento de brechas inequitativas de acceso, uso y calidad de
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atencion entre grupos sociales que conforman la sociedad en Chile. Diversos autores e investigaciones
han planteado, en esta linea, los siguientes logros y desafios en torno a la equidad en salud en Chile:

1. Se logré diagndstico temprano y tratamiento oportuno para la mayoria de las patologias
AUGE/GES priorizadas en el pais, con resultados de mejora transversales para diversos
sectores sociales y del sector publico y privado de atencién en salud. No obstante, no se
modificaron las desigualdades presentes en factores predisponentes-como estilos de vida- ni
factores de riesgo, ni diferencias en recursos, oportunidades y capacidades de recuperacién
y mejoria en calidad de vida en personas que padecen alguna de aquellas mas de 80
enfermedades priorizadas.

2. Todas aquellas patologias no priorizadas perpetuaron sus deficiencias e inequidades sociales,
profundizandose incluso el problema de listas de espera a nivel secundario y terciario.

3. Siguen existiendo desafios para la cooperacion y transferencia de capacidades y recursos
entre el sistema publico y privado, y entre los niveles primario, secundario y terciario.

4. En muchas patologias la cobertura de los planes y prestaciones no es suficiente, lo que es
mas pronunciado en el caso de patologias no AUGE/GES.

Modelos conceptuales para el abordaje de desigualdades en trayectorias de atencion de salud: hacia
una cobertura universal en salud

El acceso a la asistencia sanitaria es una definicion compleja y multidimensional que ha evolucionado
con el tiempo (Cabieses & Bird, 2014). Una de las primeras y mas ampliamente usadas definiciones
de este concepto se refiere a la capacidad de alcanzar, obtener o proporcionar entrada a los servicios
de salud disponibles en un pais (WP 1974). Esta definicién se centré en el "lado de la demanda”, es
decir, la poblacién que necesita atencién. Un enfoque en el "lado del proveedor", es decir, los
proveedores de cuidado de la salud, se ha desarrollado mediante la definicidon de acceso como la
disponibilidad de los servicios, o la oportunidad de uftilizar los servicios (Mooney 1983).

Otros autores han sugerido que la presencia de los servicios de salud por si sola no implica el acceso
a la asistencia sanitaria; mas bien, el acceso se debe conceptualizar en términos de utilizacion de los
servicios (AD 1973). Esta conceptualizacion de acceso incorpora dos dimensiones, la oferta y la
demanda. Mds recientemente, el acceso ha sido definido como el ajuste entre las necesidades de los
individuos y la capacidad del sistema de salud para satisfacer dichas necesidades. Mcintyre et al.
(2009) definieron acceso como un concepto multidimensional basado en la interaccion entre los
sistemas sanitarios e individuos, en el que las dimensiones de la disponibilidad, accesibilidad vy
aceptabilidad interactian para afectar a la salud final de las personas y comunidades.

El acceso a los servicios de salud, entendidos de forma amplia desde la promocién y prevencion hasta
los aspectos curativos, resulta ser la expresion final de los esquemas implementados para garantizar
el financiamiento y la provision de servicios en un contexto determinado, asi como de los elementos
gue determinan los resultados del acceso en términos de salud de la poblaciéon (Fajardo-Dolci et al
2015). En el ambito de los servicios médicos, acceso a salud en general se refiere a la accion individual
de aproximarse o llegar a los servicios de salud, sin que ello necesariamente implique obtener la
respuesta buscada o esperada de los prestadores de los servicios. No obstante, es importante
reconocer que existen diversas acepciones y marcos conceptuales referidos al concepto de acceso en
salud y que este ha ido evolucionando a lo largo del tiempo (Cabieses & Bird 2014).
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Segun Aday y Andersen (1974) es importante visualizar el acceso a salud a partir de si los individuos
con una necesidad de salud llegaban al sistema (“utilizacion”), considerando las diferencias en la
definicién de necesidad entre los demandantes de atencion y los proveedores. Cabieses & Bird
presentaron el 2014 una propuesta de modelo general de atencion de salud, desde la perspectiva del
flujo, trayectoria o itinerario del paciente (Figura 4). Segin Tanahashi, la cobertura universal en salud
es alcanzable, desde el sistema de salud, si se alcanza la cobertura efectiva en las siguientes
dimensiones esenciales: disponibilidad de servicios, accesibilidad de servicios, aceptabilidad de
servicios, y calidad de la atencion; todas ellas aportando a la equidad en salud y al cumplimiento de
metas sanitarias (Figura 5) (1978). Frenz et al., por su parte, combinan el modelo de Tanahashi con
versiones actualizadas de Aday y Andersen, dando mayor visibilidad e importancia a factores de la
demanda, referidos a caracteristicas y necesidades de la poblacidon que haria uso de ese sistema de
salud (Figura 6) (2013).

Existen varios conceptos relacionados a acceso y uso efectivo de servicios de salud, y que son
importantes de definir antes de realizar un andlisis sobre trayectorias terapéuticas de salud en Chile.
Los conceptos relacionados mas frecuentemente utilizados a nivel internacional son (Cabieses & Bird,
2014): (i) necesidad de salud, (ii) acceso a servicios de salud, (iii) componentes esenciales de acceso
a servicios (acceso geografico o “availability of healthcare”, acceso financiero o “affordability of
healthcare”, acceso socio-cultural o “acceptability of healthcare”), (iv) barreras de acceso, (v)
conceptos asociados a metas sanitarias (confianza y otros). La Figura 7 define cada uno de estos
conceptos de manera sintética.

En este estudio se trabajard de manera integrada con los componentes del modelo de Tanahashi
ampliamente utilizado para medir y evaluar cobertura universal en salud con foco en el lado de la
oferta (sistema de salud), asi como el modelo integral de Frenz et al. para valorar las dimensiones de
la demanda (poblacién) en la relacion con los sistemas de salud. El modelo general de Cabieses y Bird
(2014) por su parte permitird incluir el concepto de barreras y facilitadores de acceso al sistemay de
uso efectivo de servicios de salud disponibles.
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Figura 4. Modelo de flujo de atencidon de salud de parte del paciente (Cabieses y Bird 2014)
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Figura 6. Modelo de Frenz et al., que reconoce dimensiones de la oferta, la demanda vy la interaccién

entre estos en el sistema de salud (2013)
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Figura 7. Descripcidon de principales conceptos relacionados con acceso salud y pertinentes para el
estudio de trayectorias terapéuticas de pacientes den el sistema de salud (Cabieses & Bird 2014).

Necesidad de atencidn de salud: se ha definido como la capacidad de beneficiarse de la atencion de salud. Existe
capacidad de beneficiarse cuando hay pruebas de que la atencidn ofrece beneficios similares entre individuos
gue comparten una condicién particular de salud. En este sentido, la necesidad de atencidn estd vinculada con
la eficacia de las intervenciones de la salud de mantener o recuperar el estado de salud de las personas. Se han
descrito diferentes dimensiones de necesidad de salud, incluidas la necesidad normativa (definida por una
relacién de expertos para una norma o estandar), necesidad sentida (percibida por una persona o poblacién),
expresada (cuando una necesidad sentida es manifestada en el sistema de salud), y necesidad evaluada (juzgada
por un profesional o experto).

Acceso geografico o “availability of healthcare”: La disponibilidad de la asistencia sanitaria refleja si los
profesionales de la salud y los servicios de salud apropiados se suministran en el lugar correcto y en el momento
adecuado para satisfacer las necesidades de salud de una poblacién. Esto incluye la dimensién espacial o
geografica de que las personas puedan fisicamente llegar al servicio de salud para recibir su atencién.

Acceso financiero o “affordability of healthcare”: incorpora todos los costos para el individuo de utilizar el servicio
y la capacidad del individuo para pagar en el contexto del presupuesto familiar y otras demandas de ese
presupuesto. Los costos pueden incluir los costos directos de la atencién, como pago de la atencidn directa, el
costo de los medicamentos y el costo de transporte. También incluye costos indirectos, como la pérdida de
salarios por concepto de dias no trabajados por enfermedad, o el no trabajar para ser cuidador informal de
algun familiar enfermo.

Acceso socio-cultural o “acceptability of healthcare”: se ha definido como el "ajuste entre las actitudes del
proveedor y las expectativas de cada uno de los pacientes”. Las actitudes de los proveedores son por ejemplo
hacia las caracteristicas del paciente, tales como caracteristicas demogréficas o conocimientos. Las expectativas
de los pacientes dicen relacién con procesos de derivacion, diagnéstico y tratamiento. Por otro lado, las
creencias, actitudes y normas subjetivas de los individuos hacia la salud y la asistencia sanitaria también
determinan la aceptabilidad y la utilizacion final de los servicios de salud disponibles.

Barreras de acceso a salud: son factores que impiden que las personas accedan a la atencién de salud. Pueden
ocurrir en diferentes puntos de la via de acceso, desde el pobre reconocimiento de las necesidades de salud y
hasta el logro de los resultados deseados. Las barreras incluyen tanto los factores de lado de la “oferta” (costos
y organizacion de los servicios), asi como los factores de la “demanda” (conocimiento, creencias culturales,
actitudes relativas a las condiciones médicas, preferencias del paciente). La literatura distingue al menos entre
barreras personales/individuales, barreras financieras, barreras organizacionales y barreras geograficas.

Confianza: concepto complejo y multidimensional que incluye factores de juicio racional o cognitivos y factores
afectivos. Incluye por ejemplo la confianza en la competencia trabajadores de la salud (por ejemplo, la habilidad
y el conocimiento de un trabajador de la salud) y la creencia de que el agente de salud esta trabajando centrado
en el beneficio del paciente y no sobre la base de intereses propios.
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Trayectorias terapéuticas de pacientes: un marco conceptual para la equidad en salud

Existen diversas maneras de definir la experiencia de un paciente a lo largo del proceso terapéutico
dentro del sistema de salud. Y también de definir y conceptualizar las experiencias de pacientes
dentro y fuera del sistema, desde una mirada mds amplia y socio-cultural. En general, los conceptos
de flujo, trayectoria, navegacion o viaje terapéutico hacen relacion con dicho proceso dentro de las
murallas del sistema de salud por parte de individuos, desde el momento en que se identifica algun
sintoma de alerta, se consulta, se diagnostica, se trata y/o curay se recupera-cuando es posible. Del
inglés, se conocen los conceptos de patient journey, pathway, y experience, entre otros. La trayectoria
terapéutica del paciente se refiere a la secuencia de eventos de atencién que sigue un paciente desde
el punto de entrada al sistema de salud. La investigacion dedicada a la trayectoria terapéutica del
paciente permite comprender las experiencias Unicas con el sistema de salud y la prestacion de
atencion. Estd documentado que los pacientes y sus familias enfrentan dificultades y retrasos en la
busqueda de un diagndstico en muchos paises del mundo, y es particularmente probable que
recuerden su experiencia con el sistema de salud como una busqueda o incluso una verdadera
“odisea” (Jessop, 2020).

Las trayectorias terapéuticas de los pacientes son un drea de conocimiento importante emergente,
pero a veces se subestima y se pasa por alto (Gualandi et al 2019). Junto con ello, a menudo también
se pasan por alto los esfuerzos clinicos y la experiencia de los equipos de atencidon médica en relacién
con el apoyo vy la atencién de pacientes y los desafios que ellos enfrentan dia a dia. La falta de
informacion de los pacientes y los proveedores de atencion médica es una barrera frecuente para la
implementacién y las mejoras en la atencidon médica. Un enfoque de la ciencia de la implementacién
(Bauer et al 2015), que incluye las perspectivas de los pacientes utilizando métodos cuantitativos y
cualitativos, brinda una oportunidad uUnica para indagar en los equipos de salud y las experiencias de
los pacientes relacionada con la trayectoria terapéutica. Existe una brecha de investigacion relevante
en este tema que debe abordarse en el contexto de las mejoras actuales al sistema de salud chileno,
en el marco de desafios de equidad pendientes de la reforma de salud, la Ley del cadncer y la urgencia
de incorporar la perspectiva de pacientes en la toma de decisiones sobre cobertura en salud.

Propdsito de estudio

El propdsito de este estudio es conocer necesidades y brechas de acceso a tratamiento en mujeres
jévenes que viven con cancer de mama en Chile, seguin la experiencia de estas mujeres, sus personas
significativas y sus equipos tratantes, para contribuir al avance, desde la voz de mujeres que viven con
esta condicidn, a la entrega de soluciones terapéuticas efectivas, oportunas y adecuadas a su etapa
del ciclo vital.

El foco especifico de este estudio reconoce su interés por los posibles efectos a mediano y largo plazo
en la vida de una mujer joven de las opciones terapéuticas que ofrece hoy Chile para el cancer de
mama. Estas opciones terapéuticas incluyen ooforectomia (reseccién de uno o ambos ovarios) y
mastectomia parcial o total, con irrecuperables efectos en la posibilidad de concebir un hijo/a en estas
mujeres. Estos enfoques terapéuticos, que pueden probar alta efectividad para el tratamiento del
cancer mama, transforman profundamente la identidad, autoimagen, autoestima, expectativas
vitales y sentido de vida de estas mujeres, sus parejas y personas significativas. Es por esto que este
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estudio es urgente y necesario, para aportar desde una mirada de inequidad social en salud y de ciclo
vital en la experiencia de estas mujeres jovenes que viven o han vivido con cancer de mama en Chile.

Se espera que este estudio aporte al avance de la cobertura universal en salud en Chile, por medio
de la indagacién de brechas y necesidades de atencion oportuna y efectiva en salud en condiciones
cronicas de alta prevalencia en la poblacion adulta en vias de envejecimiento de nuestro pais como
es el cadncer de mama. Esta informacion puede ser Util para proveer de evidencia cualitativa para la
definicién de mejoras de planes universales de salud, politicas de cobertura y tratamiento oportuno,
aseguramiento de la calidad, maximizacién de la eficiencia en el uso de recursos disponibles y
acortamiento de brechas entre mujeres pre y post menopausicas que viven con cancer de mama en
Chile hoy. Adicionalmente, el estudio contribuye al llamado de aportar a la contingencia de la Ley del
Céncery las oportunidades de mejora que en dicha temdtica existen, por medio de la generacion de
conocimiento actualizado que informe y oriente la definicién de estrategias y acciones integradas vy
coherentes en salud, que aporten a la salud de todos y de todas en Chile, con énfasis en cancer de
mama en mujeres jovenes.
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Metodologia

Pregunta de investigacion

¢Cuales son las necesidades y brechas de acceso a tratamiento en mujeres jévenes que viven con
cancer de mama en Chile, segln la experiencia de estas pacientes, sus personas significativas y sus
equipos tratantes?

Objetivos de investigacion

Objetivo general:

Conocer las necesidades y brechas de acceso a tratamiento en mujeres jévenes que viven con cancer
de mama en Chile, segln la experiencia de estas pacientes, sus personas significativas y sus equipos
tratantes.

Objetivos especificos:

1.

Indagar en trayectorias terapéuticas generales de mujeres jévenes que viven con cancer de mama
en Chile, conforme a las etapas de dicha ruta (identificacion de sintomas, decisién de consultar,
atencién efectiva de salud, diagndstico, inicio de tratamiento, resultado terapéutico y calidad y
satisfaccién con la atencidon de salud) desde la voz de mujeres que han vivido con la condicién.
Develar necesidades sentidas de mujeres jovenes que viven con cancer de mama en Chile segun
perfil demografico general, contexto familiar y de ciclo vital, tipo de prevision de salud y
antecedentes clinicos; desde la voz de las mismas mujeres, sus personas significativas, sus
equipos tratantes y lideres de organizaciones civiles.

Indagar en la experiencia de barreras y facilitadores para la atencién de salud a lo largo de la
trayectoria terapéutica de estas pacientes; desde la voz de las mismas mujeres, personas
significativas, equipos tratantes y lideres de organizaciones de la sociedad civil.

Develar principales brechas injustas y prevenibles en la atencion de salud, con énfasis en el
tratamiento farmacoldgico, percibidas por mujeres jévenes que viven con cancer de mama en
Chile, asi como sus consecuencias en la vida personal, familiar y social de dichos tratamientos.
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Paradigma de investigacion

Se plantea un abordaje cualitativo al fendmeno de estudio. El paradigma de investigacidn cualitativo,
presume la coexistencia de experiencias multiples respecto a un mismo fendmeno, validando vy
exaltando el relato subjetivo de los sujetos en relacion con una tematica determinada (Creswell 2014).
En este marco, la investigacién cualitativa busca indagar en cdmo las personas dan sentido a su
entorno social y de qué manera lo interpretan (Patton 2002). Dado el foco en la complejidad respecto
a los fendmenos estudiados, en investigacidn cualitativa se trabaja con pocos casos para profundizar
en el significado del objeto de estudio, comprendiendo la realidad a través de métodos y técnicas que
producen datos narrativos (Vasquez 2005). Se considera que la metodologia cualitativa es la
apropiada para responder los objetivos de estudio, al permitir develar la dimensidn subjetiva. Esto se
logrard por medio de la indagacion en profundidad de la experiencia de ser mujer joven con cancer
de mama en Chile y la trayectoria terapéutica asociada, con sus barreras y facilitadores, sus
necesidades y brechas que se perciben desde los mismos participantes de estudio como injustas y
prevenibles en el tratamiento que hoy se ofrece en Chile a esta poblacion especifica.

Disefio del Estudio

La fase cualitativa se llevé a cabo mediante un Estudio de Caso Mudltiple, entendida como un disefio
metodoldgico cualitativo en el que el investigador explora multiples sistemas acotados (es decir, varios
casos) a través de una recopilacién de datos en profundidad. Los estudios de caso involucran multiples
fuentes de informacién para proporcionar una descripcion detallada del caso (Creswell 2014) y su
relevancia radica en que desarrollan una comprension profunda del tema de estudio. Para efectos de
la presente investigacion se abordara el estudio de un sistema o caso, a saber, la experiencia de
trayectoria terapéutica, necesidades y brechas de atencién percibidas de mujeres jovenes que viven
con cancer de mama en Chile. Este disefio de estudio se plantea de tipo exploratorio y descriptivo.

Técnica de recoleccion de la informacion

Se realizaron entrevistas semi estructuradas a los participantes; pacientes, personas significativas,
profesionales de la salud y lideres de la sociedad civil. Cabe aclarar que en investigacion cualitativa se
trabaja con instrumentos de levantamiento de informacion que son altamente no-estructurados vy
flexibles. Corresponden a una lista de temas o preguntas abiertas a abordar con el sujeto de investigacion
y que son presentados en forma oportunay respetuosa por el facilitador experto. Esto es, no hay escalas
de ningun tipo, sino que guiones semi-estructurados tematicos basados en el conocimiento previo del
tema, usualmente de revision de literatura cientifica para iluminar el proceso investigativo, como ocurre
con el disefio de estudios de caso.

Universo y muestra

El universo de este estudio corresponde a todas las mujeres jovenes que viven con cancer de mama
en Chile hasta hace 10 afios desde el afio 2023. En investigacidn cualitativa este universo sirve como
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descripcion de foco poblacional de estudio Unicamente, no como parametro poblacional desde donde
se intentaria obtener una muestra representativa. A diferencia del paradigma cuantitativo, el
paradigma cualitativo parte del supuesto de que existen tantas realidades posibles como individuos y
comunidades, con lo que, en lugar de la representatividad, lo que se intenta alcanzar es la saturacién
de la informacién obtenida en un contexto natural particular, lo que se obtiene cuando nuevas
entrevistas no otorgan informacion nueva relevante para el estudio. Se seleccionaron pacientes que
cumplieron con los siguientes criterios (i) sean mayores de edad; (ii) vivan o haya vivido con cédncer
de mama en Chile hasta hace 10 afios atrds en fase pre menopausica; (iii) se estén tratando o se hayan
tratado en el sistema publico o privado en Chile; (iii) tengan acceso a Internet para realizar entrevistas
en formato digital si asi lo prefieren.

Ademads de este universo de interés, se adiciond una persona significativa seleccionada por la mujer
para ser entrevistado, a profesionales especialistas en cancer de mama del sector publico y privado
en Chile (oncélogo, enfermera especialista, psicdloga/o especialista, entre otros) y a lideres de
organizaciones de la sociedad civil. En la l6gica de investigacidon cualitativa, no existe riesgo de sesgo
alguno, puesto que no se aspira a la representatividad poblacional. La idea entonces de entrevistar a
una persona significativa buscé aportar con mayor densidad y profundidad de informacion subjetiva
referida al fendmeno de estudio. No es pertinente, en este contexto, plantear riesgos de sesgos, dado
gue la adicion de la persona significativa contribuye a la descripcién densa del caso de vivir con la
condicidén, no de intentar algun tipo de representatividad poblacional.

Fue criterio de exclusién para participar encontrase con alguna condicion fisica o mental que limitara
la capacidad de la persona para decidir participar o para responder la entrevista, por ejemplo,
personas de mayor edad con deterioro cognitivo o personas viviendo con alguna condicién de
limitacidn intelectual. Si bien el arranque muestral del estudio fue de 50 participantes, finalmente se
entrevistaron a 52 personas. La Tabla 2 resume el arranque muestral del estudio, mientras que la
figura 8 presenta un resumen de las caracteristicas sociodemograficas de los participantes del estudio.
Para mayor detalle sobre estas caracteristicas, revisar Anexo |, II, Il y IV.
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Tabla 2. Resumen de tamafio de muestra estimado para este estudio.

Metodologia Tamafio de muestra minimo requerido Muestra total estimada
Cualitativa, por medio de Entrevistas:
entrevistas semi- n=20 mujeres jévenes
estructuradas
n=20 familiares significativos TOTAL: 50 PARTICIPANTES

n=8 profesionales especialistas

n=2 lideres de pacientes organizados

Figura 8. Resumen de caracteristicas sociodemograficas de los participantes del estudio.

Informacion sociodemografica participantes

Profesional Salud Pacientes Personas significativas Lideres organizaciones
n=10 n=20 n=20 sociedad civil
n=2

 Edad: 25 a 57 afios| * Edad: 23 a 68 afios

- Seclorslludidprivado, 61 | oo e salud: Sistema de salud: 12 | * Edad: 37y 49 afios

. g:t))(l(;c% femenino. 2 12 Fonasa, 7 lsapre, Fonasa, 8 Isapre + Sistema de salud: Fonasa
masculino ’ 1 Dipreca »  Region: 15 Region € Isa_|:'>re. )
o Feaft: 100% Resan + Region: 18 Region Metropolitana, 3 *  Region: Metr.opollFana
Metropolitana Metropolitana, 1 Coquimbo, 2 La +  Nivel educacional:
. Profesion: Coquimbo, 1 Araucania Superior completo e
5 enfermeros Valparaiso + Nivel educacional:12 incompleto
2 celEas * Nivel educacional: educacion superior
1 oncologo radioterapeuta 11 educacién universitaria, 2
1 odontdlogo salubrista superior ensefianza media, 2
1psico oncélogo universitaria, 6 técnico superior, 4
ensefianza media, 3 otro

técnico superior

Andlisis de la informacion

Para el andlisis de la informacidn, se transcribieron Verbatim todas las entrevistas semiestructuradas
a un documento de Word para luego ser analizadas tematicamente conforme a las categorias
orientadoras del guion de entrevistas, pero admitiendo también categorias emergentes desde la voz
de los mismos participantes, mediante el uso del software Atlas.ti 8. Los cddigos tematicos definidos
a priori para el analisis cualitativo de estos datos se corresponden con las dimensiones del guion de
entrevista: experiencia general, trayectoria terapéutica general, barreras y facilitadores de atencién
en salud, necesidades sentidas a lo largo de la trayectoria, brechas percibidas como injustas y
prevenibles y evaluacién general de la experiencia.

Para garantizar la credibilidad y confiabilidad del estudio se consideraron los siguientes criterios de
rigurosidad (Creswell 2014): (i) Triangulacién de participantes: se realizard triangulacién de hallazgos
provenientes de distintos participantes del estudio. (ii) Reflexivity: se tomaron notas al mismo tiempo
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de las entrevistas, para complemento y profundizacién de los contenidos tematicos, durante la fase
de andlisis y presentacién de resultados.

Todo el material de este estudio quedara archivado en el computador y disco duro externo de la
investigadora principal, los cuales cuentan con contrasefia Unica e intransferible. Todo el material sera
100% digital y quedarda en una carpeta digital exclusiva para el estudio, también con contrasefia Unica.
El material serd entregado a la contraparte financiadora y destruido luego de 6 meses de finalizado el
estudio.

Aspectos éticos

Los principios éticos de cualquier estudio cientifico que involucre a seres humanos comprometen a
los investigadores a disefiar y aplicar el estudio considerando los principios universales de la
investigacion cientifica: respeto por las personas, beneficencia y justicia. Para tomar en cuenta estos
principios, el estudio contempld un proceso de consentimiento informado digital, que asegurd que
los participantes recibieran toda la informacién sobre los objetivos y procedimientos del estudio,
asegurando su comprension y participacién absolutamente voluntaria. El consentimiento informado
digital fue revisado y firmado a través de la plataforma segura Alchemer, la que se puede visualizar en
computador y celular, es simple de ocupar, y permitié entregar toda la informacion de estudio para
firma libre e informada de consentimiento para participar de este estudio. Una vez que la persona
aceptd participar en la plataforma digital Alchemer, se descargd un PDF de documento de
consentimiento, con toda la informacién necesaria, que puede ser archivado tanto por el participante
como por el equipo investigador.

Las implicancias éticas del presente estudio son un elemento de importancia vital, ya que se plantea
un trabajo de investigaciéon con y para un grupo de personas que han vivido un proceso de salud
delicado como es un cancer, muchas veces doloroso y costoso, que no siempre logra resolverse ni a
corto ni a largo plazo, modificando la vida de la persona y su familia de manera severa y duradera. El
foco especifico adicional de este estudio reconoce su interés por los posibles efectos a largo plazo en
la vida de una mujer joven de las opciones terapéuticas que ofrece hoy Chile para el cdncer de mama.
Es por esto que es necesario explicitar los riesgos-beneficios, el resguardo de la confidencialidad y
consentimientos informados. Recalcamos el posicionamiento del equipo frente al valor por el respeto
humano sin condicion alguna, tanto desde un marco de proteccion a la dignidad humana como desde
un marco de atencion centrada en la persona y de la voz de pacientes en procesos de toma de
decisiones en salud.

Respecto de la relacién riesgo-beneficio, este estudio planted el contacto digital con los participantes,
a través de entrevistas individuales. No hubo intervenciones directas corporales, de tratamientos
médicos, experimentos farmacoldgicos o en los modos de atencidn en salud. En ese sentido los
riesgos a nivel de intervencion fueron bajos. Los beneficios potenciales son (i) tener la oportunidad
de compartir su experiencia y necesidades en salud, (ii) aportar al disefio de una mejor planificacién
sanitaria para el servicio de salud, por medio de la generacion de informacién inédita sobre este tema
desde la perspectiva de la trayectoria terapéutica de mujeres jévenes con cancer de mama en Chile,
y (iii) también responderia a metas pais de implementacion de una Ley de Cancer y a metas de
objetivos de desarrollo sostenible a nivel mundial de acortamiento de brechas de acceso y de uso
efectivo de servicios de salud entre grupos sociales en todos los paises. Se reconoce como posible
riesgo el indagar en tematicas vitales personales de mujeres y familiares, que puedan evocar
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emociones de tristeza, angustia u otra similar. De ser ese el caso, ofrecimos la posibilidad de detener
la entrevista en ese momento y de derivar a una consejeria general de organizacion de paciente.

El resguardo de la confidencialidad de los participantes es primordial en este estudio. Para el material
cualitativo obtenido se asegurd que los nombres y datos personales de las personas entrevistadas
nunca fueran expuestas en el andlisis ni en ninglin material vinculado a la investigacién. Para ello se
realizo la asignacién de cédigos para los participantes en las transcripciones y en todos los registros
del estudio, siendo solo la investigadora principal quien tenga acceso a la base de datos que permite
individualizar los cédigos. En la etapa de andlisis se mantuvieron estas medidas de resguardo.

Para informar a los participantes y asegurar los principios deontoldgicos de este estudio, se ha cred
un formulario de informacion a participantes donde se describe el proyecto y descripcion del proyecto
e invitacion, se explican los criterios de confidencialidad, el almacenamiento de datos/retencion/
destruccion/futuro uso y su derecho a renunciar o retirarse del estudio, ademas de informacion de
contacto. Este formulario va acompafiado de un consentimiento informado digital, donde también se
informd que los principales resultados de la investigacién seran devueltos en forma escrita a cada
participante, por medio de un resumen de resultados via correo electrénico. Antes de su ejecucion,
el proyecto fue aprobado por el Comité Etico Cientifico de la Facultad de Medicina-Clinica Alemana
de la Universidad del Desarrollo.

Este estudio fue financiado por la compafiia Novartis, interesada en la innovacion de procesos y
productos tecnoldgicos que mejoren la cobertura en salud en Chile. El problema de investigacion fue
identificado por Novartis; no obstante, la propuesta completa fue elaborada por un equipo
universitario de investigadores seniors con amplia experiencia en |la tematica de inequidades sociales
en salud, cobertura universal, participacion de pacientes en toma de decisiones sobre cobertura y
técnicas de investigacion avanzadas cuantitativas y cualitativas. En términos de riesgos de sesgo o de
influencia, Novartis como entidad financiadora Unicamente aprobd el protocolo de estudio y reviso el
material de estudio, pero no tuvo ninguna injerencia en la seleccion de participantes ni en el
levantamiento, analisis y presentacién de resultados. El estudio, de esta forma, estard controlando
cualquier riesgo de intencién de influencia de parte de la contraparte, siendo los investigadores
seniors quienes ejecutaran el proyecto en su totalidad.
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Resultados

Los resultados del estudio se presentan en torno a las fases de la trayectoria terapéutica de las
mujeres jovenes, en donde cada fase es analizada en torno a los objetivos del estudio y las
dimensiones del guidn de entrevista. Asi, se identifican las barreras y facilitadores que se presentan
en cada fase, como también las necesidades. Finalmente, se presenta la evaluacién que realizan los
entrevistados respecto a la atencién durante la trayectoria, precisando en los elementos que
consideran relevantes para la entrega de una atencién de calidad. Las experiencias y relatos de los y
las participantes, son acompafiados por citas que ilustran las ideas compartidas en las entrevistas.
Cada cita es acompafiada por un codigo que indica el tipo de participante, asi la nomenclatura “PrS”
refiere a los y las profesionales de la salud; “Pa” refiere a las mujeres con el diagnéstico de cancer;
“Pe” indica las personas significativas de las mujeres y, “L” alude a mujeres que lideran organizaciones
de la sociedad civil. En el caso de los profesionales de la salud, pacientes y lideres, la nomenclatura se
acompafia del nimero de la entrevista y por la letra “M” o “F”, que indica el sexo masculino o
femenino. También, se agrega si la persona trabaja (en el caso de profesionales de la salud) o se
atiende (en el caso de pacientes y lideres) en el sistema de salud publico privado. De esta forma, a
modo de ejemplo, el cddigo se presenta de la siguiente forma: (PrS5,M,Privado) lo que significa que
la cita corresponde a la entrevista niUmero 5 de la muestra de profesionales de la salud, y que trabaja
en el sistema de salud privado. La nomenclatura de las personas significativas varia un poco, ya que
no se indica si se atiende en el sistema de salud publico o privado, sino que se sefiala el vinculo que
tiene con la paciente, por lo que el cdédigo queda de la siguiente forma: (Pe3,F,Hermana).

Fases de la trayectoria terapéutica

Las fases de la trayectoria terapéutica de mujeres jovenes que han sido diagnosticadas con cancer de
mama se dividen en cuatro fases o etapas, segln lo que relatan en base a sus experiencias las mujeres
jévenes, sus personas significativas y los profesionales de la salud entrevistados. Estas fases se dividen
en: 1) inicio de la trayectoria, 2) exdmenes, confirmacién diagndstica y decisién terapéutica, 3)
tratamiento y 4) seguimiento. A continuacion, se desarrollara cada fase de la trayectoria segun la
descripcion que hacen las y los entrevistados, profundizando en las barreras y facilitadores que se
presentan en cada etapa y en las necesidades que se presentan tanto para las mujeres con cancer
como para sus seres significativos.
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Primera fase: inicio de la trayectoria

Acceso al sistema de salud

La primera fase, que consiste en el inicio de la trayectoria terapéutica, comprende el periodo en el
gue las mujeres identifican los primeros sintomas y signos, y toman la decisién de ir a una primera
consulta, en donde se entrega la sospecha diagndstica y se da la orden de mamografia y/o ecografia
mamaria. También, se comprende como el momento en que se realiza un hallazgo dentro de los
examenes de rutina. Esta primera etapa es descrita por los profesionales de la salud como el periodo
mas complejo de la trayectoria debido a que es donde se genera un importante retraso en el acceso
al sistema de salud, por diversos motivos. Uno de estos es que las mujeres no acuden al sistema de
salud ante sintomas o signos, debido a la carga laboral y/o por el tiempo dedicado al cuidado de otros
(hijos/as u otros familiares). Al respecto, los profesionales identifican una diferencia entre las mujeres
postmenopadusicas y las premenopdusicas, ya que las primeras suelen realizar sus controles de
manera anual, mientras que las segundas no. Entre las causas, mencionan la dedicacién laboral, el
trabajo de cuidados y el hecho de que el sistema de salud realiza controles anuales a mujeres sobre 50
afios y bienales a mujeres sobre 40 afios. Por tanto, las mujeres menores de 40 afios quedan fuera del
tamizaje.

“Cuando uno hace la entrevista de enfermeria al inicio y uno le prequnta de la aparicion de los
primeros sintomas a que usted consultd, efectivamente lo mds probable que durante la semana
la paciente postmenopdusica consultd mucho mds rdpido y pueden haber pasado un par de
semanas mds de una persona premenopdusica antes de consultar a su consultorio. ¢ Por qué? (...)
cuando estds en una etapa activa... yo sé que el perfil chileno ha cambiado, sobre todo el de la
mujer que sale a trabajar mucho mds y no sdlo el trabajo que se hace en casa, que eso es otro
tipo de trabajo por lo demds. Creo que al estar en un trabajo activo y el estar en una etapa mds
joven, esa tardanza es al menos un par de semanas mds en la primera etapa. Insisto, porque el ir
al consultorio significa pedir permiso.” (PrS5,M,Publico)

“Hay varios elementos diferenciadores entre cuando una mujer le diagnostican el cdncer
premenopdusica y postmenopdusica. La principal es que en el fondo dentro de nuestro sistema 'y
en la parte publica, si bien tenemos herramientas de tamizaje y screening, no se aplican a las
mujeres premenopdusicas. O sea, el programa de imdgenes diagndsticas que hoy dia es el que
otorga la mamografia a las mujeres, comienza a los 50 afios y tu tienes ciertos, como cierto grupo
que puede ingresar antes de esto, pero es super especifico: familiares con antecedentes de cdncer
de mama, érdenes médicas. Entonces ya significa que, por un lado, o tienes a una mujer muy
empoderada de su salud que efectivamente quiere y necesita hacerse chequeos o tienes a una
mujer que ya acudid con una dolencia particular. Entonces... versus esta otra mujer
postmenopdusica que ya ha acudido a distintos controles con mamografias, con complementos,
con ecografias y que se ha hecho ya una, dos, tres, cuatro y en algun momento le encontraron
alguna lesion, si es que también hay una constancia en ese tipo de exdmenes.” (PrS4,M,Publico)

“Yo creo que en las fases mds tempranas del proceso es un poco mds dificil, fundamentalmente
porque es una enfermedad que estd situada en una etapa del ciclo vital en que estas mujeres no
estdn. Todas las campafias y todos los mensajes son enfocados en las mujeres mayores de 40
afios. Por lo tanto, cualquier posibilidad de pesquisar algo... de hecho, es un reclamo muy
frecuente de las pacientes jovenes el por qué se hace la mamografia desde de los 40 y por qué no
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se adelanta, porque "a mi me lo descubrieron a tal edad", porque "a mi mi médico no me la quiere
hacer". (PrS6,F,Privado)

“Lo mds probable es que relacionado a lo laboral, deje pasar mds tiempo, porque resulta que
tenia un bulto, pero resulta que tenia que trabajar 24/7, no se lo vio después de 2 a 3 semanas.
Incluso me ha pasado entrevistar a pacientes que han pasado meses y han estado con secreciones
de la mama y que inexplicablemente nunca lo consultaron. Y frente a la pregunta ¢ por qué no lo
hizo?, “no, es que recién tengo 35 afios, qué me va a pasar”, o “tengo que trabajar” o “tengo 2,
3 hijos y en verdad no me queda tiempo para mi”. Me ha pasado mucho que este tipo de
pacientes, sobre todo mujeres en esta etapa de edad media, no se priorizan ellas porque estdn
trabajando o estdn con sus hijos pequefios. Entonces todo gira en torno a la salud de otros”.

(PrS5,M,Publico)

Esta percepcion de los profesionales de la salud se condice con la experiencia de las mujeres jévenes,
guienes relatan detectar sintomas y signos en sus mamas-principalmente bultos, dolores, picazon- los
cuales dejan de lado tanto por trabajo, como por cuidar de algin familiar. A su vez, algunas comentan
postergar atencion médica porque no sospechan que los signos/sintomas pudiesen ser cancer de mama
dado su edad, porque se encuentran en periodo de lactancia y asumen que es normal de dicho proceso.
También, existe un factor emocional, en donde sospechan que podria ser cancer y les da miedo
enfrentar el diagndstico. Esto se diferencia del caso de mujeres que tienen antecedentes en sus
familias de cdncer de mama, quienes, ante un primer signo o sintoma, buscan atencién médica de
inmediato. En estos casos, los profesionales toman los signos/sintomas de las pacientes como una
sefial de alerta y establecen una sospecha diagndstica, ante lo cual se preocupan por agilizar
examenes para llegar a una confirmacion diagndstica. No obstante, en algunos casos se presenta la
barrera de que los profesionales de la salud se niegan a realizar la mamografia por la edad de las
pacientes, lo cual sucede independientemente de si la paciente tiene antecedentes o no, ante lo cual
las usuarias deben insistir al personal médico para que efectien los exdmenes.

“Yo de repente me senti como una pelota en mi mama izquierda y me fui al ginecélogo, pensando
que era no sé, que era de esas pelotas como de leche u otra cosa, igual habia tenido una hija
hace poco, tenia 2 afios mi hija. Entonces fui al ginecdlogo, el ginecologo me preguntd si tenia
antecedentes, yo le dije que si, me dijo que pensdramos de alaracos y me mandd a hacer una
mamografia. Cuando me fui a hacer la mamografia no me la querian hacer por la edad que tenia,
porque en ese entonces tenia 29 afios, entonces como que la nifia me dijo " no es que no se puede
hacer" le dije pucha el doctor ya me la mandd a hacer y ya la pagué, asi que tiene que hacérmela
igual, entonces ahi llamd al doctor y se quedd mds con la version del doctor que de la mia como
paciente, o sea qué saco yo con inventar que el doctor me mando a hacer una mamografia.”
(Pal2,F,Privado)

“Yo me absorbi por otras cosas, me empecé a integrar al trabajo via presencial, me tuve que
hacer cargo de un tema super grande, y dejé pasar, dejé pasar tiempo. En marzo, abril, en algun
momento de este periodo, empecé a sentir algo en la mama derecha, muy pequefio, yo siempre
me revisaba, no todo el tiempo, pero cada cierto tiempo. Y yo me dejé llevar por unas masitas
que siempre las mujeres, que de pronto hay ciertas fechas en que tenemos un poquito mds como
contundente, no la sentia dura, se movia y todo, me miraba la mama no veia nada, ni hoyos, ni
oscura ni ninguna cosa. Ya, empezd a pasar, pasaron las circunstancias, esto ya junio, julio, en
agosto mi mamd empezdé a estar un poco mal y yo me dejé, porque no veia nada.”
(Pal3,F,Publico)
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“Ya mira todo comenzd en septiembre del afio 2021, yo me habia tocado algo en la pechuga, mi
mama tiene nodulos, yo tengo la pechuga super densa, asi que me hice la lesa y una amiga me
dijo "oye me aparecid un poroto en la pechuga y fui al ginecélogo"y yo asi como que ya me puse
como un poco alerta, y buscaba hora para el médico como dia sdbado y no pillaba, no pillaba,
por temas de la pega hasta que un dia encontré una hora y fui a la ginecéloga y me palpo el
nddulo y me dijo "no, debe ser una grasa"y le dije " pero igual mdndame a hacer la eco, porque
le dije que tengo como antecedentes mamarios, porque por mi edad no me iban a hacer la mamo,
ni la ecografia mamaria.” (Pal9,F,Privado )

“Encontré un poroto en mi pechuga y en enero fui donde la doctora, y me dijo "efectivamente
puede ser algo de preocupacion, yo no soy especialista", me dijo, entonces me recomendo a dos
doctores, y yo, asi como muy trabajdlica en ese momento, nunca tenia como tiempo para ir, y
también como no hay quien me reemplace, y todas esas estupideces que una piensa antes. (...) Y
ademds que susto ir a un centro médico, dije "no no no, no sé qué". (Pa20,F,Publico)

“Habia consequido la hora que tenia que hacerme los examenes anuales, pero si debo reconocer
que bailando en esos meses yo senti un poroto extrafio, pero me demore como 3 meses en ir al
médico e ir a chequear de qué se trataba. Estdbamos en pandemia, estaba en pleno ensayo,
estdbamos por zoom ensayando y en un tiron de repente senti algo extrafio, miré a verlo acd en
la cama y me di cuenta que habia algo distinto y pedi la hora para ir a un ginecdlogo. Que te den
la orden médica en pandemia, un proceso como de 4 meses, ademds no queria salir porque me
habia cuidado mucho por mi hijo y mi ex pareja trabajaba en hospital asi que estdbamos super
expuestos y no queria, no lo apuré, pensando siempre positivo que no era nada malo, jamds se
me paso por mi mente, nunca.” (Pa, E17, Publico)

Ahora bien, también hay casos en los que, cuando las mujeres deciden asistir a una primera consulta
ante la deteccion de los signos/sintomas, los profesionales de la salud tranquilizan a las mujeres por el
factor edad, descartando un posible cancer de mama, dada una concepcidn de “la mujer joven sana”,
como menciona un entrevistado. Por lo general, asocian los signos/sintomas a la menstruacion,
procesos de embarazo y/o lactancia. Esto va ligado a una actitud de los profesionales de la salud de
no considerar la preocupacién de las mujeres respecto a los cambios que ven en sus cuerpos, quienes
tienden a minimizar el dolor de las mujeres, lo que constituye finalmente una negacién del
conocimiento que tienen las mujeres sobre sus propios cuerpos, lo que denominamos negaciéon
epistémica de las mujeres jovenes. En esta fase, esto se ve especialmente reflejado cuando se les
niega ordenes de examenes, como la mamografia y la ecografia mamaria, a pesar de que las usuarias
lo soliciten. Al respecto, un entrevistado sefiala una diferencia que se genera entre las usuarias del
sistema publico y privado, donde las usuarias del sistema privado tendrian mayor posibilidad de
solicitar una orden a su médico para hacerse el examen que las usuarias del sistema publico, debido
a que en el sistema publico hay mas protocolos.

“Yo siento que las mujeres del sector privado tienen mds posibilidades de demandar a sus
profesionales. Demandar algun tipo de examen como la mamografia, a propdsito de lo que les
estd pasando, que es una posibilidad que tienen menos las mujeres en el sector publico, porque
estd todo mucho mds protocolizado y estandarizado y no hay mucho espacio para eso, a menos
que te toque un médico o una médica, no sé, muy alerta o muy compresivo. Pero generalmente
las mujeres en el sector privado tienen a su ginecdlogo de cabecera, llevan afios con el mismo
doctor, porque es el mismo que atendid a la mamad... o sea, hay una relacion ademds, una relacion
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clinica con tus tratantes, sobre todo con el gine, que es super distinto en el sector publico y que,
por lo tanto, tu puedes, frente alguna sospecha o algun temor, puedes acudir y preguntar. Y ahi
se provoca una brecha que no tiene que ver con el grupo etario, sino con la posibilidad que tu
tienes de pedir una intervencion, una prestacion, digamos. La posibilidad de elegir finalmente.
(PrSe,F,Privado)

“Pero efectivamente cuando las mujeres tienen, incluso ya, sintomas que son etapas ya mds
tardias de lo que uno quisiera pesquisar el cdncer..hay muchos reclamos de que su
sintomatologia son desestimadas por la edad que tienen, ¢no? Entonces les dicen que es normal,
que estd asociado... generalmente ademds como las mujeres mds jovenes estdn menstruando, y
sino estdn menstruando estdn en proceso de embarazo, se atribuyen los sintomas o bien a etapas
del ciclo menstrual, o bien a un embarazo en curso o bien a la lactancia. Entonces yo creo que ahi
en la primera parte, incluso en la sospecha diagndstica, hay brechas que son importantes que
tienen que ver mds con lo etario. Ahora, evidentemente las mujeres con mds recursos tienen la
posibilidad de decirle a su médico "ya, pero por favor hazme la mamografia y mdandame la
orden", que es una posibilidad que tienen menos las mujeres en el sector publico.”
(PrS4,M, Publico)

“Todo esto nacio, super fuera de pensar que podria ser un cancer porque me pasaron 2 cosas de
forma simultdnea, tenia muchos dolores en la columna y senti como una pelota en el pecho y
resulta que yo estaba en periodo de lactancia, entonces como en el sistema de salud publico le
restaron un poco de atencién a mi pechuga porque en ese momento era tan joven tenia 27 afios
y la matrona me dijo "no esto debe ser producto de la leche" y yo confiando en ella tampoco le
tome importancia, porque como estaba en periodo de lactancia suele ocurrir que se hacen estas
pelotitas en los pechos, y simulténeamente me dolia mucho la espalda y en la salud publica
también me dijeron que esto era un lumbago como habia tenido un bebé recientemente, entonces
dije "ya oka, si en verdad una estd con la guagua todo el tiempo" entonces me quedé tranquila
en ese aspecto.” (Pal3,F, Publico)

“Bueno, mi hermana, yo tenia 29 cuando a ella le detectaron el primer cdncer, entonces me hacia
controles mios, el chequeo de tacto, ella me explico como hacerlo, el ganglio de la axila, todo, y
nunca detecté nada. Pero yo sabia que tenia que hacerme todos los afios los exdmenes, empecé
de los 29 afios a hacerme chequeo completo, todos los médicos me decian “pero si no es
necesario” y yo decia “si es necesario porque mi hermana tuvo a los 37, 36, el primer cdncer” ya,
entonces los doctores eran como “ya, ya, hazte una eco no mds, si con eso estds” y asi fue, y
aparecio un pequefio quiste, asi me dijo el doctor “esto es algo que es anormal” y fui y me dijo
“isabes qué? Vamos a tener que revisarlo y si es malo te vamos a llamar urgente” vy, claro, yo sali
del centro médico, llego a mi casa 'y me llaman.” (Pe8,FHermana)

“En el mundo entero las pacientes que tienen cdncer de mama premenopdusico, la trayectoria es
super larga porque se detectan ellas los nddulos, y son nddulos grandes, y la gente tiende a no
creerles porque “écomo vas a tener cancer de mama si eres tan joven?”, “no, si eso le da a la
gente mds grande”. Y en Chile, obviamente, comparte esa misma trayectoria po. O sea, la tipica
paciente con cdncer de mama... tengo una que vimos hoy dia de 24 afios, la paciente se pega 24
vueltas antes de llegar a un centro a que la atienda un médico, una matrona que la pesque, que
la mande a biopsiar y que la derive. Y ya una vez que estd metida en el sistema es muy dificil,
dado la edad, porque en el fondo hay hartos aspectos que hay que preocuparse de esa paciente.
Pero el llegar les cuesta mucho.” (PrS7,F, Publico)
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Educacion sobre cancer de mama

A partir de las citas anteriores, se devela otro elemento que surge como barrera en esta fase de la
trayectoria, que tiene relacién con la educacion sobre el cdncer de mama. Los profesionales de la salud
suelen transmitir tranquilidad ante signos/sintomas de alerta de las mujeres por su edad, quienes,
por lo mismo, tienden a no sospechar de cdncer de mama. lgualmente, las mujeres jovenes sienten
tranquilidad ante signos o sintomas debido a que la educacidn actual respecto al cAncer de mama, las
actividades de promocién y prevencién se encuentran enfocadas en mujeres sobre 40 afios, lo que le
quita sentido de urgencia a los sintomas y signos que perciben las mujeres jévenes, generando una falsa
tranquilidad. Un profesional entrevistado agrega que esta sobre tranquilizacién que se realiza hacia
las mujeres jovenes se produce principalmente en la atencion primaria. En torno a la educacién,
también los entrevistados presentan una mirada critica respecto al foco de las campafias en la auto
palpacidn, ya que advierten que muchas pacientes no saben hacer el tipo de palpacién adecuado para
encontrar elementos de alerta en las mamas. Por otro lado, un profesional sefiala que casi todas las
campanias se enfocan en la realizacidon del autoexamen y no de otros exdmenes, siendo que la auto
palpacién no seria muy efectiva para la deteccién precoz.

Entre otras observaciones que se realizan a las campafias educacionales, se indica que estas no son
pertinentes al ciclo vital de la mujer joven, ya que se enfocan en resaltar factores protectores como
tener hijos/as o dar de amamantar; aspectos que no necesariamente estan dentro de los planes de
las mujeres. Por tanto, al no cumplir con aquellos factores protectores, un entrevistado sefiala que se
puede llegar a concebir como un castigo el tener cancer de mama. Al respecto, se advierte que las
campanias educacionales debiesen considerar los determinantes sociales de la salud, ya que de esa
forma se visibiliza una responsabilidad sobre la salud que debe cumplir el Estado a través de politicas
publicas intersectoriales que entreguen condiciones minimas para que las personas tengan buena
salud y puedan responsabilizarse de su propia salud.

“Y bdsicamente son los cambios de coloracion en el busto, la palpacion de bultos, algo extrafio
que puedan ver en la palpacion de sus mamas. Y ahi también, insisto, valga la redundancia, hay
muchas pacientes mujeres que ni siquiera saben hacerse el tipo de palpacion para encontrar
algun elemento extrafio dentro de sus mamas. Entonces es un tema no menor y yo creo que
impacta en el cudndo y como llegamos a ese tipo de paciente.” (PrS5,M,Publico)

“Es nuestra responsabilidad como sistema de salud garantizar una buena prevencion y
promocion y educacion de los pacientes. Y si te das cuenta, hoy todavia tenemos un sistema de
salud, por mds que hemos desarrollado la red integral de salud con su base en la atencidn
primaria, sequimos teniendo un sistema muy curativo, muy enfocado a tratar la enfermedad, mds
que prevenir la enfermedad. Una de las brechas histdricas del Plan Nacional del Cdncer era el n
bajo de mamografias que teniamos. ¢Por qué tenemos bajas mamografias? Se supone que la
mujer debiese decir en determinada edad, me lo garantiza y, épor qué no van? Sin ninguna duda
yo creo que estamos llegando tarde o simplemente no estamos llegando. O si es que llegamos,
no llegamos con un buen mensaje, que sea congruente.” (PrS5,M,Publico)

“Creo que hay otro factor que tiene que ver con como estdn enfocando las campafias y la
educacion en cancer de mama, éya? Todas las campafias se enfocan en el autoexamen y eso es
super confuso, porque el autoexamen prdcticamente no sirve pa’ nada, entonces se enfoca en
eso. Entonces las mujeres tienden a pensar que con eso estamos. Ahi hay una cosa como muy
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confusa, respecto al rol de la mamografia y del autoexamen y las campafias siguen enfocdndose
pa’ ese lado. Entonces si tu no tienes las herramientas educacionales, que generalmente uno no
las tiene, un cdncer, a menos que tenga alguna cercania, es muy probable que las mujeres nos
acerquemos a la patologia, a la deteccion temprana, a través de estos mecanismos de difusion y
que tiene mensajes tremendamente confusos.” (PrS6,F,Privado)

“Pero si empezamos desde las etapas diagnosticas, siento que falta muchisima informacion y
educacion respecto al cdncer de mama, a lo que hace que una mujer se enferme o no se enferme
y la manera que tenemos de detectarlo precozmente, ¢no? Mientras las campafias, incluso las
campafias del Ministerio de Salud, sigan enfocadas en el autoexamen o en los habitos saludables
de las mujeres... que en general, ademds, van en contra de las elecciones vitales de las mujeres,
porque en el cancer de mama si tu no tienes hijos tienes mds riesgo, si tu no la amamantaste
tienes mds riesgo. Es como, es como un castigo pa’ la mujer moderna en el fondo, el cdncer de
mama. Y no aparece nada respecto a los determinantes sociales del cancer de mama. Nada. Y en
otros paises, por lo menos hay una mayor visibilizacion de eso y cuando tu visibilizas, los estados
se responsabilizan a través de politicas publicas intersectoriales, en el fondo, y que hay una labor
enfocada no sdlo en responsabilizar a las personas respecto a su propia salud, sino también de
poder establecer las condiciones minimas necesarias para que la poblacion tenga una buena
salud.” (PrS6,F,Privado)

“No, porque ademds lo que pasa en general con la gente joven, y la mujer joven lo mismo, muchas
veces se podrdn como auto, como hacer auto palpaciones y sentir un nédulo, por ejemplo, o sentir
una dureza o alguna irreqularidad en la zona, en la areola, no sé. Pero resulta que también estd
como lo que habldbamos, esta concepcion de la mujer joven sana. Entonces como "no debe ser
nada", "no, no debe ser nada, mafiana voy, mafiana voy", "no, si el viernes saqué hora, porque
ahi los nifios estdn en el colegio y salen mds tarde". Y llega el viernes y "oh chuta, es que se
enfermad el mds chico, entonces el otro viernes, el otro viernes, el otro viernes". Entonces después
para llegar finalmente a esta sospecha y... "oye, necesitamos que te hagas ademds un examen
para descartar, eres una mujer joven". Entonces también estd este primer discurso del profesional
salud, desde la atencidn primaria principalmente, de tranquilizar a todas las mujeres, lo cual estd
bien, pero muchas veces también hay una sobre tranquilizacion de las mujeres.” (PrS4,M, Publico)

En linea con la importancia de incorporar una mirada de los determinantes sociales de la salud en las
campafias educacionales, el entrevistado profundiza sobre las condiciones de vida de la poblacién
chilena, en donde existe “tanta necesidad, que sus prioridades no son la salud, no son los chequeos
preventivos. Su prioridad es que no van a llegar a fin de mes o que tienen una pension tan bdsica que
tienen que trabajar, o las mujeres jovenes tienen que trabajar con sistemas de turnos o dobles turnos”
(PrS5,M,Publico). A lo anterior, el entrevistado suma el factor de estrato socioecondémico de las
personas, dado que las personas de un estrato medio-bajo tienen otras enfermedades o practicas que
promueven la aparicion del cancer; como la obesidad, el sedentarismo y el consumo de tabaco. Por
tanto, el participante comenta que “es casi una tormenta perfecta que nos explica por qué el cancer
es la primera causa de muerte” (PrS5,M,Publico).

Las desigualdades socioecondmicas también se ven reflejadas en el sistema de salud chileno, donde
los entrevistados dan cuenta de las diferencias que existen entre el sistema de salud publico y privado,
sobre lo cual sefialan que en el sistema publico la trayectoria de las mujeres jévenes es mas larga que
en el privado. Explican que, debido a la demora en la atencion en el sistema publico y la escasez de
horas para la realizacién de exdmenes como mamografias y ecografias mamarias, las usuarias
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transitan hacia el sistema privado para agilizar los procesos de esta primera fase de la trayectoria. A su
vez, se advierte que el horario de la atencidon primaria es incompatible con las mujeres jévenes que
trabajen en ese horario, que comprende desde las 08:00 am a 17:00 pm. En consecuencia, se
convierte en una fase que se transita de manera disgregada, a forma de “picoteo” como menciona un
participante, entre distintos centros de atencién.

“Yo creo que es mds fdacil entrar en el carril, porque generalmente eso estd, ademds, centralizado
en un lugar muy probablemente. A lo mejor, chuta, no sé po, no hay mdquina de radioterapia en
su hospital, pero estd hecha la derivacidn fdcil en el fondo. Pero la otra etapa es muy de picoteo
po. Te haces la mamografia en un lugar, que puede ser incluso en un centro distinto de tu centro
de referencia. Después la derivacion... bueno, ahi es como mucho mds disgregado.”
(PrS6,F, Privado)

“En nuestras pacientes, aunque sean la mayor parte... bueno, todas son del drea publica, de
Fonasa...muchas acuden al sistema privado para poder hacer la primera parte, que es la sospecha
del diagndstico, porque el tiempo de demora acd en la red publica es principalmente en el drea
de hacerse los eximenes. Las horas de mamografia, esas son escasas en APS, las ecomamarias
también. Y acuden a centros de forma particular. Es el gran esfuerzo que hacen las pacientes y
ahi pueden hacerse su examen. Eso en la primera parte, que es con la sospecha del diagndstico.
Entonces tenemos una mezcla de demoras en los tiempos y una mezcla en una paciente que estd
tanto en el sistema privado, como en el sistema publico.” (PrS10,F Publico)

“Fui al médico, me toco y me dijo ‘si efectivamente aqui hay una dureza’ que yo nunca toqué, me
acuerdo que fui a pedir una hora para una eco y una mamo y me dijeron que no habia, esto era
octubre y me dijeron que habia para enero. ¢ Yo voy donde el doctor y le digo ‘doctor hay una
hora para enero en el Hospital, espero a enero?’, me dijo ‘No, tu no esperas, lo tuyo es urgente’
ah y ahi yo dije ‘parece que esto es grave’y me dio miedo y me fui a la Isapre, cuando lleque a la
Isapre recién me hablaron del GES, me dijeron que tienes que ir a esta clinica que es tu derivacion,
me mandaron a la Clinica, era super chiquitita, pero era tan acogedora, o sea desde el primer
momento que yo llegue, me senti acogida, cuando llegue me hice eco y la mamo.” (Pa3,F,Publico)

“La matrona me sequia insistiendo de que esto se iba a desaparecer, y ahi fui directamente al
ginecdlogo y él me dijo "claro, esto estd mal". Yo escuché eso y altiro activé mi protocolo en la
FALP porque siempre tuve sequro ahi'y me comencé a atender ahi, o sea ni siquiera esperé a que
me confirmaran acd que era realmente un cdncer, porque aqui habia lista de espera para biopsia
hasta el 2022, o sea desde agosto del 2021 hasta marzo del 2022 recién iba a tener una hora de
biopsia, entonces me fui inmediatamente a Santiago y ahi me hicieron todo, en menos de 2
semanas ya tenia mi diagndstico y estaba entrando a cirugia por el tumor de la columna.”
(Pall,F,Publico)

“Una barrera en el sistema publico, es la disponibilidad de tiempo, porque en general son mujeres
que trabajan y trabajan en el dia. Entonces la Atencion Primaria funciona de 08:00 a 17:00,
entonces si tu trabajas de 08:00 a 17:00 no tienes opcion de ir a un consultorio a hacerte examen.
Porque en general son mujeres en edad productiva. Cuando tu revisas las coberturas y tu
preguntas por qué, muchas veces es por eso, porque la gente trabaja.” (PrS10,F,Publico)

Es por este tipo de barreras que van teniendo las mujeres jovenes, que un profesional de la salud
sefiala que la trayectoria de las mujeres jévenes es muy extensa, probablemente mas que la de mujeres
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postmenopdusicas, en particular en esta parte inicial de la trayectoria terapéutica, debido a que
entran en una dindmica de ir y volver a los centros médicos hasta que algln profesional tome en
consideracion los sintomas y signos que las aguejan. A lo anterior, se suma el hecho de que transitan
entre diversos centros de salud para agilizar la toma de examenes, lo cual, si bien reduce la espera
del sistema de salud publico, sigue implicando una demora adicional para el proceso. En este sentido,
los entrevistados no sefialan barreras en relacion a este aspecto en el sistema de salud privado, no
obstante, la negacion epistémica de las pacientes se produce en ambos sistemas de salud.

“Pucha, no sabria decirte. No sabria decir términos concretos, pero yo creo que son mds largos.
Mads largos por la desestimacion de la sintomatologia en funcion del grupo etario y por la
atribucion a otros procesos biologicos de las mujeres en esa etapa del ciclo vital. Entonces yo
creo que si es mds...puede ser mds lento. Puede ser mds lento en las mismas mujeres al consultar,
pero sin duda mds lento en la pesquisa. O bien también porque no te mandan a hacer la
mamografia y te mandan a hacer la eco y la eco es menos precisa, en el caso en que te la manden
a hacer.” (PrS6,F,Privado)

“Desde la sospecha, desde el momento en que va una mujer por alguna dolencia o se sintio un
nodulo o algo en una mama, hasta que efectivamente se va a hacer una mamografia, en una
mujer joven. O sea, que en el fondo que no estd en cumplimiento todavia por GES, por ejemplo
algo asi, se retrasa muchisimo, porque no quieren faltar al trabajo, porque no saben que tienen
este horario legal protegido para hacerse para hacerse su mamografia, porque no se atreven
decirle al jefe, porque... o sea, tuvieron cualquier problemdtica con alguno de los hijos, entonces
simplemente no fueron. Entonces es muchisimo lo que se retrasa la mujer joven en los
tratamientos, en el inicio, en los primeros controles. O sea, hasta que ya no logras como
finalmente decirle que efectivamente tiene un cdncer, toda la primera parte es muy lenta.”
(PrS4,M, Publico)

Por ultimo, es relevante mencionar la pandemia como barrera para las pacientes, lo cual también
implicé en varios casos la postergacidon de la realizacién de examenes anuales, periodo en el que
aparecio el cancer.

“Yo creo que un comienzo la dificultad numero 1 fue el tema pandemia, para poder tener agilidad
en mi tratamiento y el sistema publico porque evidentemente si hubiera sequido y confiado en lo
que me dijeron en el sistema putblico probablemente ya estaria muerta o invdlida no sé, esa yo
creo que fue una de las principales dificultades en un comienzo.” (Pa4,F,Publico)

“Lo unico que podria quizds criticar es el tiempo de la demora en la atencidn, se entiende que

estdbamos en pandemia, pero con el ejemplo que te di antes, las dos estaban en pandemia y
hubo una diferencia grande. Los tiempos de respuesta no son los mejores.” (Pe3,M,Marido)
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Tabla 3. Barreras y cuellos de botella primera fase trayectoria

Barreras y cuellos de botella
> Retraso en el acceso: mujeres postergan atencién por carga laboral o de
cuidado de otros.

» Foco de sistema de salud en realizacion de tamizaje: examen anual para
mujeres sobre 50 afios y bienal para mujeres sobre 40 afios.

» Confusién de sintomas/signos con periodo de menstruacién, proceso de
lactancia.

» Factor emocional: temor de asistir a la primera consulta por posible
sospecha diagnostica.

» Sobre tranquilizacién hacia la mujer por concepcion de “la mujer joven
sana”

> Invisibilizacién de la mujer joven en el sistema de salud: minimizacion del
dolor de las mujeres, negacion del conocimiento de las mujeres respecto
a sus cuerpos.

» Foco de la educacién sobre el cdncer de mama: se concentra en mujeres
sobre 40 afios. Campafias se enfocan en autoexamen y no en otros
examenes.

» Campafias educacionales no consideran determinantes sociales de la
salud.

» Demora en la atencion en el sistema publico. Horario de atencién es
incompatible con mujeres jévenes que trabajan en ese horario (08:00-
17:00).

» Pandemia generd mayor retraso y lista de espera para acceder al sistema
de salud.

Hasta el momento, se han mencionado principalmente barreras y cuellos de botella que se presentan
en esta primera fase de la trayectoria. No obstante, los profesionales de la salud identifican ciertos
facilitadores para esta fase, a diferencia de las pacientes y personas significativas entrevistados, que
no sefialaron facilitadores para esta fase.

Entre los elementos que actian o que podrian actuar como facilitadores mencionados por los
profesionales de la salud, se encuentra el hecho de que esté funcionando el Hospital Digital desde el
Ministerio de Salud, donde han implementado en algunas regiones del pais mamadgrafos méviles, lo
que facilita la realizacion del tamizaje, en especial en poblacién que tiene dificultades para acceder al
examen, por ejemplo, por la jornada laboral, por el cuidado de otros o por vivir en zonas rurales. Estos
examenes llegan al Ministerio, se evalla la mamografia y se alerta si es necesario realizar una
ecotomografia.

“Hay como 9 el pais, mamdgrafos moviles nuestros po, o sea, publico. Entonces asi teni la opcidn
po, teni la opcidn de ir a un lugar, ponte tu, donde haya mucha gente, mucha poblacion cautiva,
y hacer el examen durante su jornada de trabajo. Entonces si po, si se puede, se pueden hacer
cosas. Puedes, no sé, existe una ley que, a la gente que trabaja Codigo del Trabajo, una ley que te
da permiso, media jornada, para hacerse eximenes preventivos. En general eso no es conocido.”
(PrS10,F Publico)
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“éCachai? Porque, ponte tu, Biobio tiene una poblacion rural tremenda, entonces la gente
precisamente no va porque le queda lejos, porque no tiene con quien dejar a los hijos. Ese es otro
factor importante, porque en general es gente que tiene hijos mds chicos. Entonces, ¢con quién
dejas a tus hijos para poder ir a hacerte tus exdmenes? Entonces te postergas, te postergas, te
postergas eternamente hasta que te encontraste un porotito que te da indicio de que puedas
tener ya un cdncer.” (PrS10,F, Publico)

“Entonces...el Hospital Digital estd funcionando a nivel del Ministerio donde estdn contratados...
son como 15 o 16 médicos radidlogos especialistas en mama. Entonces, hay estos mamadgrafos
moviles o hay centros radioldgicos con los cuales tiene convenio el Ministerio. Y las imdgenes
llegan al Ministerio y esta gente trabaja 24/7. Es decir, estdn informando todo el dia la
mamografia y si es necesario hacer una ecotomografia. Alld mismo la generan y se hace la
ecotomografia. Y, por lo tanto, eso ha contribuido a que el niumero de mamografias y el numero
de diagndsticos que se estd haciendo sea mucho mds efectivo, lo cual debiera ser fantdstico,
porque te digo... esta cuestion se hizo a través de... contribuyd el hecho de la pandemia, porque
las pacientes no se estaban desplazando o no iban a los centros que correspondian cuando eran,
por ejemplo, no sé, derivados a Santiago.” (PrS2,F,Privado)

Otro elemento identificado como un facilitador por una profesional de la salud son las capacitaciones
y formacidn del nuevo personal de salud. Se comenta que en la actualidad estan formando Enfermeras
de Practica Avanzada (EPA), lo cual permite llegar a mds pacientes para hacer educacién y también
para hacer screening. Igualmente, permite que otros profesionales hagan diagndsticos, de manera
gue se puedan realizar de manera mds oportuna ante la escasez de especialistas en Chile.

“Facilitadores también podria ser la formacion del nuevo personal de enfermeras, de médicos.
Ahora estamos nosotros en un... formando EPA, Enfermeras de Prdctica Avanzada, que nos
permiten poder tratar mds pacientes y llegar a mds pacientes que estdn... para hacer educacion,
por ejemplo, para hacer screening, para hacer diagndsticos mds rdpidamente de cdncer, porque
lamentablemente aqui hay para la poblacion de cdncer en general, no solamente cdncer de
mama, hay muy pocos especialistas en Chile. Entonces la formacion de grupo humano en
conocimiento de la patologia va siempre a ayudar a que podamos hacer un diagndstico mds
rdpido y que mantengamos a nuestra poblacion mds controlada, de alguna manera. Yo creo que
esos son los factores que son facilitadores.” (PrS8,F, Privado)

Tabla 4. Facilitadores primera fase trayectoria
Facilitadores

» Funcionamiento Hospital Digital y mamaografos moviles
» Capacitaciones y formacién de nuevo personal de salud

40



Por ultimo, los participantes no mencionan necesidades especificas para esta etapa, pero a partir de
los relatos se puede identificar que la educacion, la prevencidn y la promocién en cancer de mama con
foco en mujeres jovenes considerando su ciclo vital es una necesidad importante de abordar para
reducir la demora en consultar que se produce en esta primera fase de la trayectoria terapéutica. A
su vez, una persona significativa agrega la necesidad de educar a la poblacion en general, pensando
en familiares, amigos de personas con y sin diagndéstico de cancer de mama:

“Entonces quizds falta asi como promocionar un poco mds estas instancias de educacion que,
bueno, solamente de repente pasa como, ya, el dia mundial del cancer de mama, ya, ahi nos
llenamos de afiches, ya, como es la auto palpacion, pero en el dia a dia deberia estar como esta
promocion de cuidarse, de tocarse, de que no necesariamente yo tengo que tener cancer para
saber meterme a una charla educativa de cudles son los cuidados, porque tenemos la realidad o
todos tenemos, yo creo, a algun familiar o alguien. Creo que falta como promover mds un poquito
esa parte de las charlas educativas y todo, faltan como instancias de educar a las personas.”
(Pe19,FEAmiga)

Tabla 5. Necesidades durante primera fase trayectoria

Necesidades
» Cambiar el foco de la educacion, prevencion y promocién en
cancer de mama hacia mujeres jovenes en relacién a su ciclo
vital.
» Educacién que se extienda mas alld de las personas con
diagnodstico de cancer de mama.
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Figura 9. Diagrama resumen de primera fase trayectoria
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Segunda fase: exdmenes, confirmacion diagndstica y decisién terapéutica

Realizacion de exdmenes

La segunda fase consiste en la realizacién de exdmenes para llegar a la confirmacién diagndstica y a
la decision terapéutica. Las pacientes del sistema publico tienden a seguir un recorrido definido: luego
de que en la atencion primaria la matrona de la orden para el examen de mamografia y ecografia
mamaria, son derivadas a un hospital para atenderse con un profesional en patologia mamaria, quien
solicita otros examenes para llegar a la etapificacion del cancer y entregar un diagndstico que permita
definir el tratamiento a seguir. En el caso de las usuarias del sistema privado, el profesional que las
atiende, que por lo general es un ginecdélogo, les indica que deben pedir hora con un especialista en
oncologia mamaria, profesional encargado de solicitar nuevos examenes de profundizacidon. En esta
fase se profundizan las diferencias entre el sistema publico y privado en cuanto a la disponibilidad de
horas para los exdamenes, los tiempos en que estdn los resultados y la disponibilidad de oncélogos;
siendo mas expedito en este sentido el sistema privado.

Por tanto, en el sistema publico los profesionales de la salud entrevistados indican que las principales
barreras y cuellos de botella que se generan en esta fase tienen relacién con el acceso a los exdamenes
imagenoldgicos, a saber: escaner, ecotomografias, mamografias y resonancias. Entre algunos motivos
sefialados, se encuentra que no en todos los hospitales cuentan con los especialistas que realicen
estos examenes. Esto a su vez, tiene relacion con la capacitacion de los profesionales para la adecuada
ejecucion de estos examenes, aspecto que se considera ha mejorado en el ultimo tiempo. No
obstante, una profesional de la salud advierte sobre |la diferencia de los tiempos entre sistemas, donde
sefiala que en el sistema publico la ecotomografia mamaria puede demorar mas de 45 dias, mientras
que “en el sistema privado, uno generalmente lo que hace es hacer la ecotomografia el mismo dia o
al otro dia” (PrS2,F,Privado). Debido a esta barrera y cuellos de botellas en los examenes, las mujeres
transitan hacia el sistema privado para agilizar estos examenes, lo que implica un alto gasto de bolsillo
para las usuarias.

“Como barrera...seria el acceso, en el sistema publico por lo menos, a las imdgenes: escdner, eco,
resonancias. Eso es un cuello de botella enorme, es lejos uno de los mds complejos, por lo menos
en este hospital. Pero no creo que sea muy distinto en otros centros. Yo creo que muchos pacientes
deben desembolsar de su bolsillo grandes cantidades de dinero para apresurar estos procesos.
Yo creo que la parte del acceso a las imdgenes para etapificacion o para poder llevar a cabo,
tomar una decision sobre una conducta terapéutica, es lo mds complejo.” (PrS11,F Publico)

“Cuellos de botella es la realizacion de los exdmenes. Lo que pasa es que igual no todos los
hospitales cuentan con mamadgrafos. No todos los hospitales cuentan con especialistas que hacen
ecotomografias mamarias. Por lo tanto, muchos servicios compran servicios fuera en distintos
centros radioldgicos de las mismas regiones. Por ejemplo, en Melipilla hay un centro radiologico
que hay un convenio, por tanto, la paciente llega para alld. Y eso tiene que ver, digamos, no sdlo
de tener el acceso, tienes que tener la capacitacion de las personas que hacen estos exdmenes
también tiene que ser buena. Ahora, eso se ha mejorado muchisimo.” (PrS2,F,Privado)

“Pero, los cuellos de botella, gue son imagenologia, éya?... para los exdimenes diagnosticos y
quimioterapia. Oncologia médica en este caso. La demora en siviene a ser en que puedan asignar
una hora para estos exdmenes, por la alta demanda de pacientes que hay con sospecha.”
(PrS1,F Publico)
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“En nuestras pacientes, todas son del drea publica, de Fonasa... muchas acuden al sistema
privado para poder hacer la parte de sospecha del diagndstico, porque el tiempo de demora acd
en la red publica es principalmente en el drea de hacerse los exdimenes. Las horas de mamografia,
esas son escasas en APS, las ecomamarias también. Y acuden a centros de forma particular. Es el
gran esfuerzo que hacen las pacientes y ahi pueden hacerse su examen. Entonces tenemos una
mezcla de demoras en los tiempos y una mezcla en una paciente que estd tanto en el sistema
privado, como en el sistema publico.” (PrS10,F Publico)

Un aspecto interesante que se releva en una entrevista es la tranquilizacion que se da a las mujeres
jévenes durante este periodo de exdmenes, que puede llegar a ralentizar este proceso que debe ser lo
mds rapido posible. En este sentido, desde los profesionales de la salud se sigue apelando a la figura
de la “mujer joven sana” en donde, para tranquilizar a las mujeres ante la sospecha de cancer, se les
comenta que los exdamenes son para descartar algo grave. Entonces, como comenta el profesional de
salud, “la persona se va medianamente tranquila, no salgo con esta sensacion en el pecho de que
tengo que hacerme este examen ya” (PrS4,M,Publico).

Los profesionales y pacientes advierten respecto a la calidad de los exdmenes como la mamografia, la
cual varia dependiendo del centro de atencidn. Esto constituye otra barrera para el proceso de
diagnéstico, ya que cuando las mujeres llegan a un centro con exdmenes que son cuestionados por
su calidad por los profesionales del centro donde se diagnosticara a la usuaria, esto implica realizar
los exdmenes nuevamente, extendiendo el tiempo del proceso diagnéstico. Los profesionales de la
salud comentan sobre algunos elementos que provocan esta variacion en la calidad. Un aspecto es
gue no existen indicadores de calidad para la mamografia, por lo que no existen las herramientas para
fiscalizar que una mamografia sea digital y no andloga. En este sentido, cuando desde la atencidn
primaria se compra el servicio de mamografia a un privado, no hay certeza sobre la calidad de éste.
O, se escogen los servicios mas econdmicos para abordar una mayor cantidad de personas. En
palabras de un entrevistado:

“Lamentablemente, indicadores de calidad no tenemos. No existe, ponte tu... creo que hay una
norma de calidad de la mamografia que estd ahi durmiendo hace como 8 afios. Entonces hoy dia
no tenemos como fiscalizar que una mamografia sea digital y no andloga, por ejemplo, porque
no tenemos una normativa que lo sustente. Porque probablemente nuestro sistema si hay
digitales, pero cuando tu, Atencion Primaria, compras a un privado, no sabes a quién estds
comprando. O sea, yo si, pero me sale mds barato, ponte tu, el centro médico de la esquina que
tiene un mamaografo andlogo que el otro que es mds que tiene asi como la ultima tecnologia. Y
como me sale mds barato, le puedo hacer mds gente. Entonces si, yo creo que si.”
(PrS10,F,Publico)

“Cuando tu vas a hacerte un examen lo tienes que pagar y después de reembolsan, entonces igual
tienes que tener el dinero. Porgue, nos pasa ademds, que se ha hecho exdmenes acd y después
alld dicen no, tienes que repetirtelos acd. El doctor nos explico que como te pasan asi como una
eco, depende mucho de la mano y de la precision del doctor, entonces dijo, no confio...no son
buenos los de alld, entonces te lo tienes que hacer acd en la clinica. Entonces eso también, o seaq,
al final en region, pareciera ser que todo siempre es mds malo.” (Pel7,FAmiga)
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Un momento donde se genera una demora importante que extiende esta fase de la trayectoria en el
sistema publico, son los tiempos que se dan entre el resultado de la mamografia y el procedimiento
para hacer la biopsia, como también el tiempo para la entrega del resultado de la biopsia. En este punto,
las pacientes suelen desconocer que se deben cumplir plazos establecidos por el GES y que pueden
reclamar para estos se cumplan mediante la derivacién a segundos prestadores. Esta informacion
suele ser entregada a las pacientes por organizaciones de la sociedad civil, quienes cumplen un rol de
guiar a las pacientes en estos procesos de alta incertidumbre para las mujeres.

Abordar y actuar sobre la demora de los examenes, en particular de la biopsia, es un aspecto
relevante, ya que el cirujano de mama requiere de la biopsia para realizar el diagndstico, por lo que
en este examen las pacientes también suelen acudir al sistema privado y desembolsar dinero de sus
bolsillos para poder llegar de manera oportuna a la confirmacion diagndstica. Cabe destacar que
durante este proceso la paciente también se va realizando de manera paralela, distintos exdmenes
segun la solicitud de los profesionales de la salud. Esto dependera de cada caso, por ejemplo, en las
situaciones en las que existe una alta sospecha de cancer, se solicita de manera anticipada un escaner
para etapificar.

“Otra brecha, demora o enlentecimiento se da entre que tenemos la mamografia y tenemos el
procedimiento para hacer la biopsia y entre el procedimiento para hacer la biopsia y la entrega
del resultado de esa biopsia, porque a pesar de que los plazos estdn garantizados, muchas
pacientes no saben que pueden apelar a esos plazos cuando hay demora, ni como se hace, ni
donde hay que acudir. Entonces lo terminan diciendo por redes sociales, ponte tu, o
preguntdandonos a nosotros por Instagram o qué sé yo. No saben que tienen que ir al OIRS, no
saben que pueden reclamar, no saben que las pueden derivar a un seqgundo prestador.”
(PrSe,F, Privado)

“Para obtener la biopsia, que es la que finalmente nos da el diagndstico, eso también demora.
Trae eco de por medio, hay una eco no solamente de la mama, también comprende la zona axilar.
Y eso se solicita y es otro tiempo de espera mds, es otro esfuerzo que hacen los pacientes para
poder costearse esto de forma particular. También estd el scanner que le piden para etapificar, en
el caso si es muy evidente la sospecha de cancer. Se puede adelantar con escdaner, para etapificar,
para ver si es que estd localizado, si es que compromete ganglios, si es que toma la decision de
hacer solo una puncion o hacer la biopsia core, o hacer de lleno una cirugia oncoldgica. Y eso es
tiempo. Tiempo de pabelldn también o tiempo de hacer el procedimiento. Y después de esto,
tenemos la confirmacion diagndstica que, por lo menos acd, el tiempo de que se realice el
procedimiento y se obtiene el resultado de la biopsia son aproximadamente 15 dias, dos
semanas.” (PrS9,F,Publico)

“La etapificacion es horrible. Hay hospitales que le piden la etapificacion y no la tenemos hecha
y el paciente ya se operd, nos llega a la radioterapia y le partimos la radioterapia sin la
etapificacion todavia porque no lo han llamado... y si se llega a echar a perder un equipo,
olvidate”. (PrS3,F,Privado)

“Me derivaron en diciembre-enero y me vieron. Me vieron y me mandaron a hacer todos los
examenes, se demoraron harto en hacerme los exdmenes, enero-febrero me tuvieron asf
haciendo muchos exdmenes, me hicieron eco, mamo, biopsia, resonancia, scanner, todo. El 3 de
marzo me llaman y me dicen que tengo médico y voy y resulta que habian salido malo mis
examenes, la biopsia habia arrojado que tenia un cancer de mama en etapa 3.” (Pa4,F,Publico)
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“Pero todo iba a depender de lo que se encontrara en la biopsia. Resulta que tenian lista de espera
para la biopsia, estdbamos en plena pandemia, entonces se demoraron, pucha eran como 45 dias
que yo tenia que tener una resolucion por el GES, que gracias a las fundaciones, a la corporacion,
que te asesoran, te dicen estos son los plazos, gracias a eso supe, llamé a Fonasa, fui a Fonasa y
altiro, pucha pasaron como 2 semanas y ya tenia un segundo prestador que fue la FALR”
(Pa6,F,Publico)

“Yo empecé altiro de forma particular con la biopsia y la resonancia con contraste, entonces ahi
yo gané casi un mes, un mes 'y medio de tiempo digdmoslo asi, porque a mi recién en noviembre
me llamaron por el GES, entonces ese fue el tiempo que yo gané entre comillas porque si me
decian recién en noviembre tuve hora, me iban a hacer la biopsia recién a fines de noviembre y
en enero-febrero me hubiese operado, en cambio yo me operé el 10 de diciembre.”
(Pal8,F,Publico)

Otra barrera que identifican los profesionales de la salud entrevistados y algunas pacientes, tiene que
ver la gestiéon y administracion de los centros médicos. En relacion a los examenes como la
mamografia, los profesionales comentan que la oferta existe, no obstante, no esta bien gestionada.
Indican una problematica relevante, que tiene relaciéon con que la gestion es operador dependiente,
lo que genera un funcionamiento desigual entre centros de atencién y también hacia las pacientes, en
relacién a la disposicién de los médicos, administrativos, enfermeros, entre otros. Sumado a lo
anterior, a partir de la experiencia de las mujeres jovenes, se observan elementos de trato con las
pacientes por parte de funcionarios que, desde su perspectiva, generan barreras debido a que sienten
un trato diferenciado por su edad, lo que deriva en una sensacién de cuestionamiento constante hacia
ellas. En este sentido, una usuaria comenta que previo a la realizacion de exdamenes debid firmar
varios protocolos dado que, por edad, no estan consideradas dentro del grupo de riesgo, lo que bajo
su percepcidn son elementos que generan mas retraso en el proceso. Esto evidencia la invisibilizacion
que existe en el sistema de salud de la mujer joven y de la posibilidad de que enfermen, prevaleciendo
la concepcion de “mujer joven sana”.

“Mira, yo creo que la gestion. No tiene nada que ver con prestaciones, pero yo creo que ese es
uno de los tremendos problemas, la gestion, porque oferta hay... de mamografia, de muchas
cosas hay oferta, pero no hay gestion. Por lo tanto, la gente se te pierde.” (PrS10,F, Publico)

“Como funcionan los centros es super operador dependiente. En el fondo, cudn disponible se
muestre ese médico, esa médica o la enfermera, cudn cercana estd para que tu puedas hacer las
consultas, para poder decirle que no te han llamado, para...en el fondo, también tiene mucho que
ver con las personas. En el sector privado también. Y eso también hace mucho las diferencias con
los centros, porque hay centros que uno, ponte tu, tenia como en super buena opinion y super
buena percepcion y cambiaron los directorios o cambiaron las jefaturas, la unidad de patologia
mamaria quedd a cargo de otra gente y estd funcionando completamente distinto.”
(PrS6,F Privado)

“Me hice los examenes en algtin comienzo acd, tuve que firmar varios protocolos por ser menor
de 35, es como si tu eres menor de 35 no estas en un grupo de riesgo entonces no te puedo hacer
los exdmenes, pero si quieres hacértelos tienes que firmar un cierto tipo de consentimiento en
que dice que estas expuesta a radiacion, entonces obviamente igual esas son limitantes, para que
uno no se pueda realizar sus exdmenes o que sea mds demoroso el proceso, entonces claro que
es distinto cuando eres joven, porque al no estar en ese grupo de riesgo, tienes que seguir
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protocolos como adicionales a los tradicionales para poder hacerte simplemente tus exdmenes.
(Pa10,F, Publico)

“Siempre me cuestionaron, siempre me cuestionaban, pero eran como puras personas del cargo
administrativo, porque cada vez que iba, claro eso como que todo estd como separado las
secciones como de cosas, entonces obviamente la gente que va como a esas cosas es como de
mds de edad. Entonces claro, yo joven con pelo asi bien arreglada, era como no creo que esta
nifia estd enferma, capaz que viene no sé a qué, entonces como que siempre me pedian muchos
documentos cada vez que pasaba, a ver muéstreme su carnet, miraban la hoja, ah si, pase,
siempre fue como asi.” (Pa13,F,Publico)

Confirmacion diagndstica

Luego de que las mujeres tienen los resultados de sus examenes, se les entrega la confirmacion
diagndstica a través de un cirujano de mamas. Este es un momento de vulnerabilidad e incertidumbre
para las pacientes y sus personas significativas, por lo que la forma en que se entrega el diagndstico
marca profundamente a las mujeres y sus acompafiantes (en el caso de quienes entran con su persona
significativa). Las mujeres que tienen malas experiencias con los médicos debido a comentarios
inadecuados o poco empaticos comentan que solicitan un cambio de profesional, lo que puede sumar
aln mas tiempo a la trayectoria de las pacientes. En este sentido, la manera en la que se entrega la
informacién y el trato con la paciente es fundamental para generar una buena relacién médico-
paciente, lo que influird en la continuidad y los tiempos en los que se desarrolla el proceso terapéutico.
En la misma linea, es relevante la forma en la que se entrega la informacién sobre los pasos a seguir,
ya que en esos momentos las pacientes sienten que no logran retener lo que les dicen al ser mucha
informacién en una instancia que es dolorosa emocionalmente debido a que se asocia el diagndstico
de cancer a muerte.

“Incluso en un momento mi amiga le dice "pero es benigno o es maligno" y se pone a reir la

s n

doctora y dice "es maligno sino no estariamos aqui.” (Pa20,F,Publico)

“éEntonces dije ya, y acto sequido el doctor me dice “bueno tu tienes hijos?" no le digo, pero
estamos en planes para...me dijo " too late" y me dieron ganas de cachetearlo, le dije " sabe usted
no tiene idea de por qué no he tenido hijos, cuido a mi mama de hace como 10 afios" y usted no
puede decir como esa expresion, me dio mucha lata. No queria llorar tampoco, porque cuando
me dijo " no te puedes embarazar" para mi fue peor que el diagndstico de cdncer, porque
estdbamos en planes y yo ya tenia 40 afios entonces era como en 2 afios no te puedes embarazar,
eso fue muy fuerte.” (Pa5,F,Publico)

“Era demasiada informacion en ese momento, no la procese, fue dolorosa, mi mamd estaba
conmigo, no sabia como contarle a mi hijo, porque decir cdncer es decir muerte, la gente se asusta
mucho, lo asocia inmediatamente a esa palabra, yo ahora la nombro, pero en ese momento yo
no lo nombre en ningun episodio de mi vida, me lo tomé con mucha calma como te comentaba y
me aferre mucho a mi fe, a meditar porque como te comente soy instructora de yoga, y eso me
ayudd a sostenerlo.” (Pal7,F, Publico)

“Me mandaron a mi hospital de origen, que pucha yo no queria estar ahi porque la doctora fue
super fria, super...bueno no soy la Unica, hartas personas que se han atendido en ese hospital me
han dicho lo mismo, o sea tiene cero empatia, te lo tira todo con balde de agua, que pucha ojald
pudiera mejorarse eso, de decirle a una paciente, altiro mandarla, mandarla a un psicélogo,
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mandarla al psiquiatra, porque es super duro, a pesar de que pucha, la gente ya no se estd
muriendo de cdncer, es una sentencia para mi, lo tomé asi, pucha tengo una fecha de caducidad,
que en algun momento sabemos que nos vamos a morir." (Pa11,F,Publico)

“Mira yo creo que primero es como, no sé qué la persona sea tratada con humanidad, que el
diagnostico sea dado de una manera correcta ¢no cierto?, hay formas de dar un diagnostico y
hay formas de dar un diagndstico, que sea dado de una manera humana, luego que el
tratamiento que viene a continuacion sea llevado, no sé cdmo explicarlo de una forma correcta,
que cuando la persona vaya se le dé claramente, se le informe correctamente cudles va a hacer
las consecuencias del tratamiento, lo bueno y lo malo.” (Pal5,F,Privado)

Una vez se les entrega el diagndstico, en algunos casos los especialistas solicitan examenes de
extensién, donde se repiten las mismas barreras mencionadas anteriormente respecto al acceso a
examenes. Esto genera que varias pacientes del sistema publico los realicen en el sistema privado
para acortar tiempos y asi poder pasar a comité oncolégico, donde se define el tratamiento que
seguirdn y ser derivadas a oncologia. En este momento, se puede generar otra barrera,
particularmente en el sistema publico, que tiene relacién con conseguir la primera hora con el
oncdlogo/a. Los profesionales entrevistados indican que en la actualidad existe una importante falta
de subespecialistas en oncologia, por lo que las pacientes deben ser derivadas a un segundo prestador.
Entre las razones que entregan para explicar la falta de subespecialistas, explican que hay un tema de
base en cuanto a la extensa formacion, ya que deben ser “médico general, luego ser especialista en
medicina interna y luego estudiar dos afios mds para la subespecialidad” (PrS5,M,Publico). Debido a
gue son muchos afios de inversion, son pocos quienes escogen dicha subespecialidad. A su vez, un
profesional advierte que existe falta de interés en las personas que estudian medicina por esta
subespecialidad.

“Muchas veces muchas de nuestras pacientes después de pasar de la Unidad de Patologia
Mamaria, porque cuando... hay que entender que oncologia no diagnostica cdncer de mama,
quien hace el diagndstico son los cirujanos de mama. En la especialidad, oncologia es una
subespecialidad. Y una vez que ya completan ese proceso de diagndstico, se presenta a un comité
oncoldgico y alli, dadas las circunstancias, si necesita tratamiento son derivadas a oncologia. Mi
experiencia personal, creo que llegan mds atrasadas las mujeres que son premenopdusicas.”
(PrS5,M, Publico)

“El déficit de los oncdlogos tiene que ver también con la formacion de ellos. Lo que pasa es que
la formacion es demasiado larga. Por ejemplo, los oncologos que hoy dia se reciben de médico,
estudian 3 afios de medicina interna y después otros 3 afios de oncologia. Piensa tu, o sea, son
muchos afios de inversion y, por lo tanto, son pocos. Y hay poco interés también.” (PrS2,F,Privado)

“Yo creo que lo primero, o sea, hoy tenemos una barrera importante que es la falta de
especialistas. Especialistas, no de subespecialistas... perddn, de subespecialistas, de oncdlogos.
Entonces hoy muchas de las pacientes, y por eso son muchas derivadas a sequndo prestador,
estdn atrasdandose o estdn encontrando escollos al momento de su trayectoria en su primera
hora con oncdlogo o con oncdloga.” (PrS5,M,Publico)

“Pasé como 1 mes mds o menos, como 20 dias o un mes mds o menos cuando me llamaron para

darme una hora con una doctora, con la oncdloga, entonces, en el Hospital de la Florida.”
(Pa9,F,Publico)
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“Yo cuando terminé el tema de los exdmenes y fui a pedir la hora a la oncdloga o oncdlogo me
dijeron que habia para 2 meses mds y yo le dije que no podia esperar 2 meses, que el AUGE ya
estaba por vencerse, y me dijeron que ella no podia hacer nada y fui a reclamar a Fonasa. Asi que
fui a Fonasa y la nifia me dijo que efectivamente el plazo ya se habia cumplido asi que me
derivaron a un sequndo prestador.” (Pa3,F,Publico)

Un aspecto que precisa un entrevistado, tiene que ver con que, si bien en el sistema privado existen
pocas barreras, también existen demoras y dificultades para acceder a esta primera consulta con el
oncélogo, debido a que no hay muchas horas. Sin embargo, se resalta que cuando se activa el GES, se
soluciona el tema de la demora debido a que se deben cumplir los plazos. De esta forma, hay
pacientes que activan el GES para apurar ciertos procesos, manteniendo la opcién de atenderse de
manera privada con otros profesionales.

“En el sistema privado las barreras... hay pocas barreras. Como que en general, yo creo, que hoy
dia cuesta mds llegar a esa primera consulta quizds en la parte privada porque muchas veces no
hay tantas horas, pero con el GES eso no pasa. Entonces, con el GES tienen un acceso oportuno a
esa primera consulta en la parte privada, siempre. Eso es lo bueno del GES en la parte privada,
porque muchas veces, claro, si tu queri verte con alguien en una clinica, una hora tiene pa 3 meses
mds, pero eso no pasa con el GES.” (PrS3,F Privado)

“Cuando yo espere en ese tiempo siendo particular, tenian que demorarse 15 dias y no me daban
el resultado, yo paralelamente ahi, el oncologo de mamas de la catdlica, me dio una hoja para el
GES, para el auge y yo en ese momento lo hice paralelo.” (Pal2,F,Privado)

“Llevo la mamografia primera a un ginecdlogo primero, me costd, tuve que encontrar a un
ginecdlogo oncdlogo porque no sabia que existian en ese momento, que existian los mastdlogos
uoncologos de mamas, no sabia, pensaba que todo se veia con el ginecdlogo. Y fui, esto fue...pedi
hora en septiembre, octubre y habia hora, me costé un mundo conseguir hora, me costé un
mundo, en el particular igual, un mes, ginecélogo oncdélogo.” (Pal2,F,Privado)

Una vez se define el tratamiento en el comité oncoldgico, segin los profesionales de la salud, la
trayectoria de las usuarias comienza a suceder de manera mds oportuna y acorde con los tiempos
definidos por GES, en particular en el sistema publico que hasta este punto presenta diversas barreras
gue extienden el proceso. No obstante, se advierte que los tiempos son distintos entre el sistema
publico y privado, y a su vez dependera de la region en la que se encuentre la paciente y si es que
vivié el proceso durante la pandemia.

“Una vez que se decide el tratamiento en esta junta médica, en este comité oncoldgico, en general
no pasa tanto tiempo hasta que parte el tratamiento efectivo. Pero obviamente los plazos son
super distintos para el sistema publico, pal sistema privado, pal sistema publico con y sin
pandemia y depende de qué region y qué lugar vive.” (PrS7,F,Privado)

“Después cuando los tratamientos ya estdn indicados, ahi corren los plazos GES. Entonces, desde
que el comité dice "ya, ahora va a radioterapia”, ahi es un mes. Y si no se cumple ese mes, algo
que es stper bueno, que es como un facilitador como importante es que cuando no se cumplen
los plazos GES, ese reclamo a Fonasa que hace el paciente es super efectivo porque en 2 dias, 3
dias, ya lo han visto en otro lado.” (PrS3,F,Publico)
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Decisidn terapéutica

En este momento, donde se le informa a las mujeres sobre el tratamiento a seguir definido por el
comité oncoldgico, los profesionales de la salud identifican que a las pacientes les falta mucha
informacidn sobre los tratamientos, dado que existen pocos canales de difusidon sobre estos. Junto
con la poca difusion de la informacion, los profesionales precisan que en las consultas no alcanzan a
explicar los tratamientos con detencion, por lo que finalmente no se genera una educacion al paciente
y a sus personas significativas. A su vez, los entrevistados sefialan que influye el nivel educacional de
la paciente al momento de formular preguntas sobre los tratamientos, pero también reconocen que
se encuentra vinculado con la relacién vertical que se genera entre médico-paciente. Por el lado de
las pacientes, éstas sefialan una importante diferencia en la consulta cuando los médicos se toman el
tiempo de explicar y responder consultas, elemento que les otorga tranquilidad.

“Lo otro es que, depende también del nivel educacional mucho, pero se informan poco como
sobre los tratamientos. Hay pocos canales para informarlos, entonces como los tiempos de
consulta son tan cortitos, en el fondo no se resuelven como ninguna de las dudas que tienen los
pacientes. Pero no existe como una, como educacion al paciente y los pacientes tampoco como
que piden mucho eso. Entonces por desconocimiento de repente, también hacen... como que no
preguntan o tienen como preguntas mds prdcticas, mds de cudl es el tiempo, cudntas sesiones
son de radioterapia. Pero no, yo creo que también ahi es por el nivel educacional sobre todo, pero
no hay como un... es una relacion todavia como muy vertical entre el médico y el paciente, siento.”
(PrS3,F,Publico)

“Ella personalmente fue como buena, no sé muy atenta conmigo, yo ese dia fui sola con una
amiga y me trato de explicar todo con peras y manzanas, mds que doctora fue como amiga,
nunca tuve como dudas ni problemas, quizds si algunas cosas no las pregunte fue porque estaba
nerviosa nomas, pero me dijo casi todo que yo me acuerde, no sé si me ha faltado algo.”
(Pal,F,0Otro)

“Esa noche no dormi nada y a las 8 y media teniamos la hora con el oncdlogo y ahi fuimos y ahi
me enteré que existen distintos tipos de tumores, distintos tipos de marcadores, que dependiendo
del tipo de tumor y las caracteristicas del tumor existen distintos tratamientos, me explicaron
que algunos eran hormonales, que algunos otros no eran hormonales, pero los que no eran
hormonales eran muy raros que son los triple negativo que si bien no tienen tratamiento son muy
sensibles con la quimioterapia y me explicaron todas las cosas. Ese mismo oncdlogo que fue con
una super buena recepcion de ese oncdlogo, fue un muy buen profesional en el sentido de que
me explico todo, me explico que esto estaba en el GES, como funcionaba, me explico los pasos.”
(Pal5,F,Privado)

“Asi que me llamaron de la catdlica y ahi otra cosa, o sea el doctor que me empezé a ver me
explicd todo de mis exdmenes, yo llegue como con 6 exdmenes, ¢ me preguntd si entendia que
significaba?, le dije como que si'y no. Entonces me lo explico todo, me dijo que mi tipo de cdncer
era super agresivo porque yo tengo el triple negativo Me dijo que no queria asustarme pero que
tenia que empezar si o si con quimio altiro, si hubiera sido por él, al dia siguiente habria partido
con quimio.” (Pa3,F,Publico)

“Ahi me derivé con un oncdlogo, sélo oncdlogo y él llevd el tratamiento de las quimios, me explico
como hacian las quimios, qué me iban a administrar, pero con él me pasd que siempre tuve dudas,
como que me pasa mucho que también siento que quizds estdn tan acostumbrados a ver
pacientes oncoldgicos que utilizan términos o creen que la gente sabe de lo que estdn hablando
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y yo se mucho porque he leido, pero si no fuese asi yo no sabria nada, en ese momento uno dice
si, si, si, pero en verdad te vas con muchas dudas.” (Pal,F,Otro)

Tabla 6. Barreras y cuellos de botella segunda fase trayectoria

Barreras y cuellos de botella

>

>
>

Escasez de horas para exdmenes y para médicos en el sistema publico,
bajo nimero de oncdélogos en el pais.

Acceso a examenes imagenoldgicos en sistema publico.

Gasto de bolsillo para mujeres que transitan del sistema publico al
privado para realizacion examenes.

Variacién de la calidad de los exdamenes dependiendo del centro de
salud. Esto puede implicar repetir exdamenes y generar mas gasto de
bolsillo.

Extensos tiempos para la entrega de resultados de los exdmenes en el
sistema publico.

Desconocimiento de pacientes de plazos establecidos por el GES.
Gestion y administracion de los centros de salud son operador
dependiente, lo genera una atencién desigual entre centros.
Cuestionamiento de funcionarios de los centros médicos hacia las
pacientes por su edad.

Entrega de informacién y trato al paciente de manera poco empatica.
Falta de informacion y educacion al paciente y personas significativas
sobre los tratamientos.

Relacién vertical entre médico-paciente.

Si bien esta fase de la trayectoria terapéutica esta marcada por diversas barreras y cuellos de botella,
los participantes identifican algunos elementos que funcionan como facilitadores del proceso. Uno de
los mas importantes para los entrevistados, es la entrega apropiada y oportuna de informacion, no
sélo sobre los tratamientos, sino que también sobre la activacién y funcionamiento del GES. Esto es
particularmente relevante para las mujeres que inician su trayectoria en el sistema privado, donde a
algunas mujeres no se les comunica que pueden activar el GES. Un profesional de la salud sefiala que
esta informacidn se debe entregar de manera adecuada a las personas, ya que en muchas ocasiones
quienes buscan guiar a los pacientes en torno a este proceso de activacién GES y la hoja de ruta a
seguir, termina por desorientar mas a las pacientes.

“Entonces me vio, me explicd el tema del AUGE porque eso como que no sabia muy bien el tema
del AUGE, que el cdncer de mama era cubierto por el auge para que no siguiera gastando, porque
yo al principio como que hice todo particular, asi que fui al consultorio, porque el doctor me dijo
‘tiene que ir al consultorio y decir que necesita una hora ya’”. (Pa3,F,Publico)

“Y facilitadores, creo que uno de los grandes facilitadores dentro de este proceso, de los
pacientes, es el conocimiento. El conocimiento que puedan tener de su patologia, de lo que es el
GES, de las cosas que se pueden otorgar, las que no, qué es lo que puede hacer él para poder
llevar a cabo este proceso de la forma mds expedita. Y bueno, eso también, el desconocimiento
es una parte, una barrera también bastante importante.” (PrS9,F,Publico)

“Muchas veces la gente que orienta en esto, la desorienta mds, iya? Entonces nosotros ya
llevamos mucho tiempo entonces sabemos... "mire, la hoja de ruta es la siguiente", asi como con
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peras y manzanas, que calme a los pacientes, lo que tiene que hacer, ddnde tiene que ir a activar.
(PrS8,F Privado)

“La desinformacion de las personas que te atienden en el GES, porque uno parece pelota, va para
alld, va para acd, va para alld y éserd asi? una persona te dice no si es asi, y otra no si no es asi,
entonces al final tu eres el jamdn de sdndwich écachai? en ningun momento, no hay nadie que
corte el queque, es lo tuyo contra lo de ellos.” (Pa18,F,Publico)

En linea con la importancia del conocimiento sobre el GES, los participantes mencionan que, una vez
activado el GES, un facilitador relevante es que permite exigir el cumplimiento de los plazos. Cuando
no se cumplen, valoran que el reclamo en FONASA es muy efectivo, ya que, una vez hecho el reclamo,
maximo a los tres dias la paciente ya tiene un segundo prestador donde continuar su trayectoria. Otro
aspecto que se destaca del GES por parte de una persona significativa, es que alivia la carga econdmica
del nucleo familiar.

“Y sino se cumple ese mes, algo que es super bueno, que es como un facilitador como importante
es que cuando no se cumplen los plazos GES, ese reclamo a Fonasa que hace el paciente es stuper
efectivo porque en 2 dias, 3 dias, ya lo han visto en otro lado.” (PrS3,F,Privado)

“Si yo creo que igual como tratar de inculcar eso para que la gente se informe y no la pasen a
llevar, porque en el sistema publico la gente espera, espera, espera y se muere y al menos como
yo estoy informada puede aspirar a un sequndo prestador y alguien que me atendiera bien, como
deberian atender en todos lados.” (Pa3,F,Publico)

“Lo otro que ha sido, por lo que también yo digo que ha sido bueno, porque jamds la han
peloteado, siempre le han dado su calendario para sus tratamientos, sus exdmenes, sus
atenciones médicas, y hasta el dia de hoy siempre se han cumplido y, bueno, lo otro que podria
ser es que el GES cumple un rol bien importante en esto, que también estd cumpliendo con aliviar
la carga econdmica, yo diria que eso, desde mi punto de vista es muy importante.”
(Pe20,M,Marido)

Otro facilitador que destacan los participantes, son las redes de apoyo que tienen las pacientes, que
pueden estar conformadas por sus familiares o personas significativas, como también por el equipo
de salud donde se atienden. En este sentido, se destaca desde el acompafiamiento que realizan
funcionarios de los centros médicos, hasta los familiares o personas significativas. Por la parte
administrativa o de funcionarios de la salud, un aspecto importante de su involucramiento en términos
de apoyo y acompafiamiento, es que pueden alertar a tiempo sobre pacientes que deben ser
priorizadas en su atencidn seglin el avance de la enfermedad. En linea con esto, un profesional
menciona que, ante los casos de cancer de mama en mujeres jévenes, se hace el esfuerzo de agilizar
y priorizar su atencién oncoldgica, dado que saben que el cancer suele ser mas agresivo en este grupo
etario y también, porque los diagndsticos suelen ser en estadios avanzados.

“Tenemos una funcionaria administrativa que conoce todos los procesos al revés y al derecho...y
la verdad es que ella funciona como un ente facilitador para las pacientes, porque conoce cada
caso. Ella cumple mds que una funcidn de secretaria, en realidad, porque no tan solo te ayuda en
la parte administrativa, sino que también te ayuda en ciertos procesos clinicos. Por ejemplo, de
saber que estd el resultado de un scanner, por ejemplo, y sabe que hay que darle prioridad a esa
paciente porque ya estd el resultado. O sabe reconocer si es que, de pronto, le eché una mirada
rdpida a un examen... y te entrega para que tu lo revises y sepas de que este resultado no salio
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como esperdbamos. Entonces, ella sabe que hay que darle la prioridad a la hora de control.”
(PrS1,F Publico)

“Yo creo que las redes de apoyo si. Las redes de apoyo, que el paciente cuente con redes de apoyo
es super importante, como un facilitador.” (PrS8,F, Privado)

“Acd hay otro contexto, hay una, como necesidad de que esa persona se vea. Pero estd
ese...efectivamente las jovenes se mueren mds rdpido.” (PrS4,M,Publico)

“Hemos visto que los cancer de mama que son a pacientes mds jovenes generalmente son mds
agresivos. Y si la experiencia que nosotros hemos tenido es que las pacientes...hay un término
que no sé si estd bien utilizado en salud, pero se incendian. ¢ Qué significa esto? Que el cdncer
invade rdpidamente, mds cuando son hormonosensibles, porque efectivamente sabemos que
esto va ligado al aumento significativo del tumor. Entonces, si son tipo de pacientes que el manejo
son distintos. Nosotros tenemos un tipo de pacientes que son los triple negativo, que son
pacientes que tienen mds riesgo de que sus quimioterapias se agudicen. Y en ese tipo de
pacientes, basado en mi experiencia, lo que tratamos de hacer es priorizar. Priorizarle una hora
oncoldgica, priorizarle una hora de atencion, porque sabemos que son pacientes que tienen
mayor riesgo.” (PrS5,M, Publico)

Tabla 7. Facilitadores segunda fase trayectoria

Facilitadores

Respuesta del GES ante reclamos para el cumplimiento de plazos.
Entrega apropiada y oportuna de informacion.

Informacion sobre funcionamiento y activacion del GES.

Eficacia de los reclamos en Fonasa para cumplimiento de plazos GES.
Redes de apoyo de las pacientes.
Acompafiamiento y apoyo de funcionarios de la salud.

VVVY VVY

Respecto a necesidades especificas que surgen en esta fase de la trayectoria, a partir de lo expuesto
vuelve a aparecer como algo transversal al proceso la necesidad de informacién, sobre los pasos a
seguir, sobre el diagnéstico y sobre las opciones terapéuticas. Asi mismo, aparece como necesidad
conocer mas sobre el GES, lo que cubre la canasta y sobre los derechos de la paciente, en especial de
solicitar un segundo prestador. Otra necesidad que se menciona es la importancia de que se cubra el
asesoramiento genético a las pacientes, de manera de detectar si lo que provoca el cancer es una
mutacién genética, lo cual aportaria a generar conciencia en el grupo familiar sobre los riesgos de
tener cancer de mama. Por lo demas, el asesoramiento genético aporta a determinar el tratamiento
a seguir, el cual puede ser mas pertinente con esta informacion.

“También yo veo que hay un déficit, y existe porque no estd identificado todavia, pero en la Ley
del Cdncer estd incluido el hecho de hacer asesoramiento genético. Y en estas pacientes, que son
mujeres jovenes, debiera haber un asesoramiento genético para ver si esa paciente tiene una
mutacion genética, en la cual le puede estar provocando el cancer, lo cual no es menor. Y ademds
de eso, tiene que, digamos... el hecho de hacer una asesoria genética involucra a todo el grupo
familiar. Porque tu puedes tener un cancer de mama en una mujer de 30 afios, hay que estudiarla,
hacerle el estudio genético y si esa paciente estd mutada, hay que tratar a toda la familia. Es
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decir, ver todos los exportadores de esa mutacion que puede provocar un cdncer de mama en un
80%, éya? Tiene un 80% de probabilidad de hacer un cdncer de mama. Entonces tu tomas a esa
paciente, una mujer joven... y son muy pocas las que tienen acceso al asesoramiento genético o
conocen de esta subespecialidad que debiera estar en todos los hospitales. Hoy dia no existe.”
(PrS2,F Privado)

“En diagndstico... mds o menos 10% de cdncer de mama son por alguna cosa hereditaria,
entonces hoy dia hay un estudio genético que estd ampliamente disponible en todos lados, pero
en Chile no, los mandamos a hacer afuera. Pero la toma de muestras en Chile existe en varias
partes y no estd en el GES. Entonces son como esas cosas que todavia no tienen codigo por alguna
razon rara, que las pedimos hace afios y como no tienen un codigo, no estan metidos en el GES
tampoco, en la canasta en el fondo. Las pacientes lo tienen que pagar aparte y obviamente... y
vale, ponte tu hoy dia, 450 mil pesos. Entonces el acceso pa pacientes de hospitales es cero. Pero
es algo que es super util, que te cambia no sdlo los tratamientos, sino que te permite hacer
prevencion. O sea, tiene un alcance super bueno, porque se puede diagnosticar a alguien con una
mutacidn genética y podi diagnosticar a los hermanos, a los hijos, antes que les dé el cdncer y
hacer prevencion realmente.” (PrS3,F, Privado)

“Estamos trabajando con todo lo que tiene que ver con, con hacer un poquito de ruido para la
cobertura de los test genéticos que no estdn cubiertos tampoco, es una herramienta super
importante a la hora de poder hacer deteccion, o sea como, tomar acciones preventivas y que
determinan también tratamientos.” (L2,FIsapre)

Tabla 8. Necesidades durante segunda fase trayectoria

Necesidades
» Informacién sobre GES: cémo activarlo y derechos del paciente.
» Informacién sobre pasos a seguir, el diagndstico y opciones
terapéuticas.
> Facilitar acceso a asesoramiento genético: necesidad de que esté
cubierto por el GES.
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Figura 10. Diagrama resumen de segunda fase trayectoria
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Tercera fase: tratamiento

Inicio tratamiento

La tercera fase consiste en el inicio y proceso de tratamiento de las pacientes luego de la definicion
de este a través del comité oncoldgico. Los tratamientos dependeran del tipo de cancer, por lo que
cada paciente sigue un camino distinto en relacion a los tipos de tratamientos y el orden en el que se
aplican. Asi, un profesional explica que en algunos casos se puede comenzar con quimioterapia, en
otros con hormonoterapia o radioterapia. Esto de por si, puede implicar una barrera en la trayectoria
de las mujeres del sistema publico, ya que, dependiendo del tratamiento y de la regidn de residencia o
el lugar donde se atiendan, se pueden enfrentar a la falta de oferta o disponibilidad de dichos
tratamientos. Se precisa que la fase de tratamiento es mds expedita en el sistema privado, ya que en
el sistema publico puede demorar hasta 6 meses desde el resultado de la biopsia hasta que comience
el tratamiento, mientras que en el privado demora aproximadamente 3 meses. En esta linea, un
profesional de la salud expresa que la diferencia entre los sistemas llega a ser “grotesca y
abrumadora”, ya que, si bien el GES establece plazos para asegurar un tratamiento oportuno, estos
no se encuentran adecuados a la realidad del sistema publico.

“El cancer de mama hoy en dia no siempre se opera primero. Muchas veces se parte con la
quimioterapia primero, a veces con hormonoterapia, incluso a veces con radioterapia. Entonces
esto ya son barreras de acceso a estos tratamientos que son los dptimos. Esto depende del tipo
de cdncer que tu tengas, porque hay muchos lugares de Chile donde no hay radioterapia, tienes
que viajar a otras regiones. Y hay muchos lugares de Chile donde no hay quimioterapia y muchos
lugares de Santiago y hospitales super grandes que en este minuto estdn super colapsados, en el
sentido de que no tiene la posibilidad de iniciar prontamente tratamientos de quimioterapia.
Entonces eso nuevamente es una barrera. En el sistema privado, dependiendo de donde te
atiendas, esto puede ser un poquito mds expedito, un poquito menos expedito. Pero
definitivamente es mucho mds expedito que hacerlo en el sistema publico.” (PrS7,F, Publico)

“Después, desde que se hace la biopsia hasta que ya se hace un tratamiento como... el primer
tratamiento, quirurgico en general o quimio, puede pasar harto rato desde la biopsia, yo creo que
otros seis meses. Entre que hacen todo el estudio de etapificacion, imdgenes, se presenta en
comité y recibe la droga o va a cirugia... mds o menos unos 6 meses. Igual ahora estd un poco
mds rdpido, pero los ultimos 2 afios esos eran mds o menos los plazos. Y en cambio, en la parte
privada son entre que... la mayoria son screening y desde que se hacen el screening hasta que
estdn operadas, deben pasar 3 meses. O que partan su quimio, o sea, es como que la consulta es
muy rdpida. Se demorardn un mes en tener una consulta y se resuelve todo super rdpido. Las
imdgenes son, pongdmosle un mes mds y ya se planifica para iniciar tratamiento en un mes.”
(PrS3,F Privado)

“Yo creo que la mayor diferencia, que es una diferencia grotesca y abrumadora, es entre el drea
publica y el drea privada, sin duda alguna. Son pacientes que lamentablemente...son cosas que
no estdn... si bien estdn garantizadas por ley, pero se adecua también a la realidad hospitalaria.
Yo puedo, no sé, en 30 dias, supongamos...debes tener la cirugia, pero el hospital puede quizds
ofrecerla en 50 dias, 60. Y la paciente si bien, como es una patologia GES, estd garantizada por
ley, tiene su garantia de oportunidad, de acceso, de financiamiento, la paciente puede hacer su
reclamo a Fonasa y se le otorga un segundo prestador. Pero hay pacientes que no conocen eso.
Es importante en algun momento poder lograr una difusion. Versus en el privado que es todo mds
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expedito, porque estdn los recursos, estd tanto el recurso humano como el recurso de
infraestructura. Es distinto. Es totalmente distinto una persona que se enferma en el drea publica
0 en drea privada, son pacientes totalmente diferentes.” (PrS9,F,Publico)

En torno a estas diferencias, se releva una importante brecha en términos de recursos entre el sistema
publico y privado, ya que el sistema privado cuenta con mayor recurso humano y en términos de
infraestructura. Uno de los tratamientos donde se genera un gran problema de acceso es en la
radioterapia, ya que existen pocas mdquinas y mucha demanda. Igualmente, los profesionales sefialan
gue también existen demoras para conseguir un sillén de tratamiento para la quimioterapia. A su vez,
como plantea un profesional, “las listas de espera quirdrgicas son muy importantes destacar en esto,
como una barrera” (PrS10,F,Publico). Es relevante sefialar, que estas inequidades en el acceso se
profundizan en otras regiones que no sean la region metropolitana.

“En radioterapia también tenemos un problema de acceso, de mdquinas de radioterapia. En Chile
hay poco acceso a radioterapia, con mucha demanda también de tratamiento, por lo tanto, una
paciente desde que se simuld hasta que parta tratamiento pueden pasar 2 meses. Entonces es
bien complejo en el fondo, porque los plazos muchas veces estdn acotados en el GES, pero, aun
asi, son plazos que son mucho mds amplios de lo que uno quisiera.” (PrS8,F,Privado)

“El sistema publico no estd respondiendo la cantidad de recurso humano que debiésemos tener,
por ende, la garantia de oportunidad de los tratamientos. Porque yo te puedo tener todo un
sistema multidisciplinar bonito, maravilloso, pero si llego tarde, llego tarde. No hay nada que
cubra eso. Entonces yo creo que esto hoy no lo estd cubriendo.” (PrS5,M,Publico)

“El que le asigne una hora de primera consulta con un oncdélogo y después ya que puedan asignar
un sillén de tratamiento para la quimioterapia. Y lo mismo para radioterapia, aunque eso es mds
bien fluctuante, ¢ya? En ocasiones como que se despeja un poco el tema de inicio de tratamiento
de radioterapia y, en otras ocasiones, se dilata un poco mds.” (PrS1,F,Publico)

“De ahi a que inicie, pueden pasar... dependiendo de lo que sea. Si es quimioterapia, se demoran
un poco mds porque hay déficit de oncdlogos médicos en todos los servicios publicos. En cambio,
en la parte quirurgica uno la puede programar prontamente. O sea, puedes demorarte una
semana después de haber hecho el comité.” (PrS2,F,Privado)

“Yo ahora no trabajo en el hospital, estoy solamente en el drea privada y hemos recibido una
cantidad de pacientes que son Fonasa, ponte tu, que estdn en espera de tratamiento, en que
llegan a consultar a los servicios privados a ver si tienen acceso o no para poder ser intervenidas
previamente. Y ese problema se ahonda aun mds en las pacientes de region. O sea, las pacientes
de Santiago tienen mds posibilidades de tener tratamientos mds pronto que una persona de
regiones.” (PrS2,F,Privado)

“Bueno yo creo que barreras que han sido complejas que yo he tenido que estar encima
presionando para que las fechas se cumplan, o sea yo creo que si una persona ignora no tiene la
informacidn y pasa el tiempo y eso no puede ser, o sea tienen que cumplirse los tiempos. A mi
imaginate fue un tema de responsabilidad mia, ya no me culpo, porque nadie es culpable en estas
cosas, imaginate de enero 2021 a la fecha que yo estuve me avanzo cualquier cantidad el cancer.”
(Pal3,F Publico)
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Aspecto administrativo y burocrdtico proceso tratamiento

Frente a las demoras y cuellos de botella que se generan en el sistema publico para iniciar el
tratamiento, las pacientes pueden realizar un reclamo a Fonasa para ser derivadas a un segundo
prestador, sin embargo, son pocas las mujeres que conocen sus derechos al respecto y que, en
consecuencia, generan el reclamo. Esto se suma a otro elemento que los entrevistados identifican
como barrera en el proceso, que es la parte administrativa y burocratica del sistema de salud para la
realizacidn de los tratamientos. Esto implica para las pacientes tiempo y movilizacién para realizar los
tramites requeridos en diversos centros. Este movimiento y transicion de las pacientes entre centros,
también tiene relacién con la caracteristica del cancer de mama en las mujeres jovenes, que suele ser
mas agresivo y por tanto requiere de tratamientos mads agresivos, los cuales no estan disponibles en
todos los centros.

En torno a la desinformacién que tienen las pacientes sobre sus derechos, los participantes comentan
que en este aspecto, nuevamente las organizaciones de la sociedad civil cumplen un rol fundamental
en educar y guiar a las pacientes, de manera que puedan agilizar los procesos terapéuticos acorde a
los plazos estipulados en el GES.

“Y yo creo que toda la parte, quizds, administrativa en los tratamientos es un factor que genera
obstdculos, de alguna forma. La burocracia, haga el tramite para alld, venga acd, tiene que hacer
el abono, no le toca, no le corresponde, tiene que ir a otro hospital, no llamaron, tiene que
reclamar a Fonasa. Eso es una parte que es bien compleja para nuestros pacientes. La parte
administrativa es bien engorrosa.” (PrS8,F,Privado)

“Y lo otro que también puede influir, es que en las mujeres jovenes el cdncer de mama suele... o
sea, no sé si suele, pero los triple negativo y la mayoria estdn en las mujeres jovenes, y que
requieren tratamientos bastante mds agresivos. Y esa disponibilidad para esos tipos de
tratamiento o para hacer los eximenes para poder determinar qué tratamiento se sigue, o si
tienes, no sé el FISH o el examen bla bla, efectivamente te puede generar que las mujeres jovenes,
por ese tipo de patologia mds frecuente, tengan que ir deambulando de un lado a otro.”
(PrS6,F Privado)

“Ahora, toda esta cosa que como te decia yo de los grupos de la sociedad civil que son de
familiares...que ha contribuido si'y ha hecho mucho en la parte educativa. Y esa cuestion es super
buena, porque educa a la gente de cudles son sus derechos. O sea, yo creo que ha sido super
importante la incorporacion de ellos.” (PrS2,F, Privado)

“Luego en abril, a fines de abril, por eso te digo que ahi se demora un poco y también tuve que
hacer una denuncia empezaron con la quimioterapia a fines de abril.” (Pal3,F,Publico)

“Entonces eso, el GES ayuda, pero quizds deberia ser mds rdpido, o por ultimo el tema de activar
las cosas, de activar una canasta y que uno se puede hacer el examen lo antes posible porque
uno no tiene siempre el dinero para hacerse el examen y después ver el tema de que se active la
canasta y ver si cubre o no el GES, entonces aparte el GES estd para ayudar en estos casos,
entonces creo que demora mucho en que se active, el tema administrativo.” (Pa17,F,Publico)

“Ademds tenemos un apoyo legal para las pacientes, porque de verdad que hay que sacar un
magister para poder navegar por el GES, ya sea publico o privado, de verdad que estar enfermo
y mds encima tratando de entender como funciona el sistema es un tema, asi que tenemos una
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abogada, tenemos una persona que es especialista en ges que estd apoyando a la gente.”
(L2,F,Privado)

Caracteristicas tratamiento en la mujer joven

Respecto a la agresividad de los tratamientos, los profesionales de la salud también sefialan que en
Chile, si bien se ha avanzado bastante en el tratamiento del cdncer de mama, aun es dificil incorporar
terapias nuevas que son mas efectivas, ya que son rechazadas tanto por las isapres como por Fonasa.
También, advierten que la canasta del GES para cdncer de mama es muy limitada en cuanto a la oferta
de tratamientos, ya que las terapias mas actuales que se trabajan a nivel mundial no estan ingresadas
en la Ley GES. Una entrevistada ejemplifica con el cancer triple negativo, que es el mas comun entre
las mujeres jovenes, para el cual existen otras lineas terapéuticas que no estan cubiertas. Por lo
demas, son tratamientos que no estan en todos los centros, por lo que es un elemento que ralentiza
el proceso terapéutico de las pacientes, en donde el sistema no ha actualizado la cobertura de las
lineas de tratamientos mas nuevas y efectivas para tratar el cdncer de mama acorde al ciclo vital de
las mujeres y el tipo de cancer.

“Siento que todavia cuesta mucho incorporar terapias nuevas, que son super efectivas, sobre todo
para las pacientes jovenes, porque no tenemos plata, porque Chile es un pais pobre y cuesta
incorporar estas cosas. Te las rechazan estas drogas nuevas las isapres, te rechazan estas drogas
nuevas Fonasa o el sistema publico.” (PrS7,F Publico)

“La Ley GES o AUGE, es donde tenemos el cdncer de mama como una de las prestaciones que
estd priorizada. Ahora, lamentablemente esto trabaja a través de canastas que son muy
limitadas. Y en oncologia, si bien es cierto tenemos harto tratamiento en donde nosotros
podemos otorgarle a nuestros pacientes las principales lineas de terapia actuales que se trabajan
a nivel mundial, no estdn ingresadas en esta Ley GES. En ese sentido, el paciente oncoldgico que
se atiende en los hospitales publicos, particularmente en mi hospital, se ve limitado en su
tratamiento y eso es un hecho. La Ley GES garantiza canastas, pero canastas, como te decia, muy
limitadas.” (PrS5,M,Publico)

“Ahora, en patologias que son receptor de hormonas positivo, que tienes que hacer la cirugia,
que después tienes que ver si hay ganglios o no, entonces ahi sivamos a quimio o no, radioterapia
y blabla. Yo tengo la sensacion de cuando hay que introducir otras variables entre medio, cuando
tenemos un triple negativo que es mds tipico de las mujeres jovenes, que ademds hay otros
medicamentos, son otras lineas terapéuticas que muchas no estdn cubiertas. Ahi se complejiza
mds. Ahi se puede, a lo mejor, ralentizarse. Yo tengo pacientes que se atendian en un lugar, pero
le dijeron que el medicamento se lo tenian que poner en otro lugar y ese medicamento te... entre
que te cobraban por el medicamento o te cobraban por la aplicacion del medicamento y en el
otro lugar no 'y andaban como compra huevos durante mucho rato.” (PrS6,F,Privado)

“Otra de las falencias del sistema es que por ejemplo el cdncer de mamas, hay varios tipos de
cdncer, los mds comunes son el Her2 positivo, el Her 2 negativo, el triple negativo y el luminal,
dya? El Her2 positivo, los con receptores hormonales son casi que el 67% de los cdncer a nivel
mundial de cdncer de mamas, por lo tanto, son los que mds lineas de estudios, drogas y ensayos
y todo tiene. El triple negativo representa menos del 15% de los cdncer a nivel mundial, por lo
tanto, para las farmacéuticas no somos muy interesantes, lamentablemente el triple negativo es
uno de los cdnceres de mamas mds agresivos que hay, es el que mds rdpido crece y es el que mds
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mujeres mata y es el que menos lineas de tratamiento tiene. En Chile la inmunoterapia para los
Her2 estd cubierta por la ley Ricarte soto, la inmunoterapia para el cancer triple negativo no lo
cubre nadie, no lo cubre el GES, no lo cubre el CAES, no lo cubre la Ley Ricarte Soto porque no
estd dentro del programa, no estd dentro de la canasta por decirlo de una forma.”
(Pa8,F,Privado)

Como ya se ha ido esbozando, los tratamientos se van adecuando a medida que se evalla la respuesta
del cuerpo al tratamiento inicial. Asi, una vez finaliza un tratamiento, las mujeres deben realizarse una
serie de exdmenes y volver a consulta con el oncdlogo para ir definiendo los siguientes pasos. Los
profesionales de la salud observa que suele generarse un “sobretratamiento de la mujer joven”,
donde, bajo la idea de que deben recuperarse pronto por ser mujeres jovenes y de que sus cuerpos
pueden resistir tratamientos mas agresivos, los profesionales suman tratamientos en mujeres que
posiblemente se encuentran en el “limite del esfuerzo terapéutico” (PrS4,M,Publico).

“Me dijo todo los pasos a seqguir, me los explico ese mismo dia y me dijo que iba a tener quimio e
iban a evaluar si iba a hacer la radio primero o la cirugia primero, como que me explicd todo eso,
todos esos pasos los tenia claro desde ese dia, solamente se iban a condicionar dependiendo de
como reaccionara mi cuerpo y como avanzara todo si el tumor se achicaba todo eso y que una
vez que terminara las quimios me iban a volver a evaluar para saber si quedaba nacer en el tumor,
todo eso me acuerdo que me lo dijo.” (Pal,F,Otro)

“El sobretratamiento de la mujer joven, dya? Porque el médico que también probablemente se
sensibiliza, la mastdloga, la matrona, qué sé yo, las mismas psicologas muchas veces, es como
"si no funciono la quimio, una quimio mds fuerte, mds agresiva. Voy a pedir en el fondo que me
compren una droga que no estd dentro del arsenal porque es stper joven". Entonces el hospital
también accede porque es una mujer joven, que probablemente no lo haria con una mujer mds
afiosa. "No, entonces ahora vamos a hacer una mastectomia total, la vamos a meter a radio, la
vamos a...", entonces empiezas a sobretratar a una mujer que efectivamente quizds no tenia...
ya estaba en un limite del esfuerzo terapéutico y también le negaste quizds, en ese ultimo tiempo,
un cuidado paliativo y un fin de vida con su familia, mucho mds tranquila, sin dolor, porque no
tenia un buen prondstico.” (PrS4, M, Publico)

“Entonces estd esta como conviccion de la persona joven de que "yo si puedo”, versus muchas
veces las pacientes que son mayores que asumen su enfermedad mucho mds rdpido. La
internalizan y efectivamente no es que tengan ganas de morirse, pero la tratan desde las
posibilidades terapéuticas que existen, no desde esta necesidad de vivir porque son jévenes,
porque la sociedad se los pide, porque como... y esto también muchas veces obliga en el fondo a
los médicos a "ya, intentemos esta otra cosa, intentemos esto otro. Intentemos, intentemos,
intentemos". (PrS4,M,Publico)

En el caso de las mujeres en estado metastdsico, un profesional observa que a medida que comienza
a avanzar la enfermedad, el acceso a tratamientos se complejiza, profundizandose las diferencias entre
las pacientes del sistema publico y privado. En el caso de pacientes que se atienden en el sistema
privado, algunas pueden costear importar los medicamentos necesarios, mientras que una paciente
del sistema publico no tiene esa posibilidad dado el alto costo de los medicamentos. Esto es de
relevancia debido a que el cancer suele detectarse en estados avanzados en mujeres jévenes.

“En la medida que va progresando la enfermedad, ahi creo que hay brechas mds importantes,
porque claramente el acceso a drogas mucho mds... a inmunoterapia incluso, que todavia en
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cdncer de mama estd poco desarrollado, pero un paciente que tiene un sistema privado y que lo
puede costear, importa incluso el medicamento. Yo tengo pacientes que importan sus
medicamentos, con un acceso y un nivel econdmico aceptable, porque ese tratamiento es
tremendamente caro, que un paciente de sistema publico probablemente no va a optar bajo
ningun término. Entonces qué depende... el paciente yo creo que le da en etapas mds avanzadas,
en donde se va notando, claramente que hay una complejidad a los accesos a tratamiento. Si
bien es cierto, a lo mejor en el sistema ptblico quimioterapia estdndar, en el sistema privado
acceso a anticuerpos e inmunoterapia, que son mucho mds desarrolladas en un paciente que tal
vez no lo va a poder costear. Entonces yo creo que ahi si hay diferencias.” (PrS8,F,Privado)

“Cuando a mi me diagnosticaron la metdstasis, en esa época la inmunoterapia no habian ensayos
que dijeran que dar quimioterapia mds inmunoterapia como primera linea de tratamiento daba
resultados, por lo tanto la inmunoterapia se entregaba solamente en etapa avanzada como la
mia, en ese momento a mi me ofrecieron participar en estudios porque como al inmunoterapia
no la cubre nadie, habia estados ensayos médicos que estaba llevando una clinica que te cubria
la inmunoterapia para pacientes con ciertas caracteristicas, yo no estaba dentro de esas
caracteristicas por lo tanto, no pude participar en el ensayo, pero como yo tenia el sequro médico
en la clinica alemana, a mi la clinica alemana me cubre la inmunoterapia, estoy hablando de un
tratamiento que cuesta 21 millones de pesos cada 21 dias.” (Pa8,F,Privado)

Dentro de los tratamientos que reciben las pacientes, algunas deben someterse a una mastectomia
completa o parcial. Este es un procedimiento que genera un gran impacto en las pacientes respecto a
su relacién con su cuerpo, autoestima e identidad. Hay mujeres que se sienten mutiladas, que perdieron
su feminidad, como también hay algunas no sienten la mastectomia como una perdida, y logran una
reconciliaciéon con su cuerpo y las marcas, cicatrices que quedan. Por otro lado, en el proceso de la
mastectomia se generan diversas tensiones con los profesionales de la salud cuando las mujeres
quieren una mastectomia total o cuando solicitan que se realice una doble mastectomia de manera
profildctica. Ante estas peticiones, los profesionales de la salud suelen negarse al considerarlo
innecesario, sin tomar en cuenta el temor de las mujeres de pasar por cirugia nuevamente o la
ansiedad que les genera una posible recurrencia del cancer. En torno a esta tematica, el exdmen
genético puede llegar a ser muy Util, dado que puede llegar a determinar que la decision terapéutica
vaya en linea de realizar operaciones profilacticas.

“Yo hable con el doctor, si habia opcion que me sacara las 2 altiro igual por el miedo de que
volviera, obviamente no me iba a volver altiro, pero las estadisticas decian que si me iba a volver.
Entonces ahi lo conversamos, como que a él igual le daba lata sacarme una mama buena, y yo
le dije que pensara en mi a futuro, porque obviamente ahora probablemente no era necesario
pero que yo no queria esperar a que viniera de nuevo para empezar a hacer todo el proceso. Asi
que me saqué las 2 mamas.” (Pa3,F,Publico)

“Ya me sacaron el seno, otra cosa, una amabilidad de todos y yo lloraba, mucho, lloré mucho,
pero no porque me fueran a sacar el seno para nada, para mi esa cuestion no es tema, yo lloraba
porque decia " épor qué tengo que entrar de nuevo a pabellon?" icachai?” (Pal7,F,Publico)

“Sigo con quimioterapia, porque tuve las quimioterapias mds fuertes de esas que fue las que se
me cayd el pelo, las que te dejan ahi botada, después pase por que me operaron, me sacaron
una mama completa que es la mama derecha, porque yo también decidi que me sacaran todo,
todo preferi, porque ya era la mitad, casi que me tenian que sacar un 40% y dije "ya para eso
mejor me sacan todo.” (Pa2,F,Publico)
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“Bueno la cuestion es que ahi me hicieron la mastectomia, no me querian sacar la pechuga
completa, entonces yo le dije " yo necesito que me saque la pechuga completa porque yo no
quiero tener tres veces cdncer" mi cuerpo no me va a dar, yo necesito que me saque la pechuga
completa, no es que legalmente, es que la Isapre me va cuestionar, de que por qué te saqué un
drgano completo, y que no puedo, no puedo, al final...raya para la suma, el doctor se apiadd de
mi, me hice un estudio genético donde decia que tenia un 80% de probabilidades de tener otro
cdncer de mamas, si me sacan la mama, baja eso un 5% ahi el doctor me dijo " ya bueno, te voy
a sacar la pechuga”, pero me hizo firmar cualquier papel, te firmo el papel que querai.”
(Pal4,F,Privado)

Un aspecto relevante que menciona una participante, es cuando la cirugia no es realizada por un
profesional adecuado. Es decir, cuando las mujeres no son derivadas a un cirujano de mamas vy la
operacién es realizada, por ejemplo, por un ginecdlogo, los resultados pueden llegar a ser
devastadores para las mujeres en términos estéticos y a su vez puede tener importantes
complicaciones en el periodo de recuperacion. A su vez, se mencionan efectos negativos de la
ausencia de oncdlogos y cirujanos de mama, en particular esto se denuncia en el norte del pais.

“A mi no derivaron a un cirujano de mamas, a mi me derivaron a un ginecdlogo, a mi el que me
realizé la mastectomia fue un ginecdlogo y quedo horrible, horrible, tanto que la herida después
a mi que se hizo como una ulcera, yo tuve que ir donde el cirujano de mamas, pagarle particular,
bono en la clinica, para que el me terminara de tratar esa ulcera porque el ginecélogo no me
daba soluciones, me limpiaba me iba para la casa y llegaba con la cuestion mds abierta. Yo me
veia la piel, me veia todo para adentro, era horrible y el cirujano en tres sesiones me arreglo la
ulcera, entonces eso yo nunca lo entendi, porque, dsea es como que no se fueran a tener una
fuga y te atendiera un oftalmdlogo, no entiendo, épor qué un ginecologo? y dije "aqui hay un
cirujano de mamas que me deriven, yo eso necesito un cirujano de mamas que sepa de esto" y el
mismo ginecdlogo me queria reconstruir, al final, esa es la razon por la cual yo no me he
reconstruido, porque quiero que lo haga un cirujano de mamas, un especialista en mamas y no
un ginecdlogo, eso es mi gran tema.” (Pa9,F,Publico)

“Y en ese proceso en Copiapo se va la oncdloga se tuvo que ir queda el Hospital sin oncdlogos. En
ese momento de la recuperacion de la operacidn sin médico, a ella le quedd su mama en un
estado muy cdmo te decia, una masa, como un nudo, como una costura, se conformaé después
de haber llorado, zapateado que no iba a quedar, en que iba a hacer y saco una fuerza tan grande
que ella organizé a las mujeres de Copiapd con cdncer, de Vallenar y Atacama y llegaron al
Ministerio de salud a hablar con la ministra porque ellas necesitaban que por lo menos 1 vez a la
semana fuera un oncdlogo a revisar a las mujeres.” (Pe11,F,Madre)
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Adherencia a tratamientos

Sobre la adherencia a los tratamientos durante esta fase, los profesionales de la salud observan que
un elemento que actla como una barrera para las mujeres es cuando deben cuidar de su familia o de
seres significativos, a quienes priorizan antes que sus tratamientos. Por lo general, cuando no cuentan
con el apoyo de otras personas para que cuiden de sus seres queridos, las mujeres deben reagendar
sus horarios de tratamientos. Otro factor que afecta la adherencia o que actia como una barrera para
la adherencia, es el hecho de vivir en una regién distinta a la cual donde recibe el tratamiento. Esto
implica un gasto de bolsillo para las mujeres no sélo en transporte, sino que también en alojamiento.

“Pero a los 35 afios, lamentablemente tienes otras funciones, como ser mamd. Entonces el factor
familia muchas veces les juega en contra, porque muchas son madres solteras. Entonces ahora
tenemos madres efectivamente de 40 afios que son premenopdusicas y que efectivamente el rol
familiar es un factor no de riesgo, son un factor protector, porque efectivamente la familia las
acompafia y les ayuda incluso con los hijos. Entonces yo he visto los dos casos, en donde tanto el
factor familiar, que es clave, puede ser un factor de riesgo. Muchas pacientes no han accedido a
tratamientos porque no tienen con quien dejar a sus hijos en la quimioterapia.” (PrS5,M,Publico)

“O seaq, los cita uno y no vienen, no asisten a control, porque no tienen una consciencia clara de
enfermedad... o ni siquiera a lo mejor es consciencia de enfermedad, sino que la priorizacion de
una mujer, por ejemplo, no tiene con quien dejar a los nifios... porque uno a veces, "chuta, mire,
no vino la sefiora", pero es que, ¢por qué no ha venido? ¢Por qué no asiste? ¢Cudl es la
problemdtica que tiene? Cuida a su mamd enferma, aparte de la enfermedad que tiene, son
mujeres en edad joven, cuidan a la suegra o se hace cargo de la casa. Por lo tanto, hay otros
factores que muchas veces dificultan que una paciente pueda adherir un tratamiento en forma
normal o desde los plazos, dentro de las fechas.” (PrS8,F, Privado)

“Son las mujeres mds jovenes en todos los cdnceres, pero en cdncer de mama por el volumen se
nota mucho mds. Generalmente cuesta mucho mds en las unidades de quimio o dermatologia
citarlas a control por las horas, por ejemplo, te dicen "no, yo... citenme por favor entre dos
semanas 12y 1"y cuando son quimios muy largas, de repente, de 4 horas o 6 horas te dicen "oh,
pero es que yo tengo que estar a las 3 en la casa, entonces tengo que partir antes o tengo que
partir después”, "no voy a poder hacer 3 ciclos sequidos con descansos de 4 dias porque después
no puedo" o "que mi quimio sea el viernes, porque yo sé que me voy a sentir mal sébado y
domingo, pero el lunes voy a estar bien". Entonces muchas veces empieza como a jugar con estos

tiempos solamente para poder cumplir con su otros roles.” (PrS4,M,Publico)

“Ahora creo que una de las dificultades es la distancia en tratarme en Santiago, porque como soy
de la Serena, tengo que ahora viajar constantemente. Un tiempo estuve en Santiago cuando
estaba postrada como 2 meses y se me hacia dificil el ir y venir porque como mi cirugia era de
columna el tema de los traslados super dificil, a eso se suma también lo econdmico, porque en
aquel momento solamente podia viajar en avion, ahora al menos ya puedo ir en auto o en bus.”
(Pal3,F,Publico)
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Reconstruccion mamaria

Otro aspecto donde se identifica una diferencia entre el sistema publico y privado, es en relacién al
proceso de reconstruccion de la mama luego de una mastectomia. Una profesional indica que la
reconstruccién es mas expedita en el sistema privado que en el publico. En el sistema publico la
demora es mayor dado que se combina el hecho de que la reconstruccion no tiene plazo en el GESy
por la falta de especialistas. A su vez, se deja en manifiesto en los relatos de los profesionales de la
salud, gue no se dan las mismas opciones de reconstruccion en los distintos centros de salud, por lo
gue la reconstruccion serd distinta tanto para el sistema privado, el publico e instituciones de cancer.

“También estd el tema, por ejemplo, de la reconstruccion mamaria. O sea, hoy dia no se concibe
en el drea privada que una paciente no salga ya reconstruida. En el sistema publico, también, por
falta de médicos, por falta de... digamos, de ser mds especificos en la ley, digamos, en el tema del
AUGE, la reconstruccion no estd con tiempo. El tema de la reconstruccion mamaria estd, pero no
estd con tiempo.” (PrS2,F,Privado)

“Y lo otro, la otra diferencia, que esa diferencia es crucial... para hacer comparacion entre
institucion publica y, a la vez institucion privada, viene a ser el de que a estas pacientes que se
atienden en el Instituto, y que por x motivo se les tuvo que extirpar su mama, estas pacientes si
tienen la opcion de poder reconstruirse, éya?... y de poder construirse en diferentes tiempos. O
sea, poder reconstruirse de manera diferida o poder reconstruir de manera inmediata, (ya? Cosa
que en instituciones publicas y privadas muchas veces no se tienen esas opciones.”
(PrS1,F,Publico)

A partir del relato de las mujeres, alguas establecen que después de la mastectomia sienten un cierto
abandono por parte del sistema de salud, ya que no les entregan informacion sobre el proceso de
recuperacion, como tampoco de la posibilidad de la reconstruccién mamaria. Esto para algunas
mujeres no es una complicacion, pero otras si, dado que se sienten “mutiladas y deformes”,
afectando de manera importante su autoestima. A su vez, aparece nuevamente el tema sobre cémo
se entrega la informacién, dos participantes comentan su caso, donde para realizacion de la
reconstruccion debian bajar de peso, no obstante no se les entrega informacion y asesoramiento
nutricional sobre cémo hacerlo. En esta linea, las mujeres sienten que existen barreras para la
reconstruccion mas que facilidades para el proceso, dado que tampoco estd presente un
acompafiamiento. Cabe destacar que estas experiencias suceden principalmente en el sistema de
salud publico.

“Cuando me sacaron mi mama, no me afecto tanto, que me sacaran mi mama, a mi no me afecto
tanto yo senti que no fue tanto para mi, pero si senti que no hubo una preocupacion de eso, como
que te sacan la mama y sigue asi como que no paso nada, como que yo tuve que dirigirme y decir
"quiero después, pucha me gustaria reconstruir mi mama" eso senti que no hubo preocupacion
ahi de esa parte.” (Pa20,F,Publico)

“Nada es atendido, nada es atendido, te digo que a mi me dicen que tengo que bajar de peso
para poder reconstruirme, para achicarme esta y la cuestion porque también el sector publico te
pone tus peros, porque yo en mi condicion estoy obesa para el sistema publico, entonces el
sistema publico obesa no te opera, écachai o no? entonces chucha ¢qué hago? entonces no me
puedo operar, tengo que quedarme con esta cuestion que es un palo, porque lo que me pusieron
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acd es un palo duro, dura, un fierro y la otra blanda, y la otra gigante, mire, mire. Entonces no,
yo siento que el sector publico te abandona, el sector publico te abandona.” (Pa18,F,Publico)

“Entonces las nifias sienten verglienza, las nifias sienten culpa, no se habla mucho del cdncer de
mamas, ¢y por qué? En el tema de la reconstruccion no se sabe si se van a reconstruir o no se
van a reconstruir, hay gente que se queda, se saca las mamas completamente, en el sistema
publico hay veces que ellos deciden por sobre el paciente. A mi el médico me dijo " yo te
recomiendo hacer una cirugia conservadora" yo le dije no, sdcala completa. Me dijo "pero no es
necesario” no me importa sdcala completa. La diferencia es que como yo estoy en el sistema
privado, puedo escoger.” (Pa8,F,Privado)

“No mira, nunca me lo dijeron, nunca me lo han dicho que en mi caso es para una reconstruccion.
Yo me miro, me encuentro linda igual, me gusta mi cuerpo igual, porque adelgacé, bajé como 9
kg y la verdad es que tengo un marido que me ama, no tengo rollos con lo que digan los demds,
nunca, siempre he sido una persona como que no me importan lo que digan los demds, no es
tema. No sé si mds adelante si, pero en este momento no y no me lo ofrecieron y no me han dicho
nada.” (Pal3,F,Publico)

“Pretendo quizds a futuro reconstruirme, porque me siento mutilada, porque yo me miro al
espejo y para mi es una mutilacion lo que tengo, éentiende? Me veo deforme, me siento fea, y
no tengo quien me diga "mira tienes que hacer esto" o sea a mi el doctor le dije que me queria
reconstruir, me dijo "no, tienes que bajar 30 kg de peso y si no bajas los 30 kg no te puedo
reconstruir y sequndo con dieta no vas a bajar esos 30 kg asi que por lo tanto aqui estd tu
interconsulta, andate a un cirujano baridtrico porque tu unica opcion es que te hagan un bypass"
entonces yo, no me dijo..." pucha aqui estdn los datos, ve a una nutricionista, ve si con ejercicio,
con algun medicamento o con un plan de alimentacion logras bajar un poco", pero no, te mandan
altiro a la ultima instancia que tienes que hacerte esto, porque ellos como que quieren salir rdpido
del tema, entonces todas esas cosas, con todos esos problemas me he encontrado en el camino.”
(Pal7,F, Publico)

Efectos del tratamiento en la autoestima/autoimagen

Como se esboza en el apartado anterior, los distintos tratamientos del cancer de mama generan
diversos efectos en el autoestima y autoimagen de las mujeres, ademas de ser un proceso acompafiado
de un constante temor a la muerte. Comentan que la caida del pelo es una experiencia muy fuerte
para ellas, como también la mastectomia, proceso donde el apoyo de familiares, amigos y personas
significativas resulta fundamental para las mujeres. Es un proceso donde deben volver a conocer su
cuerpo y reconocerse a si mismas, aspecto que también afecta la vida en pareja, ya que hay un
momento donde no se quieren mirar a si mismas y tampoco quieren que sus parejas las vean.
Asimismo, deben recuperarse de la mastectomia, lo que implica un tiempo de dolor y de necesidades
qgue también afectan la dindmicas de pareja. Sumado a lo anterior, la quimioterapia tiene otros
efectos como la caida de las pestafias y cejas, debilidad de ufias, resequedad de la piel, problemas de
vision y memoria, entre otros aspectos que serdn profundizados en el apartado sobre las necesidades
gue surgen a partir de los efectos secundarios de los tratamientos.

“Ya, me operaron, paso 1 mes de reposo que eso es como un lapso que queda ahi, porque uno
estd, imaginate te sacan la mama que es super fuerte esa situacion, pero es fuerte, para mi fue
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fuerte mds que nada, porque yo he entrado muchas veces al quiréfano en mivida, y nunca habia
entrado al quirdfano con temor, siempre habia sido super valiente, esta vez entre con temor
porque igual es cancer y hay un tema de un prejuicio con el cdncer de que te vas a morir
prdcticamente al otro dia y bueno, tenia miedo a no volver después de esa operacion, pero volvi
y obviamente ahi avanzamos con todo.” (Pa13,F,Publico)

“Con la tercera quimio ya se me caia el cabello, a mi a la primera se me cayd inmediatamente y
eso fue triste porque te estay bafiando y ver que tu cabello se cae, el cabello lo tenia hasta esta
altura era hermoso, y te despides de todo eso, pero los tragos amargos hay que tomdrselos de
una y yo me pelé altiro, no estaba dispuesta a que se estuviera cayendo por mechones porque
tenia como pelito aqui' y pelo acd, entonces me lo tome con un moiito, tengo una amiga, una
vecina que habia pasado por el proceso de su madre y ella me estaba acompafiando, entonces
ella me peld con su esposo, ella me peld inmediatamente.” (Pal7,F,Publico)

“Pensé que podia ser mds fuerte, el verme sin un pecho, pero no fue tan fuerte, dentro de todo el
proceso siempre saqué mucha fuerza, estuve muy bien acompafada con mi esposo, con mi
familia, mi suegra me ayudd mucho cuidando a mi hija, cuiddndome a mi cuando yo llegaba mal
de las quimioterapias porque son muy fuertes, tu cuerpo queda muy mal, porque te mata lo
bueno y lo malo, pero a pesar de todo siempre estuve bien fuerte, gracias a dios no fue tan fuerte
verme.” (Pa7,F,Privado)

“Al principio no me queria ver, cuando iba a ducharme no me veia nada, no me miraba, porque
era distinto a ver todo cambiado adentro, pero afuera era otra cosa, y también en que me viera
mi pareja, que a él le daba lo mismo, pero para mi era como muy...Y claro me acuerdo la primera
vez que me Vi, hay dolor y todo, a mi todavia me duele de repente y con los cambios de
temperatura siempre tengo esta pechuga mds fria que la otra, es todo un proceso. (...) Yo empecé
a dormi sola también, entre que no habia un lugar para mi pareja porque entre las almohadas

,

para poder dormir, poner el brazo y que no sé qué.” (Pa20,F,Publico)

“Sabe que el cancer te pega en tu femineidad mds bdsica, se te quiebra las ufias, se te cae el pelo,
la visual, yo tengo perdida de vision, te queda sin pechos, la piel seca, te salen arrugas,
desmemoriada.” (Pa9,F,Publico)

“Me costd, me costd bastante, no queria salir, no queria juntarme con amigos ni familiares, con
nadie no queria que nadie me viera asi, entonces ese proceso siento que igual me afectd, y
también me sentia que tenia la cara hinchada, tenia la cara morada, asi como quemada, empecé
a engordar porque, la gente cree que uno estd enferma y como que van a estar todas casi
chupada, entonces también empecé a hincharme, a engordar, fue como igual fuerte, porque mi
cuerpo cambié completamente, también no tenia cejas, no tenia pestafias e igual era como muy
choque ante eso.” (Pa3,F,Publico)
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Ambito laboral y licencias médicas durante tratamiento

En cuanto al dmbito laboral de las pacientes y la entrega de licencias médicas, los profesionales de la
salud sefialan de manera general, que con FONASA no se presentan problemas en este proceso, a
diferencia de la experiencia con las ISAPRE. Sin embargo, una profesional identifica que un problema
es cuando las mujeres no quieren tomar la licencia para la realizacién de exdmenes o posterior a
tratamientos debido al latente miedo en este grupo etario de mujeres de perder sus trabajos. Por otro
lado, se identifica el problema de que las licencias cubren tan sélo a mujeres con trabajos formales, por
lo que las mujeres con trabajos informales o que deben trabajar turnos extra quedan desprotegidas
en este sentido.

“En Fonasa no hay ninguna traba, o sea, nunca creo que me han rechazado una licencia en
Fonasa. Pero en la parte Isapre si estdn como, no rechazando las licencias, pero pidiendo como
mds informe. Eso si.” (PrS3,F,Privado)

“Ahi se topa otro problema porque muchas pacientes tienen miedo de que las echen, o sea, hay
muchos miedos. Imaginate, ya el miedo de la enfermedad y miedo que te echen porque vas a
faltar mucho. Entonces, muchas pacientes preferian no tomarse la licencia y ya tomdrsela cuando
se operaban o los dias que tenian la quimioterapia. Cosa que es terrible, porque imaginate
algunos... la quimioterapia, la paciente la puede pasar super bien o pacientes que la pasan
pésimo. Entonces... pero el miedo a perder la pega es terrible.” (PrS2,F,Privado)

“El tema es que eso cubre solamente los trabajos formales. Hay muchas mujeres que trabajan en
la feria, muchas mujeres que trabajan a honorarios, muchas mujeres que tienen trabajos
informales en sus casas y no los pueden hacer. Entonces efectivamente aqui hay mujeres que
tienen trabajos formales y con la licencia andan relativamente bien. Ahora, todos sabemos que
en Chile, sobre todo en los niveles sociales mucho mds bajos, la principal entrada no es el sueldo
basal, sino que las horas extras o los trabajos, insisto, informales. Entonces si la pregunta es
écomo estd el tema de las licencias en relacion a las mujeres premenopdusicas? Ningun
problema, se dan. Pero en el contexto social pais, quedamos cortos en relacion a que muchas
mujeres tienen que igual sequir trabajando, a pesar de que estdn con licencia. (PrS5,M,Publico)

Un importante problema que se menciona principalmente desde las pacientes, es que las licencias
son cuestionadas. Si bien esto sucede tanto en Fonasa como con las Isapres, suele reconocerse mas
esta problematica por parte de las pacientes Isapre. Esto implica que las mujeres deben preocuparse
de realizar un reclamo al COMPIN y esperar a que les aprueben la licencia, lo que implica que el dinero
llega con desfase. Esto es una complicacién relevante en particular en el caso de las mujeres que se
encuentran con efectos secundarios por el tratamiento o por diversos motivos no pueden o les
complica realizar el reclamo. Asimismo, esto puede agravar las condiciones de vida de mujeres que
dependen de ese dinero y no tienen ayuda de empleadores o compafieros de trabajo mediante rifas.
Otra accidn que las participantes consideran innecesaria, es que les realicen tele peritaje por parte
de la Isapre para confirmar su condicion. Este cuestionamiento puede afectar enormemente a las
pacientes que no se encuentran bien tanto fisica como emocionalmente.

“Las licencias en general en las Isapres son super cuestionadas, super cuestionadas. En general
las Isapres tratan de disminuir los costos de todo, entonces te piden informe, te piden examen, te
piden, te piden y te piden, un poco para asequrarse que tu tengas efectivamente el diagndstico.”
(PrS2,F,Privado)
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“Mis compafieros de trabajo hacian rifas y rifas, me venian a dejar cajas de mercaderia, siempre
estaban pendientes porque si bien el tratamiento es gratis en el AUGE, los traslados, la
alimentacion porque uno igual como que cambia la alimentacion, los remedios se compraban
aparte, igual es como plata enfermarte, independiente de que el tratamiento sea gratis, entonces
eso igual fue una ayuda tremenda, fue como harto alivio porque aunque no suene creible,
hubieron licencias que no me quisieron pagar, tuve dos oportunidades de licencia que me las
cuestionaba el COMPIN que no me querian soltar el pago.” (Pa3,F,Publico)

“Mi empleador a mi me paga mi sueldo completo todos los meses como si yo estuviera
trabajando, tengo todos mis beneficios, tengo mi sueldo tengo todo y yo cuando recibo la plata
de la Isapre, cuando la reciba o sea con los desfase de la Isapre porque la Isapre me rechaza las
licencia todos los meses...por reposo injustificado.” (Pa8, F,Privado)

“Pero ya me empezaron a rechazar las licencias médicas, ya llevo como tres o cuatro meses que
me rechazan la licencia...he reclamado, pero uno va y dicen que son treinta, cuarenta dias hdbiles
para recién tener una respuesta, y me dijeron que mejor empezara a tramitar la pension, pero
como que eso demora demasiado.” (Pal5,F,Privado)

“Por parte de la Isapre si, me mandan a tele peritaje, me han llamado dos veces a tele peritaje
virtual, la primera en realidad el médico que hizo el tele peritaje me pidio disculpa, asi como que
en realidad le mandé todos mis antecedentes y me dijo “mira disculpa pero esto me lo pide la
Isapre, es como un procedimiento que ven ellos”, porque en realidad yo le dije asi como, justo yo
estaba partiendo mi quimioterapia, entonces no estaba emocionalmente, no estaba bien en ese
momento, y cuando me llamaron para eso y fue como mds encima me cuestionan esto, asi como
que no lo entiendo, llevo afios pagando la Isapre y me cuestionan cuando las necesito, entonces
yo le dije al médico asi como " épor qué hacen eso?, porque en el fondo no ayudan”y ahi me pidié
disculpa y me dijo eso.” (Pal12,F,Privado)

Como se esboza en el parrafo anterior, otro problema que se identifica es el pago desfasado de las
licencias. Ante estas situaciones, algunas pacientes relatan que reciben apoyo de sus compafieros de
trabajo y en ocasiones de sus empleadores:

“Y después que le paguen licencias, que se la paguen al dia y que le paguen fdcil y rdpido. O seaq,
a veces se demoran mucho rato en pagarle la licencia y la paciente... de verdad no sé cdmo lo
hacen mientras tanto sin licencia, sin que les paguen la platita pa poder sequir manteniendo a la
familia.” (PrS7,F,Publico)

“Si, me las pagan desfasadas, pero eso es por parte de la caja, no de mi trabajo, de mi trabajo he
tenido harto apoyo. Yo soy garzona, los garzones trabajan por propina ese es mi sueldo porque
yo gano el minimo y con la licencia he tenido que recibir el minimo y es poca cada dos meses,
cada un mes y medio si es que, y te las pagan no sé po, si te dan dos meses de licencia te las
pagan en cuatro cuotas no sé, no, es como en dos cuotas o un mes.” (Pa2,F,Publico)

“Sipo, aungue sean mensuales, la caja de compensacion me las paga cuando quiere, me las
pagan en cuotas, entonces a uno le llega la plata a pura gota y es fome porque yo siento que el
cancer te jode mucho también a nivel econdmico, por lo mismo porque estay con la incertidumbre
de si te van a pagar la licencias, que te las pagan cuando quiere, que salen gastos extras, que
uno no tiene contemplado y que no cubre todo esto del GES, hay otro estudio que se que me van
a mandar a hacer a otro lado, que es uno que se llama PET, que es mds completo que una
resonancia, pero también es caro y no estd cubierto por el GES, el estudio genético en cdncer
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como el mio también es super importante hacérselo tampoco estd cubierto por el GES, ambos
son exdmenes que son demasiado caros y uno tiene que estar haciendo rifas, bingos, yo he hecho
bingos y rifas, en ese sentido yo he tenido muy buenas redes de apoyo que me ayudan harto,
siempre logro los objetivos y con esas lucas me doy vuelta.” (Pa4,F,Publico)

Entre otras barreras que sefialan los participantes, se encuentra el hecho de que en ocasiones para
entregar licencia médica se solicita huella, lo que representa un problema para las mujeres que estan
en tratamiento de quimioterapia, dado que se les borra la huella. Esto conlleva que las pacientes
tenga que ir a Isapre o Fonasa a realizar el tramite de otra manera, lo cual extiende los tiempos de
demora. A su vez, en un caso se acusa ciertos problemas informaticos en algunos hospitales, lo cual
impide la generacion de la licencia, por lo que la paciente debe ir a la consulta particular del médico
para que le haga la licencia desde otros sistemas. Nuevamente, esto implica una pérdida de tiempo
tanto para las pacientes como para los médicos, a la vez que implica un esfuerzo para aquellas mujeres
gue no estdn en condiciones fisicas o mentales para salir a hacer aquellos tramites.

“Algo tan bdsico, como que muchas veces te piden la huella, itu cachai que a los pacientes
oncoldgicos se les borra la huella con la quimio? No tienen huella. Entonces tienen que ir a la
Isapre o al Fonasa a que le saquen el dedo de la cuestion y hacerlo de otra manera, porque no
funciona la huella. Entonces, se pueden solucionar barreras, se pueden. Pero, ide que es super
expedito cudndo tienen este problema? No, no es super expedito ni super facil.” (PrS7,F,Publico)

“Para darte la licencia tenian informdticamente muchos problemas, yo te digo que no era
problema del doctor, se metia al sistema y no pasaba nada, entonces yo tenia que seguirlo hacia
su consulta particular para poder consequir la licencia porque no tenia sistema en el hospital. Se
les caia el sistema, entonces yo iba esperaba, esperaba una hora, porque no era con hora, tenia
que yo esperarlo, entonces perdia tiempo él, perdia tiempo yo, la angustia " pero doctor"y él muy
preocupado de que no vaya a perder mi trabajo. Doctor, pero busquemos otra alternativa, "ya
vaya a mi consulta" entonces no puede ser, imaginate un paciente que estd con todo un rollo, si
estd con miles de cosas y mds encima que tenga que estar... no porque yo no pueda ir y pegarme
el pique, porque yo estaba bien, pero si hay otro paciente que no estd bien, eso fue una traba.”
(Pal3,F,Publico)

Un aspecto donde se genera disenso entre pacientes y médicos es cuando las mujeres solicitan mas
licencia ya que no se sienten en condiciones, tanto fisicas como mentales, para volver a sus rutinas
diarias, mientras que los médicos tratan que las mujeres vuelvan lo antes posible a sus actividades. Al
respecto, una profesional de la salud manifiesta que los doctores siguen criterios clinicos que
indicarian que la persona puede volver sin problemas a sus actividades, no obstante, las mujeres
acusan gque no consideran su salud mental como tampoco los efectos con los que quedan sus cuerpos,
que les impiden volver de manera inmediata a sus labores rutinarias previas a la enfermedad. Esto en
algunas ocasiones puede ser interpretado por los profesionales de la salud como que las mujeres
buscan extender las licencias sin que exista real necesidad. En los casos en que la paciente se
encuentra clinicamente bien pero no estad en condiciones de salud mental, una profesional precisa
que alli deben ser derivadas a un psiquiatra para que dicho profesional entregue la licencia pertinente.
Al respecto, se presenta la barrera de que conseguir hora al psiquiatra es dificil, a menos que se tenga
un profesional psiquiatra de cabecera. Este aspecto de las licencias médicas y el término de los
tratamientos, se expresa como una necesidad en las pacientes que se profundizara en la siguiente
fase, en particular en torno a la reinsercién laboral.

“No existe mayor traba, (ya? Podriamos decir que existe alguna traba si es que alguna paciente
que requiere licencia médica y clinicamente uno ve que en verdad ya no necesita licencia médica.
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Entonces, es como... ahi el médico le dice "pucha, en verdad ya no necesitas licencia, entonces
tienes que regresar". Igual vemos casos, ya debo ser sincera, en que las pacientes se aprovechan
de la solicitud de la licencia médica, dya? Y, claro, son cirugias, en definitiva, que no requieren
mds de 15 dias, por ejemplo, o mds de un mes de licencia médica. Pero si, como que lo solicitan
o te preguntan, por ejemplo. Pero no, no es que haya... no hay dificultad en que la puedan
solicitar, Idgicamente, y se les da cuando requieren.” (PrS1,F,Publico)

“Como en la Institucion existe la psiquiatra, entonces la psiquiatra da sus propias licencias.
Entonces, claro, como yo no trabajo directamente con la psiquiatra y trabajo con otro equipo
meédico... entonces claro, clinicamente, como a nivel quirurgico, no requeriria mds licencia. Pero
si es que por salud mental, por depresion, por distintos otros episodios que podria tener esta
paciente, requiere licencia médica. Estd el equipo de psicooncologia en donde estdn las
psiquiatras que dan, ya sea medicamentos por ejemplo, y claramente la licencia médica si la
paciente lo llegara a requerir.” (PrS1,F,Publico)

“Lo que si, pasa que los pacientes a veces piden mucha licencia posterior a que hayan terminado
el tratamiento. Y ahi...nosotros por lo menos tenemos médicos, que la idea de ellos es que los
pacientes puedan volver a ejercer su rol lo antes posible, todos sus roles habituales. El paciente
en general, bueno, ahora en la pandemia era mucho mds aprehensivo con sus tiempos volver a
un trabajo presencial o qué sé yo. Entonces ahi era mds complejo, pero en relacion al acceso a
licencias no hay un inconveniente.” (PrS8,F,Privado)

“Pero, hay otros desafios que tienen las pacientes, que tiene que ver con la reinsercion laboral
con posterioridad a un cdncer. Generalmente, el proceso de tratamiento termina antes de que la
paciente se sienta preparada para volver. En el fondo, la licencia termina antes de que la paciente
se sienta preparada para volver. El sentirse preparada o en condiciones dptimas pasa, en parte,
por la interferencia emocional que ha puesto el proceso y que ya llega a su fin y, porque ademds,
son muy minimizados y hay poca conciencia de los desafios que implica el fin de los tratamientos.
En el fondo, la idea de que ya no voy a tener ningun soporte, por lo tanto, la posibilidad de que la
enfermedad pueda volver se vuelve un fantasma. Ademds, ya no estoy en constante contacto con
mis equipos tratantes y eso también es una pérdida. Y, ademds, porque muchos de los efectos a
largo plazo del cancer tienen impacto en el desempefio. El chemobrain, que incluso se ha dado
en pacientes que no han tenido quimioterapia, esta sensacion de cansancio, de fatiga, de
distractibilidad, de baja concentracion, es muy evidente y las pacientes sienten que no tienen la
capacidad para poder volver a hacer su pega con la eficiencia y rapidez con la que lo hacian antes.
Ademds se generan angustias, o sea, se vuelve angustioso, en el fondo. Y no hay muchas
instancias, también depende del médico tratante o de la médica tratante, pero para poder pedir
que se alargue una licencia, por ejemplo, generalmente eso lo hacen los psiquiatras y para tener
una hora al psiquiatra es muy dificil, a menos que uno tenga su psiquiatra de cabecera y pueda
costearlo. Pero en el sector publico es tremendamente dificil y las pacientes se angustian
muchisimo por la vuelta.” (PrS6,F,Privado)
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Tabla 9. Barreras y cuellos de botella tercera fase trayectoria

Barreras y cuellos de botella

>

YV VYV

Falta de oferta o disponibilidad de tratamiento en el sistema publico,
problema que se agudiza en ciertos hospitales y dependiendo de la
region.

Menores recursos en sistema publico afectan infraestructura, lo que
genera problema de acceso a tratamientos como radioterapia y
quimioterapia.

Poco conocimiento sobre posibilidad de reclamo a Fonasa para
derivacién a segundo prestador.

Procedimientos administrativos y burocraticos enlentecen procesos.
Dificultades para la incorporacion de terapias nuevas y mas efectivas.
Sobretratamiento de la mujer joven: esfuerzos pueden afectar calidad de
vida de pacientes.

Dificultades para acceder a tratamientos en el caso de mujeres con
metastasis.

Tensiones entre pacientes y profesionales de la salud para acceder a
mastectomia profilactica.

Adherencia a tratamientos se ve obstaculizada en algunos casos porque
mujeres contindan cuidando de otros.

Barreras para mujeres de regiones que deben viajar a otras regiones, por
costos asociados.

Demora para reconstruccion mamaria en sistema publico, al no tener
plazo GES.

Problemas con licencias médicas cuando no se pagan a tiempo y cuando
Isapre cuestiona las licencias. Afecta la situacion socioeconémica de
pacientes y su tranquilidad en el proceso.
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Respecto a los facilitadores que identifican los entrevistados en esta fase de |a trayectoria terapéutica,
los profesionales de la salud mencionan que un facilitador es el rol de las enfermeras en cada una de
las unidades de tratamiento. Las enfermeras ejercerian un rol facilitador dado que realizan gestion de
los casos, procurando que los convenios se lleven a cabo, y estdn constantemente preocupadas del
avance de las pacientes, guidndolas en su trayectoria. En esta linea, en algunos centros de salud se ha
estado instalando la figura de Enfermeras de Practica Avanzada (EPA), enfermeras que cuentan con
una formacién que les permite evaluar una poblacion y llevar a cabo intervenciones, donde juega un
rol fundamental la educacion a los pacientes para que consulten ante sintomas y signos sospechosos,
y reciban tratamientos oportunos.

“Con respecto a los facilitadores en el tratamiento, yo creo que vienen a ser las enfermeras que
estdn en cada una de las unidades de tratamiento. En este caso, por ejemplo, nosotras como
enfermeras que pertenecemos a cirugia, ¢ya?... o las enfermeras de radioterapia, las enfermeras
de oncologia médica. Yo creo que este viene a ser el tema de facilitadores en los tratamientos,
porque hacemos gestion de casos, entonces estamos revisando constantemente en qué estado
va la paciente. Entonces, si es que ya la evalud el cardiologo... de lo que fuese que hayan solicitado
algun tipo de evaluacion especifica, por ejemplo.” (PrS1,F,Publico)

“Ayuda y facilita, por ejemplo, los distintos convenios que puedan realizarse. No sé po, como te
comentaba si es que necesitan a una paciente ser vista por un neurdlogo, un endocrino, un
cardidlogo, ser vista en el hospital San José o tiene que ser vista en el hospital de la Chile, etc.
Entonces ella hace esos nexos, dya? Y si es que uno necesita algun tipo de informe mds rdpido,
también ella es la que ayuda en eso. Antes, como no existia, entonces uno tenia que conseguirse
como los contactos de, pucha, de donde fuese como para poder agilizar esos procesos, por
ejemplo.” (PrS1,F Publico)

“Se estan generando en otros lugares también, pero son proyectos que estdn desde las escuelas
de enfermeria. Y también, se hacen asesorar con enfermeros que son de Prdctica Avanzada a
nivel internacional, porque esos son modelos que ya estdn incorporados en Canadd, en Estados
Unidos, que en el fondo en la poblacion da resultados también. Entonces en base a esas
experiencias, en el fondo, podemos incorporarlo acd. Nuevamente, como te digo, hay aspectos
legales que tienen que ser super revisados y estructurados para que no se vea como un médico
chico, sino que es una enferma con caracteristicas para evaluar a una poblacion y poder llevar a
cabo intervenciones, porque, ¢qué pasa cuando tu capacitas a tu personal? Disminuyes las
complicaciones de los pacientes, en el fondo tu educas a este paciente, lo empoderas y el paciente
entonces te consulta, puedes darle un tratamiento oportuno para evitar las hospitalizaciones.”
(PrS8,F,Privado)

“Y yo creo que eso nos puede ayudar mucho en que la gente no se nos pierda, ir haciéndole
seguimiento, porque esa es como su principal funcion. Sequimiento, sequimiento de la gente, asf
como que agarrarlos de la mano, educar, ensefiar y todo eso. Entonces yo creo que eso es un
elemento que nosotros estamos incorporando hoy dia que yo creo que nos va a ayudar harto.”
(PrS5,M,Publico)

“Por eso te digo, o sea, algo, lo tnico positivo, que nosotros lo conversamos harto, es que la gente
que trabaja, las enfermera, las tens, hasta el personal de aseo que trabaja en la unidad de
quimioterapia, solamente ahi, son un 7, o sea, un 10, ni siquiera un 7. Ellos son los que, en el
fondo, te contienen, en el fondo, de repente te ayudan con tus dudas, pero nadie mds, porque
llega un médico de turno cuando estdn... bueno, todo el dia, el médico, de estos oncdlogos, por si
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alguna paciente presenta algun problema, pero el médico, salvo que la enfermera lo llame, si no,
no pasa.” (Pe13,M,Marido)

Otro aspecto que actua como facilitador y que ha sido nombrado de manera transversal en las fases
de la trayectoria abordadas hasta el momento, es el acceso al conocimiento e informacién, elemento
gue actla como facilitador cuando estd presente y como barrera cuando no. El conocimiento por
parte de las pacientes de sus derechos es fundamental para que puedan reclamar con el fin de que
los plazos GES sean cumplidos a cabilidad. En esto, es relevante la relacién que se genera entre la
paciente y el equipo médico para tener la confianza de hacer preguntas, no solo sobre el GES, sino que
también sobre el proceso de la enfermedad y los tratamientos.

“El que sabe, el que puede reclamar y llevar sus cosas bien, excelente, y va en sus tiempos. Pero
el que no, se atrasa de una forma...o sea, tiene el riesgo de atrasarse de una forma muy grande
y en desmedro de su estado de enfermedad. Entonces yo creo que el conocimiento.”
(PrS5,M, Publico)

“Y yo, asi como...que mucha informacion super rdpido, pero ya después como que fui
entendiendo un poco mds las cosas. Por qué igual el equipo médico que tuve o que tengo hasta
el momento, me han explicado todo con peras y manzanas, super preocupados, durante el
proceso de postoperatorio igual, te llamaban todos los doctores, cualquier cosa uno podia
preguntar, sin miedo a preguntar, porque una de repente le da miedo para no quedar como tonta
como dice uno.” (Pal9,F,Privado)

Un elemento que comenta un profesional de la salud, tiene que ver con el esfuerzo que realizan por
acelerar los procesos médicos para las pacientes jévenes, bajo el entendimiento de que en este
segemento etario el cancer avanza mas rapido y es detectado en estadios mas tardios:

“Mlira, yo creo que en las mujeres jovenes la verdad siempre hay un esfuerzo un poco mayor en
que las atenciones sean lo mds rdpido posible. Eso se nota en los correos electrdnicos, en tu
mismo... de repente, cuando se estd por ejemplo venciendo una garantia que tu estds vigilando
o cuando empiezas a hacer distintas estadisticas para poder mostrar o evidenciar un problema a
algunos de los distintos establecimientos. Siempre como que haces el foco en decir "oye mira, hay
un grupo de mujeres entre 20 y 30 afios que se nos estd escapando”, "hay un grupo de mujeres
entre 30 y 40 que se nos estd escapando”. Y después como que pasas al otro grupo que es como
el que por default va a tener, entonces este ya estd mds cubierto, estd con distintos examenes y
tu empiezas a decir "estas mujeres tenemos, tenemos que hacer algo con ellas, no puede ser que
se nos escape. Tenemos que apuntar hacia la deteccion precoz éen quién? En las mujeres jovenes.
Tenemos que apuntar a las autoevaluaciones, ien quién? En mujeres jovenes. Cuando tu hablas
por ejemplo con distintos especialistas o te piden, de repente, de un hospital a otro por
derivaciones, tu lo notas en el tono del correo, incluso cuando quieres darle un tono a un correo
electronico. Entonces es como "estimado, que sé yo, solicito tu ayuda para la atencion u hora
prioritaria de una paciente joven con dos hijos" y te cuentan la historia, versus otras pacientes
que de repente simplemente te dicen asi como "solicito por favor que... o no me han entregado
la hora de la paciente tanto, RUT tanto, cdncer tanto", que no es que no les preocupe.”
(PrS4,M,Publico)
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Un facilitador que resalta durante esta y todas las fases, es la existencia de redes de apoyo para la
paciente. Estas redes pueden estar compuestas tanto por el equipo médico, como por familiares,
amigos o personas significativas para las mujeres, que en muchas ocasiones terminan siendo
compafieras de tratamiento. A esto se suma el rol en el apoyo y educacién que cumplen muchas
organizaciones de la sociedad civil, ya sea de pacientes u organizaciones que apoyan a pacientes con
cancer de mama. Estas organizaciones aportan en conectar a mujeres que estan pasando por por
procesos similares, lo cual les permite vivir el tratamiento sintiéndose acompafiadas en todas las
formas que esto afecta sus vidas. Asimismo, las organizaciones suplen una falencia del sistema de
salud relacionada con la salud mental y la entrega de informacién, como también en la entrega de
servicios gratuitos cuando las mujeres no pueden costear, por ejemplo, atencidn psicoldgica.

“Nosotros acd en tratamientos de oncologia y sobre todo en el cdncer de mama, pacientes
jovenes en general... hay una cosa que se llama quimio brain, que les pasa mucho a las pacientes
y que en el fondo tu les das una indicacidon y al dia siguiente ya no se acuerdan. Entonces
claramente que haya una red de apoyo sosteniendo a este paciente, es uno de los factores
facilitadores también.” (PrS8,F Privado)

“Lo otro es que tengo a mi hermana que trabaja en el sistema de salud publica entonces igual
ella se leyd todo el tema del GES, los plazos, entonces me acomparfiaba, si no me daban una cosa,
ella reclamaba "oye esto sale aqui, sale alld" entonces todas esas cosas como que las aprendi
igual, estaba como super informada.” (Pal8,F,Publico)

“Empezaron a llegar chicas igual que yo, llorando mal, algunas mads mal que yo, entonces yo ahi
sentada, igual uno ahi se puede mover con las quimios, entonces yo me acercaba ¢oye te puedo
ayudar? Me hice mil amigas, de hecho, tengo una amiga que hasta el dia de hoy la conservo,
incluso tenemos una PYME juntas, esto 8 afios atrds.” (Pa6,F,Publico)

“La verdad es que tuve mds apoyo de la familia de mi pareja actual que mi propia familia, me
cayeron hartas puntadas de mi familia con este proceso. Cuando se enteraron de mi diagndstico
y de que me tenia que hacer el examen genético, porque eso es aparte y no lo paga el AUGE y
vale 330. Me hicieron como una completada sorpresa y ahi juntaron mds de la mitad, juntaron
como 270 y mds otra plata que me llegaba que me depositaban mis amigos, como que ahi junté
la plata y me fui a hacer el examen, porque igual era importante por el tema que tengo hijas,
entonces ya sabia mi gen y el dia de mafiana mis hijas pueden estar mds alertas, entonces en ese
sentido sin ser mis hijas mayores familia de ellos, como que también se preocupaban en ese
sentido. Asi que eso igual fue una ayuda bien linda.” (Pa4,F, Publico)

“No tengo otra forma de contarlo, la verdad es que el diagndstico me hizo bolsa y en enero del
afio pasado que fue el diagndstico, yo lo pase peor todavia, y ahi empecé a hacer algunas cosas,
entré a terapia, empecé a hacer, ya estaba como en rehabilitacion cardioldgica ya se estaban
abriendo mds las puertas porque estaban las vacunas entonces estaba viviendo una vida un
poquito mds normal, claro la nueva normalidad y ahi encontré un grupo de apoyo y empecé

.

también con mi terapeuta y mi cojincito y ahi como que mi vida cambio.” (Pa8,F,Privado)
“Recuerdo que terminé llorando, dije ‘no estoy sola, hay muchas que se sienten como yo y que les

pasa lo mismo’ y claro, ahora estoy mds activa, leer por ejemplo iqual te ayuda y hacer distintas
cosas, y este afio quiero estudiar de nuevo, pero estoy en esa, me di cuenta ahora que empecé a
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entrenar con las chiquillas que estoy al parecer, mi memoria estd siendo mds corporal el problema
que acordarme de ciertas cosas.” (Pa20,F,Publico)

“Sipo, ¢y si yo no estuviera pendiente y si yo fuera una persona con problemas digamos de salud
mental mds graves aun? Entonces eso falta, falta mucha red de apoyo, uno se apoya
bdsicamente, se apoya en estas corporaciones, ¢ me entiende? Las corporaciones han sido para
mi super importantes, porque me han ayudado, me han aclarado dudas, como le decia con los
talleres, las charlas, ellos que en el fondo que no tienen nada que ver con el sistema de salud
hacen la pega por ellos.” (Pal7,F,Publico)

Tabla 10. Facilitadores tercera fase trayectoria

Facilitadores

» Guia, apoyo y contencion de enfermeras que trabajan en unidades
de tratamiento.

» Acceso a conocimiento e informacidn sobre el proceso y derechos
del paciente en relacion a GES.

» Relacion de confianza entre paciente y equipo de salud.

» Esfuerzo de los centros de salud por acelerar procesos para
pacientes jovenes.

> Redes de apoyo de pacientes: familiares, amigos, personas
significativas.

» Rol de apoyo, contencion e informacién de organizaciones,
corporaciones y fundaciones.

Hasta el momento, se han mencionado las barreras y cuellos de botella que marcan esta fase de la
trayectoria, como también algunos facilitadores que identifican los participantes. A continuacién, se
detellaran las necesidades especificas que los entrevistados perciben que surgen durante esta etapa
de tratamiento.

Una de las principales necesidades esta relacionada con la falta de entrega de informacién sobre los
efectos secundarios de los tratamientos y cdmo afectan o pueden afectar en la salud mental, autoestima
y autoimagen de las mujeres. Por lo general, las mujeres relatan que van conociendo sobre los efectos
secundarios porque otras mujeres que van conociendo en el proceso de tratamiento les cuentan
sobre estos y les dan consejos sobre cémo abordarlos, o mediante grupos organizados de pacientes
o grupos de la sociedad civil que apoyan a mujeres con cancer. También, varias pacientes relatan que
ellas mismas deben preocuparse por efectos secundarios de medicamentos especificos porque los
médicos no les informan sobre éstos, por lo que deben tomar una actitud constante de preocupacién
por leer los efectos adversos de los remedios y asi actuar a tiempo sobre ellos. Al respecto, revelan
como la reaccion de los médicos no les ayuda ni orienta ante estas situaciones, ya que, segun los
relatos, les indican que deben ir a ver a un médico especialista en los efectos secundarios que sufren,
dado que no son temas que ven ellos. Esto deja a la mujeres con sensacién de abandono y a la deriva,
ya que deben buscar por su cuenta alternativas para tratar estos efectos, ya que tampoco desde el
sistema de salud realizan las derivaciones pertienentes para entregar una atencion integral ante un
tratamiento de cancer de mama.
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Algunos de los efectos secundarios mencionados por las entrevistadas son: problemas a la vista,
odontoldgicos, de resequedad a las mucosas, cardiovasculares, debilidad o pérdida de ufas,
recurrencia de infecciones, intolerancia alimentaria, dolores articulares, neuropatia, pérdida huella
digital, pérdida de memoria, entre varios otros.

“Las encias, las ufias no te podi cortar las ufias, no podi usar zapatos que te generen roces en los
dedos gordos porque o si no se te van a infectar las ufias, la alimentacion, la carne te va a saber
a metal, vas a tener intolerancia alimenticia, te van a doler las articulaciones, la neuropatia.”
(Pa8,F,Privado)

“Bueno se cayeron las cejas, las pestafias, la boca se te rompe completamente, es como un
pedazo de carne que tu trizas con un cuchillo y tienen en la lengtiita, las encias respondieron bien,
los dientecitos también porque a muchas pacientes se le cae su dentadura, a mi no me pasao eso,
pero si perdi las huellas digitales, no podia comprar bonos con mi huella, se te rompe todos los
dedos, las ufias las pierdes también, los pies se te hacen llagas en las plantas.” (Pal7,F,Publico)

“A la nifia de la Isapre le decia ‘mira, dice que tengo oftalmdlogo’ y, sin embargo, nunca me
hicieron la derivacion, al dentista tampoco me hicieron la derivacion, las protesis de mamas
solamente la primera me la dieron y yo tengo entendido que son una anual y la protesis
mamarias duran 3 afios, digamos la externa, la protesis mamaria externa dura 3 afios porque
después se empieza como a disolver, y tuve que comprar yo una nueva y me costo setenta y tantas
lucas, entonces igual es un gasto, a mi nadie me dijo que yo tenia derecho a una anual, o por
ultimo cada 2 afios igual me servia.” (Pal8,F,Publico)

“Tampoco estd dentro como dentro de las garantias del GES, entonces tampoco es algo que
puedan acceder como todas las personas, el tema de la cardiotoxicidad o sea uno se entera
cuando te falta el aire cuando subes escaleras, pero no sabes que la quimioterapia van a afectar
al corazdn, antes, durante o después, eso uno se entera como en el momento.” (Pall,F,Publico)

“A ti la quimioterapia te afecta en todo, tienes una pérdida cognitiva por la quimioterapia, tienes
problemas a la vista por la quimioterapia, tienes sequedad de las mucosas, digo todas las
mucosas, te estoy hablando de la nariz, la boca, los ojos, las encias, la vagina, el ano, tienes
problemas de estrefiimiento, de alimentacion, problemas fisicos, problemas de articulaciones,
todo asociado a la quimioterapia y no hay una vista o un manejo integral, o sea a ti el oncologo
no te manda ni al nutricionista, ni al oculista, ni al ginecdlogo, ni a la fisioterapia icachai? no te
mandan a nada, entonces tu te das cuenta en el camino, que ‘oye tengo los ojos con arenosos,
como que no veo bien, como que me molesta la luz, no distingo bien la forma hasta el final””.
(Pa8,F,Privado)

Otra area relevante donde comentan que se necesita informacion es respecto a la salud sexual y
reproductiva. Las pacientes relatan que en la mayoria de los casos los profesionales de la salud no
les hablan sobre temas relacionados a la fertilidad y cémo se puede ver alterada con los tratamientos.
A su vez, sefialan que se les informa poco sobre los cambios que puede sufrir la menstruacién, entre
eso, que se adelante la menopausia y los cambios que eso conlleva en el cuerpo a nivel general, tanto
fisico como psicoldgico. Al respecto, son pocas las experiencias, de las pacientes entrevistadas, donde
les dan alternativas en cuanto a la fertilidad, como ofrecer la posibilidad de congelar évulos. Por lo
general, sélo les comunican que no podran tener hijos, comentario que segun las entrevistadas es
entregado de manera poco empatica, sin considerar que algunas mujeres entran en un proceso de
duelo de la fertilidad, el cual que requiere de un acompafiamiento psicolégico que no es entregado.
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“El tema no sé de la fertilidad, no a todas las mujeres les explican que van a poder quedar
infértiles por los tratamientos de quimioterapia, en mi caso me lo explicaron y en mi caso pude
congelar dvulos, pero eso no es algo que esté dentro de los protocolos, ésea no a todas les dicen,
algunas son como ‘ah te aviso que no vas a poder tener mds hijos’ asi como listo. Entonces es
como, como que si por ahi hay como varias cosas que tiene que ver con la informacion, con cdmo
se entrega la informacion y también con las investigaciones y las nuevas cosas que se podrian
utilizar y que podrian ayudar como a las mujeres que estdn en el tratamiento.” (Pall,F,Publico)

“Nunca me hablaron de eso, de hecho, yo me preocupé que si ya estaba en el periodo
menopdusico y yo fui a un doctor, a un ginecdlogo particular por milsapre y le dije al doctor que
queria que me hiciera el examen de las hormonas, porque yo también tenia que saber si tenia
que seguirme cuidando en el dmbito digamos de no quedar embarazada de ese tipo de cosas, de
si tenia riesgo de embarazo o no 'y digamos cuando estaba en el periodo del tema del cdncer. Alli
él me dijo ‘si ya estds en periodo menopdusico, ya no hay posibilidad digamos que quedes

embarazada y menos porque estas tomando el tamoxifeno, que eso inhibe unas hormonas’.
(Pa20,F,Publico)

“Yo no sabia que me iba a llegar la menopausia, de un dia para otro se me cortd nomds. A mi me
operaron y no me llegé mds, o sea mi cuerpo fue super tajante y se me cortd la regla
inmediatamente. Empecé con dolores de huesos, fue horrible, las rodillas, no sé si eran
articulaciones o huesos. Parecia una viejita, yo no puedo estar mucho rato con las piernas
dobladas, porque es un dolor horrible, a veces en la noche despierto con dolores horribles,
sudando como vaca, con sudores nocturnos horribles que me tengo que cambiar el pijama 2 0 3
veces en la noche. Pero mds que eso, es sentirme como que me estoy envejeciendo, no por fuera,
por dentro, uno siente que...la menopausia me recuerda que no estoy sana, ¢por quUé? porque me
siento como una viejita, no tengo deseo sexual, pucha la corporacion, siempre me regala
lubricantes, porque antes yo nunca tuve problemas con eso, ahora necesito andar con mi
lubricante porque si no, no puedo.” (Pal2,F,Privado,)

Por otro lado, esta la necesidad de que los médicos les informen sobre la sexualidad durante el cancer
y en particular durante esta etapa de tratamiento. Las pacientes acusan que los médicos no hablan
sobre este tema con ellas, y si es que lo hacen, es de manera superficial. En consecuencia, no hablan
sobre como mantener una vida sexual considerando los efectos secundarios de los tratamientos como
la resequedad, la falta de deseo sexual, cémo sortear este proceso con la pareja, entre otros aspectos.
Como menciona una participante, perciben que las ven como seres asexuados por tener cancer, sin
considerar este tipo de necesidades. A esto se suman los procesos internos por los que pasan las
mismas mujeres respecto a su imagen y autoestima, quienes deben re-conocerse a si mismas en un
nuevo cuerpo, cambiado por el tratamiento.

“La parte sexual, los médicos ni siquiera mencionan eso, solamente te dicen ¢qué método de
cuidado estds utilizando, preservativo? ya oka solo preservativo ‘y eso como mds alld no hay.
Seria super bueno, como incluir los temas sexuales y como de pareja, que pueda haber una
terapeuta o algo asi, porque los cambios, o sea yo tuve mastectomia parcial y aun asi como que
igual siento que mi pechuga no es lo mismo, con las drogas uno tiene mds dolor, se hincha mds,
entonces también ahi hay un tema que no estd y cambia todo, o sea ahora al final se me cayeron
las pestafias y las cejas, yo no sabia que me iba a afectar tanto que se me cayeran las pestafias,
imaginate el verte sin una pechuga, comparando pestafia y pechuga, obvio que va a hacer mucho
mds complejo, mostrarte asi de nuevo y eso como que no estd y nadie lo aborda.” (Pal1,F,Publico)
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“Pero yo me veo y me veo horrible, me carga, problemas sexuales, creo que existe un poco por el
tema de los tratamientos de que estas mds cansado y todo se te quita un poco el apetito sexual,
como se te quitan las ganas de todo, no queria hacer nada en verdad, pero igual yo tuve mi vida
sexual normal, solamente que obviamente afecta mds, por ejemplo cuando tenia relaciones con
mi pololo me sentia fea, me sentia como horrible, ademds igual algunas veces habian ciertos
dolores porque las quimios igual te producian hemorroides aunque no es necesario tener sexo
anal, pero a veces podi tener sexo e igual te arde, te duele, hay complicaciones igual en esa parte,
en esa zona del cuerpo, se pasa mal igual y de eso no hay ayuda. Es importante sobre todo en un
tratamiento de quimioterapia que se supone que tu no te puedes hacer heridas porque se infectan
rapido, falta informacion respecto a esas cosas, pequefias pero importante.” (Pal,F,Otro)

“De hecho, como que se piensa que las personas enfermas de cdncer no sé, son como entes
asexuados, como que prdcticamente no tienen esas necesidades...como que lo importante es
mejorarse y lo demds es como todo secundario, no es asi, es una parte que se deberia abordary
deberia ser integral, tanto como la parte médica, deberia estar, va todo ligado con la parte
emocional que eso se deja de lado.” (Pal2,F,Privado)

“Son brechas que estdn... son brechas gigantes, estamos hablando de una enfermedad que es
seria, una enfermedad que te lleva a la muerte y que te caga psicoldgicamente por la parte
femenina, la parte sexual todo, o sea te caga, te caga. Yo ahora cdmo voy a salir a buscar un
mino para tirarme a un hueon (sic) asi, con una pechuga grande y la otra chica épodré? Yo no
hablo solo por mi, yo hablo por las otras.” (Pal4,F,Privado)

“Como sigue siendo a pesar de que estemos en el afio 2023 y hayamos avanzado un montdn,
sigue siendo un tema tabu, una mujer con cdncer porque va a hablar de sexo, nos transformamos
en asexuadas, soy una ameba, no siento nada.” (L2,F,Publico)

Desde la perspectiva de los profesionales de la salud, observan que las mujeres tienden a minimizar
los efectos de los tratamientos para no dar la sensacion de que estdn “alegando” y no preguntan por
estos, en particular en el dmbito de la sexualidad. Una profesional sefiala que algunos tienen
identificados los temas que pueden afectar a las mujeres, mientras otros no, ademas de que el tiempo
de la consulta no es suficiente para abordar y profundizar en esta temdtica en particular. En
consecuencia, se plantea que para las tematicas que escapan lo clinico y lo que no tiene relacién con
la subespecialidad, optan por derivar a especialistas que se dediquen a dichos aspectos. No obstante,
en el relato de las mujeres, se indica la necesidad de que efectivamente las deriven a otros
especialistas, ya que no sucederia en la mayoria de los casos.

“Muchas veces se sienten como demasiado “alegonas”, por estar reclamando... estdn vivas,
estdn sanas, como van a estar reclamando por este efecto. Pero pucha, es como un efecto super
importante. Entonces muchas veces las pacientes minimizan estos efectos, reclaman y preqguntan
poco. Y como muchos de estos efectos adversos son de la esfera sexual, las pacientes como que
no las consultan mucho. Y nosotros sabemos... yo creo que los tenemos identificados bastantes
de nosotros. Hay otro grupo de doctores que no los tiene pa na identificados. Pero
lamentablemente nosotros tenemos 20 minutos para atender a la paciente, pa ver que esté bien,
pa pedirle los examenes, pa pedirle los eximenes de sangre, pa examinarla, pa tocar un monton
de temas. Entonces toda esta otra parte que es como psicoldgica, afectiva, sexualidad, medicina
reproductiva, muchas veces como que las derivamos a distintos especialistas. Lo tocamos super
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tangencialmente, pero no es un tema que uno tenga el tiempo, ni tampoco la expertiz en general,
la mayoria de nosotros, pa abordarlo.” (PrS7,F,Publico)

“Si yo creo que de repente falta que te derivan a un ginecdlogo y ahi ir viendo todos los temas
que pueden inferir debido a la enfermedad igual, como mi cdncer yo creo que no era... se me
olvidan las palabras, el tema de la progesterona y el estrdgeno, yo creo que por eso quizds no se
enfocaron mds en ese lado.” (Pal8,F,Publico)

“No hay un buen manejo yo encuentro. O seaq, seria ideal, ponte tu, que esas mujeres vieran a un
ginecdlogo antes, alguien que les explique, que les explique como lidiar con esos efectos
secundarios. Que antes de las quimio ojald las evaluara alguien que tuviera conocimiento en
fertilidad pa que, no sé, preserven ovocitos si es que quieren, porque si ya partiste con la quimio
ya paso la vieja en el fondo. Entonces, las mujeres jovenes son un grupo super como critico en
ese sentido y son sintomas que te van a durar muchos afios ademds.” (PrS3,F,Privado)

La salud mental también aparece en los relatos como una necesidad fundamental, durante todo el
tratamiento, incluso desde el diagndstico. Al respecto, las pacientes también acusan una falta de
apoyo psicolégico durante el proceso, ya que no es abordado por los centros hospitalarios o clinicos y
cuando las mujeres preguntan, tampoco les entregan ese apoyo. En este sentido, las corporaciones
y fundaciones de pacientes son las que vienen a sustituir al sistema de salud, entregando estos
servicios de contencién a las mujeres. A su vez, las corporaciones y fundaciones ofrecen ayuda desde
una perspectiva integral, ya que realizan talleres sobre autoestima e imagen, sobre sexualidad, entre
otras tematicas, que estan vinculadas con la salud mental de las mujeres. En este sentido, las mujeres
refuerzan la percepcion de que son tratadas de manera disgregada, como un cuerpo-objeto cuyo
Unico fin es recuperar la salud, perspectiva desde la cual se pierde la vision integral del ser humano,
donde se invisibiliza el ser mujer joven y las necesidades especificas que conlleva.

“Le pregunté al doctor, me acuerdo en un principio antes de que me operaran, le dije i hay apoyo
psicoldgico para este proceso? me dijo ‘lamentablemente no hay’ y siento que es super
importante, aunque sea grupal, porque si estdn las corporaciones, no sé, las distintas
organizaciones que una va viendo después, pucha disculpa la expresion, pero te vay a la mierda,
porque no todo el mundo tiene la fortaleza o el apoyo que puede tener uno, igual termina
llorando asi como para la embarrada y sequi, no todos tienen eso, de repente alguien puede ser
depresivo y le dicen cdncer y lo perdemos. Y no todos tienen la misma tolerancia al dolor y al
sequir y al avanzary todas esas cosas, que es super importante ese apoyo.” (Pa20,F,Publico)

“Que uno tenga que estar preguntando que, si ellos debieran decirte ‘estos son los caminos’ o
sea armarte un panorama completo porque tu no cachai nada, o sea imaginate te dicen ‘tienes
cdncer de mamas, puedes morirte’ que la gente se muere de cdncer y uno queda devastada,
entonces debiese haber un programa inmediato de ayuda psiquidtrica, no porque si tu lloraste o
no lloraste en la reunion con la doctora, ellos asumen que tu no necesitas. Es asi porque cuando
a mi me dijeron tienes cdncer, yo quedé en blanco, mi cerebro se, y yo quede asi, y mi esposo
hablaba, hablaba, él prequntaba y yo quedé nula, entonces después sali de ahi, sali llorando, pero
a mi nunca me dijeron ‘necesitas un psicélogo, necesitas un psiquiatra’ entonces eso debiera ser
super informado.” (Pal2,F,Privado)

“Mi tema de salud mental yo tengo una crisis de ansiedad, entonces yo siento ansiedad por
comer, por hacer cosas, por todo, son ansias de mi, que es algo que no puedo controlar, a pesar
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de que estoy con medicamentos, he tratado todo este tiempo de controlarme, entonces como le
digo yo sola he golpeado las puertas, yo sola trato de salir de esto y siento que uff... nos falta
mucho, estamos afios luz de que las personas que sufren diferentes enfermedades ya sea no sé,
cdncer o la menopausia todo lo que se viene, a tener una red de apoyo, no existe no hay.”
(Pal7,F,Publico)

“Yo creo que falta mucho apoyo psicoldgico, quizds de parte no sé de los hospitales, no sé si esa
es su pega, o sea si, en verdad es el hospital quien deberia entregar como una ayuda psicoldgica
a los pacientes porque yo en mi caso tengo mucha familia que me apoya, mucha amistades,
muchos lugares de apoyo detrds mio, y aparte igual tengo los medios quizds porque igual opté
por ir a una psicéloga oncologa particular, pero hay personas que no lo tiene entonces hay
personas que estdn solas, son ellas y sus hijos, que no saben cdmo hacer las cosas y quizds
también falta un asesoramiento respecto a todo, a todos los procesos porque pasa mucho que
yo aprendi mucho de internet, o sea aprendi casi todo lo que venia, cdmo iba a ser, que era lo
que tenia que hacer, por mi misma.” (Pal,F,Otro)

“Todos te dicen que vas a perder el pelo, pero nadie te dice lo que te va a costar psicoldgicamente
perder el pelo, como que en eso hay un abandono para los pacientes oncoldgicos en si, yo dije
‘oucha ya voy a perder el pelo, filo da lo mismo’ pero en el momento igual es brigido, es cambiar
tu forma fisica, cambia todo tu cara, como te tienes que vestir cambia igual, vienen varios
complejos, insequridad, vienen muchas cosas que uno, uno en el momento dice ‘es pelo no mas’,
pero no, no es pelo no mds. Falta como ese acomparfiamiento quizds de parte de los hospitales,
darle esa importancia también al cdncer, porque creo que también el cdncer y muchas
enfermedades que te hacen perder el cabello y te hacen tener cambios fisicos, no sé si existe un
asesoramiento frente a eso, poder ayudar también al paciente, a llevar su enfermedad de buena
forma.” (Pal,F,0Otro)

“Entonces eso yo creo que es heavy, o sea el médico se preocupa de tratar el tumory yo ni siquiera
aqui ni siquiera te he dicho todo lo que tiene que ver con la mente, o sea con todos los problemas
emocionales y psicoldgicos que uno tiene relacionado al cdncer, solamente los problemas fisicos
que uno tiene relacionado al tratamiento que no los atiende nadie, nadie de forma integral.”
(Pa8,F,Privado)

Algunas pacientes si recibieron apoyo psicolégico durante el proceso de tratamiento en los centros de
salud donde se atendian, no obstante, sefialan que son muy pocas sesiones, ademas de que en muchas
ocasiones no son pertinentes en relacién a su ciclo vital y a los sucesos que viven durante el
tratamiento con una perspectiva de género. Cabe resaltar que esta necesidad, por lo general es
abordada por organizaciones de pacientes u organizaciones de la sociedad civil, que orientan a las
pacientes y en algunos casos entregan atenciones gratuitas. En otros casos, las mujeres buscan
alternativas de atencion por su cuenta.

“Una vez llorando se lo dije a hace como 3 afios que me habia dado el cdncer y estaba como con
depresion porque ahi tenia depresion GES, pero no por cdncer de mamas, porque por cancer de
mamas son super poquitas sesiones, 15 sesiones y chao.” (Pa6,F,Publico)

“Del hospital me llamd una psicéloga una vez y después ya no hable mds con ella y ya no me
llamaron nunca mds hasta después que me habian sacado el seno y la psicologa estaba con

licencia postnatal, algo asi, no sé como era la cuestion y yo pienso en mi caso, si tienes una
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profesional que estd embarazada, tu ya tienes lista la otra persona dcachai? Asi deberia
funcionar y no esperar tantos meses y cuando llegd la otra chica que era justo, conocia a la
psicologa de la corporacion, llegamos a un acuerdo y le dije ‘oye aprovecha tus tiempos de
atender a otras pacientes y yo me quedo con la psicologa de la corporacion, si yo ya estoy con
ella’ asi que yo me atendi con la psicéloga de la corporacion, de la fundacion y con eso anduve
bien. Ella me contuvo en todo momento” (Pal3,F,Publico)

“Yo creo que las necesidades que no han podido resolver y como que estdn muy al debe, son
como las necesidades como mds emocionales, como que siempre lo fisico es mds importante que
lo emocional y no sé si serd parte del GES, que yo sé que tiene como apoyo emocional, pero por
ejemplo yo no lo hago por parte del GES, porque nunca me lo ofrecieron, de hecho ni siquiera sé
si estd, pero nunca me lo ofrecieron, yo mi psicologa que es la que te contaba que la tenia de
antes y con ella yo sequi, pero como apoyo emocional en ningun lugar me han ofrecido eso, como
que yo lo he buscado por mis medios, porque sé que es importante y porque me ha ayudado, pero
eso dentro del drea medica como que no estd considerado.” (Pall,F, Publico)

“A mi nadie me dijo, de hecho, mi hermana tuvo cdncer de mamas 3 afios después que yo y ella
nunca tuvo psicdlogo nunca tuvo psiquiatra y yo le decia, ella se atendia en el Barros Luco, “pero
si tu tienes derechos”, “si, pero no hay, no hay hora, y si hay hora son horas para sesiones
grupales, como voy a andar explicando que no tengo una teta delante de todos, al lado de un

hueon que es drogadicto, no puedo.” (Pal2,F,Privado)

Las personas significativas que acompanfian a las pacientes, también mencionan la importancia de que
el apoyo en salud mental se extienda hacia ellos. Expresan que, dado que son la red de apoyo de la
paciente, también se debe considerar su bienestar y salud mental. Igualmente mencionan la
relevancia de que se les imparta educacién emocional, para procesos sus emociones al momento de
compartir con la mujer que acompafian, ya que muchas veces no saben cémo acercarse a ellas para
no incomodarlas o transmitirles tristeza.

“También los acompafiantes, es lo mismo. O sea, en el fondo, que deberia por lo menos a la
familia, a lo mejor no el hospital porque sabemos que estd con mucha sobrecarga, pero si en los
consultorios, en el caso de los pacientes Fonasa écierto? Que un equipo visitara a esa familia o
uno tuviera que ir alld, donde también le den algunos tips que te aclaren algunas dudas, que te
expliquen todo. Entonces, también yo creo que la familia deberia tener, por lo menos, una sesion
con un sicélogo o sicéloga, por supuesto, para este apoyo como acompafantes.”
(Pe7,FHermana)

“Y dentro de nosotros, lo que he aprendido ahora en psicoterapia también es como...a no
demostrar las emociones, cachai? Porque mi papd, pucha mi papd nos adora y todo, pero como
que arranca. Entonces, ninguno....como te digo, yo nunca he llorado delante de mi hermana,
cuando...es lo mds logico tener pena, preocupacion, como que siempre estamos acostumbrados
0 nos acostumbran, nos crian siempre dicen ay ya, pero no llore, no esté triste, si en verdad eso
es lo mds normal del mundo. Si lo importante es saber canalizarlo, entonces yo creo que eso es
una de las cosas, como que falta de educacion emocional, como para enfrentar esas cosas en
familia también po. Como que nadie dice lo que le pasa, lo que siente. Como que todo sabemos,
pero nadie lo verbaliza, cachai?” (Pe8,F,Hermana)

La informacion relacionada a la nutricién también surge como una importante necesidad durante
esta fase, tanto para las pacientes, como para las personas significativas que las acompafian y cuidan.
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Las pacientes mencionan que no se les informa qué pueden o no comer durante los tratamientos.
Tampoco se les entrega orientacion para lidiar con los procesos de alimentarse por ansiedad, o con
la subida de peso que se genera por los medicamentos, la hinchazén, entre otros temas. La ausencia
de esta informacion, acentda la sensacién de abandono por parte de las pacientes.

“Lo que pasa es que los médicos son super tradicionales entonces ellos no creen en nada, o era
por ejemplo un montdn de veces me dijeron que yo no puedo hacer nada para las plaquetas y es
mentira, hay alimentacion que tu puedes utilizar para ayudar a que tus plaquetas se mantengan
bien y sufrir menos de neutropenia que es el bajo recuento de plaquetas y gldbulos rojos y
gldbulos blancos y todas las cachimbas y al final eso hace que tu no puedas tomar las
quimioterapias.” (Pa8,F, Privado)

“Tampoco apoyo nutricional, porque yo en estos momentos estoy pesando, no se lo tengo 30 kg
de sobrepeso y lo Unico que me sabe decir el doctor es que "los medicamentos que tu tomas
hacen que tu subas de peso" y aparte de eso yo estoy con hipertension, tengo hipotiroidismo,
tengo otras patologias asociadas digamos, enfermedades que me estoy tratando, pero en este
camino que por lo menos yo he recorrido, me he sentido sola, me he sentido abandonada, uno
cuando estd en este tema, todo lo que es el tema del cancer y todo lo que uno pasa y vive, uno
estd solo, estd solo, o sea solo en el sentido en la parte digamos médica y de apoyo, porque claro
uno tiene el apoyo de la familia, de los hijos, del marido, pero muchas veces uno en su cabeza,
pucha.” (Pal0,F,Publico)

“Nadie te dice ahora viene esto, cuando te pase esto, te va a pasar esto, cuando tengas rayos vas
a sentir esto, cuando tengas quimios no puedes comer esto y esto, falta como un asesoramiento
mds completo a todo lo que es el cdncer porque no siento que exista, si bien el médico te puede
explicar asi como " ya tienes cdncer, de tal tipo, tal tipo, viene esto y esto y esto", es como lo que
va a pasar médicamente, pero nadie te habla de lo que va a pasar en el proceso del cancer.”
(Pal,FOtro)

“Es la alimentacion, educar a las personas como con la alimentacion porque es super importante.
Yo de repente me junto con personas que tienen cancer y comen de todo, a mi me dicen “¢no vas
a comer esto que estd rico?" y yo les digo no gracias porque no sé, mejor me como una fruta,
cosas que sé que me van a servir y ellas no galletas, porque estay también bien ansiosa y una
cosa te lleva a la otra. El azucar te causa felicidad en ese momento, no sé te vas a comer 5
galletas, 10 galletas, después vas a volver a ese bajon y vas a caer nuevamente a caer en lo
mismo. Entonces por tanto yo creo educacion nutricional super importante.” (Pa2,F,Publico)

“No porque yo creo que al final me entere de cosas que no sabia al principio, por ser de lo que
uno no puede comer, los alimentos a evitar, que, si puedes hacer o no ejercicios, como tomarse el
medicamento, si estd bien o no, porque eso quede en la duda si me lo estoy tomando bien, si tiene
que ser en la noche o tiene que ser en otro horario, porque no se si yo me bloquee o no me lo
dijeron cuando me lo dieron.” (Pa18,F, Publico)

“Mucha info lo saque por mi cuenta, sintomas también claro, te entregan una hojita de que vas
a sentir, que hacer en caso de, que puedes comer, pero muy global, quizds para el cdncer, mds
que para un cancer de mamas”. (Pal,F,Otro)
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El conjunto de estas necesidades apuntan a un aspecto que las mujeres mencionan a lo largo de toda
su experiencia y trayectoria médica, que tiene relacién con la necesidad de que exista un tratamiento
y abordaje integral de la enfermedad y del proceso terapéutico. Es decir, que esté incorporado dentro
de las atenciones médicas la derivacidon efectiva a los profesionales que las puedan ayudar con los
efectos secundarios que generan los tratamientos, como también que los profesionales de la salud
tengan conocimiento de las organizaciones y fundaciones que entregan apoyo a las pacientes en los
ambitos que el sistema de salud no estd abordando en la actualidad. Lo que las mujeres piden, es que
sean atendidas en consideracidon de su salud fisica, como mental y emocional. Un aspecto relevante
gue agrega una entrevistada, es la importancia de entregar informacion pensando en la vida después
del cancer, en particular considerando que se trata de pacientes jovenes, en palabras de la
participante: “una diferencia entre una mujer adulta que tiene cdncer y una mujer joven, es explicar
que los procesos que uno vive también te van a perjudicar de por vida, porque claro, yo voy a tener
problemas cardiacos antes que las otras personas porque la quimio afecta...hacer entender a las
personas que si, te vas a mejorar, pero que igual hay cosas que nadie me las ha dicho, hay cosas que
yo sé porque he visto ninfias que hacen videos que cuentan sobre su cdncer despues de cinco afios”
(Pal,F,Otro).

“Que haya derivacion, por ejemplo en el caso de una persona con cdncer, que la deriven a un
psicologo, que la deriven a una nutricionista, que exista eso, porque por lo que tengo entendido
las canastas del GES los tienen, pero los mismo centros que nos atienden, que nos acogen que
nos dan la prestacion no te lo entregan. Eso por lo menos ha sido mi experiencia y eso digamos
me gustaria que se de informacion y tengamos un equipo integral para este tipo de
enfermedades.” (Pall,FPublico)

“A pesar que yo me atiendo en el sistema privado y que para mi los tiempos no tienen relacion
con los tiempos que pueden tener mis compafieras, las carencias son las mismas. Las carencias
en términos de verlo a uno como un sistema integrado, no como un tumor con patas, porque a
mi me da como que asi te ven, como con un tumor con pie.” (Pa8,F,Privado)

“Le dije a mi médico ‘ustedes se deben pisar la cola entre ustedes, porque me tratas como una
estadistica para el tratamiento, pero no me tratas como una estadistica al avisarme de lo que
potencialmente me puede suceder’ o sea si el 90% de los pacientes sufre de esto, informaselo,
dile ‘sabe que yo te recomiendo que tomes hora con todos estos médicos para que vayas viendo
lo que puede suceder’, porque en el momento en que tu teni el problema con el ojo, pedir una
hora con el oculista es para un mes y medio mds, casi y en la clinica, o sea piensa en un hospital
cualquiera no hay posibilidad, entonces a ti en el momento en que tu entras, y te dicen ‘flaca teni
cdncer’ deberias tener altiro un grupo integral y decir ya, entonces le vamos a dar hora con el
oculista y que sepan que hay un problema asociado a la quimioterapia y que el dentista sepa que
hay un problema asociado a la quimioterapia y que el nutricionista sepa que hay un problema
asociado a la quimioterapia. Uno tiene una pérdida cognitiva, los fonoaudidlogos son super utiles
en este camino y fonoaudidlogo con especialidad en oncologia hay dos.” (Pa8,F, Privado)

“Entonces eso también, el tema psicoldgico, el tema social y el tema de complementar porque no
pueden negar que el ser, es un ser integral y que estd constituido por alma, espiritu, cuerpo,
emociones y sensaciones entonces no puede solamente mejorarse el cuerpo o tratar de estar
mejor o controlado, si el alma o la mente estdn bloqueados, entonces efectivamente eso,
encuentro que hay un abandono total.” (Pal3,F Publico)
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“Necesidades tan simples como, no sé, que te pongan un equipo multidisciplinario, no sé,
sicologas, nutricionistas, porque el cdncer de mama es muy invasivo, tanto fisicamente como el
tratamiento y como lo que... tu subes mucho de peso porque es un tema de hormonas, es un
monton de cosas, entonces tiene que haber un acompafiamiento tanto nutricional como
sicoldgico, tiene que ser un todo.” (Pel4,F Privado)

Tabla 11. Necesidades durante tercera fase trayectoria

Necesidades

>

>

Informacidn sobre efectos secundarios de tratamientos, desde
una mirada integral.

Informacién sobre salud sexual y reproductiva.

Apoyo en salud mental constante y pertinente, con enfoque de
género.

Apoyo en salud mental para personas significativas que
acompahan.

Informacidn nutricional.

Tratamiento y abordaje integral del proceso terapéutico.
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Figura 11. Diagrama resumen de tercera fase trayectoria
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Cuarta fase: seguimiento

La cuarta fase consiste en el periodo de seguimiento de las pacientes una vez que finalizan sus
tratamientos. Esto considera también el periodo en que siguen tomando remedios como forma de
tratamiento en el caso de las pacientes que tuvieron un cancer hormonal, quienes por lo general
contindan medicandose por hasta 10 afios aproximadamente. Este periodo es muy relevante para las
pacientes y es también donde sienten un profundo abandono por parte del sistema de salud ya que
no tienen quién las guie una vez termina el tratamiento ya que también se presentan diversas
dificultades para llevar a cabo el seguimiento de su enfermedad, lo que implica vivir con una angustia
y miedo latente a una posible recurrencia.

“Lo que siento yo en este proceso y que lo han dicho muchas yo creo es como que hay un
abandono de la paciente y no un abandono de temas medicinales, sino que, bueno ahora yo
tengo que ir al médico en seis meses mds aqui el junio, cada seis meses te ven, yo creo que no
deberia ser cada seis meses, deberia ser cada tres meses, porque el cdncer es un loco, un loco de
atar.” (Pal3,FPublico)

Control médico

Cuando las pacientes terminan el tratamiento, dependiendo de cada caso, se les indica una
periodicidad para el seguimiento, el cual en general suele ser cada 6 meses una vez terminado el
tratamiento, y luego pasa a ser una vez al afio. Una primera barrera que se presenta en este momento
es la dificultad para conseguir una hora para los examenes de control y con el subespecialista, ya que
suele no haber disponibilidad y tampoco pueden reclamar ya que el seguimiento no tiene plazo
determinado por el GES. En consecuencia, en este periodo también son varias las pacientes que optan
por realizar sus examenes en el sistema privado, para ir cumpliendo con los plazos de seguimiento
establecidos por el médico, lo cual implica un importante gasto de bolsillo a la larga. Los profesionales
de la salud sefialan que uno de los motivos por los cuales cuesta conseguir hora con el subespecialista,
es que es el mismo que atiende a las mujeres con diagndstico de cancer, quienes suelen ser
priorizadas en su atencion. A su vez, observan que también hay mujeres que dan por terminado el
proceso una vez termina el tratamiento y, por ende, se pierden en la etapa de seguimiento. Este
aspecto estd comenzando a ser abordado por el sistema de salud mediante la reciente figura de
gestores oncoldgicos, que se estd implementando en la red de salud publica, y en el privado han
estado implementando la figura de Enfermeras de Practica Avanzada segun los relatos de los
entrevistados.

“Eso también es otra cosa que, ojala que lo vieran que uno tiene que ir a pedir hora, te dan hora
para 2 o 3 meses hay que estar ahi insistiendo, pendiente porque si no, no es como en el sistema,
no es tan fdcil que te den las horas, si no hay hora tienes que mendigar prdcticamente o
implorarle a la secretaria de por favor dame una hora, necesito la hora entonces ahi uno tiene
que estar con el reloj atenta, de ir a pedir una hora tres meses antes para la a mamografia,
ecografia y al doctor, porque también los doctores se van de vacaciones, entonces hay que estar
super pendiente.” (Pall,F,Publico)

“No, asi es, y esto es super fome porque, porque a mi desde un principio, yo fui a un doctor de la
catdlica que me recomendaron para tener otra opinion y él me dijo ‘tu vas a tener que tener
seguimiento cada 6 meses, en caso de que vuelva pesquisar a tiempo’ y acd en el hospital me
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dijeron una vez al afio y yo quede con una sensacion de ‘ay y si me sale en 6 meses algo, y al afio
voy, entonces estoy super angustiada, cada 6 meses me empieza a doler la guata’ iqué hago?
évoy a un particular? El particular te sale 60 mil pesos la consulta, mds la ecografia, la
mamografia que no son exdmenes, bueno no son tan caros, pero igual va sumando y es plata...el
seguimiento es super importante por esta razdn de que si no te la pillan a tiempo cagaste,
dcachai? Es tu vida la que estd en juego, de verdad que yo creo que los minutos, el tiempo es
valioso, en pesquisar bien una detencion precoz.” (Pal3,F,Publico)

“Si, eso yo creo que... ahi, en las cosas GES, eso es lo peor porque no hay plazos definidos. Estd
garantizado el sequimiento, pero no tiene plazo. Entonces como estd lo de las listas de espera, en
el fondo siempre se van priorizando las cosas que tienen una fecha limite. Y las pacientes que se
hacen una mastectomia y no se reconstruyen al tiro, sino que se van a reconstruir después, esas
pacientes no tienen una fecha, asi como para decir "oye, no se me estd cumpliendo este plazo".
Entonces al final te chutea afios.” (PrS3,F,Privado)

“Yo creo que ahi barreras seria la hora de control de seqguimiento con el especialista. Es un
especialista que necesitamos absorber la mayor cantidad de horas para las pacientes que estdn
en este tratamiento o en la fase critica de diagndstico. Es el mismo profesional. Entonces muchas
veces uno como jefe de unidad debe elegir entre ya, le doy esta hora a la paciente que necesita
iniciar tratamiento, tiene el tumor puesto, o para la paciente que ya hizo todo este tratamiento,
ya paso por la cirugia, por la quimio y estd en sequimiento. Entonces eso puede diferir que una
consulta sea cada tres meses, cada cuatro meses, lo cual involucra un riesgo y eso seria la parte
compleja de eso, no tener una hora garantizada.” (PrS5,M,Publico)

“Yo creo que es muy importante y es otro cuello de botella, es en el proceso de sequimiento, sobre
todo estas pacientes que fueron operadas, que tuvieron quimioterapia y después "son dadas de
alta" para el manejo de la especialidad. Se pierden, porque creen que "ya me hice el tratamiento,
no hay mds". Entonces el rescatar ese tipo de pacientes, también ahi hay un tema que es un cuello
de botella que yo creo que el sistema tiene que hacerse cargo. Mds aun que es lo que estd
haciendo a través de los gestores oncoldgicos, pero los gestores oncoldgicos hace un afio no
existian. Entonces la pérdida de pacientes en el proceso de sequimiento post quimioterapia es
altisima. Entonces es un cuello de botella que hoy el sistema se estd haciendo cargo, pero yo creo
que todavia falta.” (PrS4,M,Publico)

En los controles durante este periodo de seguimiento, persisten problemas que se identificaron a lo
largo de la trayectoria terapéutica, tales como la negacidn epistémica de las mujeres, es decir, se sigue
minimizando sus dolores, sus sefiales de alerta y el conocimiento sobre sus cuerpos. Asimismo,
continla la falta de informacidn a las pacientes. A continuacién, se presentan dos citas que ilustran
estas experiencias, en un caso una paciente solicitaba exdmenes por un dolor lumbar, el cual no fue
considerado relevante por los profesionales de la salud y finalmente era sefial de una metdstasis. El
otro caso, ejemplifica la falta de informacion, en donde a una paciente no se le comunicé que el
catéter, que sigue en el cuerpo de las mujeres un tiempo posterior al tratamiento, debe pasar por un
proceso de mantencién cada cierto tiempo.

“Yo hice las mamografias, mis controles con mi oncdlogo todo perfecto, pero después que me
hicieron esta reconstruccion mamaria yo tenia mucho dolor lumbar, entonces yo lo decia, pero
ellos me... no pasaba mds alld de decir ‘ya’. Me mandaron al traumatdlogo, el traumatdlogo me
hizo una radiografia, después yo segui intentando y uno me dijo que tenia que hacerme una
resonancia, me la hicieron en marzo del 2022 y después me mandaron a hacer un cintigrama
dseo que fue como en junio-julio, todo era lento, y al final como era lento yo busqué a un
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traumatdlogo fuera, me volvié a hacer una resonancia con contraste y en ese minuto él me dijo
en septiembre que tenia metdstasis en la columna. Yo me dirigi inmediatamente al hospital, que
ellos me atienden para yo dar aviso a mi oncdlogo (...) habia que hacer una biopsia para hacerle
el estudio a esto y ver que fuera lo mismo, exactamente igual al de la mama, me dijeron que
estaba en fase 4.” (Pal3,F,Publico)

“Llevo 2 afios y medio con el catéter y a mi nadie me ha dicho, mds que una doctora que fui por
otra cosa por mi hipertension, me comentd y me dijo que me tenian que hacer una mantencion
al catéter, porque 2 afios igual hay que hacer una mantencion, a mi nadie me ha dicho que tengo
que hacerlo, nadie de los doctores que he visto, ninguno me ha dicho, no sé al afio ocho meses o
a los dos afios, yo llevo mds de dos afios y medio, pero como le digo y asi, o sea siento que nos
falta mucho para entender y poder ser empdticos con las personas que vivimos estas
enfermedades i me entiende?” (Pa4,F,Publico)

Reinsercion laboral o actividades diarias

En paralelo con los controles médicos, luego del tratamiento las pacientes comienzan un proceso de
reinsercion o no, a sus actividades diarias o a sus trabajos. Es un periodo donde empieza la “vida
después del cancer”, la cual, como menciona una participante “la vida no vuelve a ser igual”. Las
mujeres contindan viviendo procesos que iniciaron durante el tratamiento, sin el apoyo con el que
contaban durante esa fase, por ejemplo, ya no cuentan con un equipo médico detras. En este sentido,
es un periodo donde para muchas mujeres se agudizan temas de salud mental, como depresion,
ansiedad y angustia. Esto se encuentra ligado con que aln estan descubriendo su cuerpo después del
cancer, se dan cuenta de problemas de movilidad, de memoria, aparecen enfermedades producidas
por los tratamientos. Por tanto, hay una necesidad explicita de apoyo en salud mental:

“Siento que hay un abandono, que deberia ser cada tres meses porque uno siente muchas cosas,
uno estd muy perseguida, o sea primero que todo tiene que haber una terapia psicoldgica pero
no menos de seis meses como hace el servicio publico, deberia ser semanal, por lo menos un afio
creo yo. Y si no es psicélogo un equipo multidisciplinario para la persona que queda post cdncer
porque queda muchas cosas en la cabeza, hay un problema que también se da a nivel cerebral,
yo estoy como muy distraida, tengo dificultades de recordar, me he olvidado de muchas cosas y
yo creo que es lo mds emocional que me bloquea, de pronto me veo asi como pegada pensando,
entonces creo que eso deberia estar siempre presente creo yo, si la situacion es muy compleja de
lo econdmico, salud, que se yo un afio, un afio deberia haber y terapia grupal, terapias grupales,
no sé de pronto hasta una vez al mes un encuentro que se hacen que se puede acceder pagando
y medicina complementaria.” (Pa5,F,Publico)

“Al menos en mi caso, si fue duro y todo, pero debo decir que tengo harta fuerza interna, porque
cuando termine el proceso de las quimios ahi fue cuando busque ayuda y me derivaron al
psicdlogo. Antes de eso, no quise ayuda porque no me da el cuero para estar con una psicéloga
y sentirme asi de mal, pero llegé un punto de que ya me sentia tan mal que, ya voy a aceptar la
ayuda psicoldgica.” (Pa7,F,Privado)

“Terminando el tratamiento te viene un poquito como una angustia y esto es verdad uno como
que siente que se va a quedar sola en el mundo, como que ya nadie, como que mientras estds tu
ahi calentita, a pesar de que tu estds enferma, estds calentita y ay me duele aqui, porque todos
estdn preocupados de ti, pero una vez tu teni la radioterapia y tu vuelves a tu nueva antigua vida
y te senti horrible porque senti que, como una plumita que va empezando a caer, y yo no queria
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volver a trabajar, pero lo que la gente me hacia sentir era que yo no queria volver a trabajar
porque era una floja y queria disfrutar mds la licencia médica, y no iba por ahi, sino que mi cuerpo
no podia volver, y te estoy diciendo que esto no me paso a mi no mds, yo con los afios me he
dado cuenta y lo he conversado con chicas, que incluso buscan la manera ilegal para sequir con
licencia médica porque uno no estd preparada para volver, no pero para nada, yo con psicélogo
y psiquiatra y pastillas y toda la cuestion, y asi todo yo no estaba preparada para volver.”
(Pal2,F,Privado)

La importancia de abordar la salud mental es profundamente relevante para el proceso de re-
conocimiento por el que pasan las mujeres de sus cuerpos, ya que en varias ocasiones, debido al
desconocimiento de los efectos secundarios, las mujeres tienden a pensar que perdieron capacidades
0 que tienen diversos problemas por los cuales se culpan personalmente, cuando en realidad son
efectos del tratamiento que se pueden tratar. Estos efectos generan importantes inseguridades y
angustia al momento de volver a trabajar, ya que comienzan a dudar de sus capacidades:

“No, que soy media que esto de la quimio cerebro me dejo mal, que se me olvidan mucho las
cosas, antes no me pasaba, ahora como que se me van, de hecho, si voy al médico durante todo
los tiempos voy anotando lo que dice, si se me olvida, ahora tengo que anotar todo lo que me
dice, le tengo que preguntar para que no se me olvide lo que me pasa en el dia referente a los
dolores.” (Pa20,F, Publico)

“Hoy dia me siento invalidada, porque tengo pérdida de memoria, de atencion, y para el trabajo
que yo ya realizaba, yo ya no sé si pudiera, no sirvo, porque no lo haria bien y por lo mismo no he
vuelto porque cdmo voy a volver a trabajar si yo no me siento capaz ni siquiera de salir sola a la
calle o a mi médico o a mis cosas, o estoy distraida no puedo manejar porque si manejo de
repente me paso un rojo y no me doy cuenta, entonces pongo en riesgo muchas cosas y como le
digo me he quedado en eso, y me siento, hoy dia me siento invalidada y yo soy la que ando
buscando atenderme, que me vea un doctor, yo estoy preocupada de mejorarme.”
(Pal9,F,Privado)

“Hablé con la chica de medicina general y le dije sabe que yo me siento mal, yo me siento
complicada porque yo no soy la misma, se me olvidan las cosas, me torturo mds todavia, mds
tonta me encuentro, a pesar que siempre he sentido que soy una persona no muy hdbil, no muy
inteligente, ahora me siento mds tonta aun y eso me tiene mal y me siento menoscabo todo, me
acuerdo que me dijo ‘bueno, si tu sientes que ya no eres la misma, ya no piensas las mismas, épor
qué no pides una hora en el compin para que te pongan como que te jubilen por discapacidad?’
No encontré ayuda ahi, no era lo que esperaba, yo esperaba que me dijeran ‘te vamos a hacer
un estudio para ver si realmente tu coeficiente intelectual bajo, tu conectividad no sé’, pero no
fue asi.” (Pal19,F,Privado)

“A nivel personal es como eso la relacion con las personas, como que cuesta mucho que te
entiendan lo que tu estas viviendo, entonces en ese sentido ha sido dificil, de repente uno es
repetitivo en los temas, de repente uno se queja mucho, yo aparte de todos los problemas que he
dado secuelas, también tengo muchos problemas, se me olvidan las cosas, olvido donde dejo las
cosas de repente estoy conversando y...ay ¢ por qué fue que lleque? Me pasan muchas cosas que
me tienen, asi como descolocada, ha cambiado mi vida mucho, ya no soy la misma persona ni
fisica ni mentalmente, ha sido muy muy dificil poder adaptarme a esta nueva yo que hay. Por el
simple hecho de mirarme al espejo, si yo todavia uso turbante para salir porque me miro y digo
"no esta no soy yo, con este pelo" subi 15 kg de peso, entonces en general dificultades he tenido
demasiadas, a nivel fisico, mental, ha sido bien dificil.” (Pa12,F,Privado)
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“Te cambia todo, te cambia tu perspectiva, tu vida, mi pelo ha cambiado porque el tamoxifeno te
baja el estrégeno, mi piel esta distinta, ya tengo 42, me puedo embarazar si, pero tenemos que
esperar que pasa en el utero, tengo que dejar el tamoxifeno, tuve que guardar dvulos, los
pinchazos en la guata...lo que teni que pasar entre medio, igual es fuerte.” (Pa20,F,Publico)

“O seaq, todo el rato estoy preocupada como de esas cosas, por mds que me traten de dar la
tranquilidad uno no sabe, no sabe si finalmente vas a ser util para el trabajo, no sé si voy a volver
igual, se me olvidan las cosas.” (Pal1,F,Pubico)

En linea con lo anterior, las mujeres plantean la necesidad de que exista un programa de rehabilitacion
en el periodo de seguimiento, que aborde de manera integral y con equipos multidisciplinarios, las
distintas secuelas que deja el tratamiento:

“Es super escaso en el tema del cdncer de mama y yo creo que en general, la rehabilitacion que
eso es algo que tiene que ser importante, yo recién estoy comenzando con kinesidlogo y mi
hermana me dijo que el brazo me estaba quedando asi tieso, entonces por eso empecé a hacer
ejercicio todos los dias, mover mi brazo aunque me duela, ya para poder llegar mds arriba,
porque antes llegaba aqui'y asi andaba, porque supuestamente tu te operas y al mes, al mes tu
tendrias que empezar con kine, que te empiecen a hacer masajes, ejercicios y no, ni siquiera me
han llamado de hospital que tengo que ir a ver a un kinesidlogo o algo, nada, de hecho.”
(Pa2,F Publico)

“Si 0 mds, toda la vida quizds, con el brazo muerto, todo esto muerto, porque te dicen " no lo
muevas, quédate prdcticamente" cuando tu estds enferma del cdncer te dicen “quédate en la
cama, descansa, duerme, no hagas nada, cosa que no deberia ser..porque tu terminas el
tratamiento y altiro ya volviste a trabajar. Si les ha pasado a muchas que no le dan ni un mes y
ya listo, terminaste el tratamiento, volviste a trabajar.” (Pa2,F Publico)

“También habia lista de espera para eso, entonces yo busqué un kinesidlogo por afuera particular,
ellos me ayudaron porque efectivamente que te retiren los ganglios y la cirugia que te hacen es
complicada, es una cirugia riesgosa igual, y el brazo te queda como un poco recogido y te queda
mds tenso, entonces los kinesidlogos empezaron a ir para hacerme ejercicio, para ver el tema de
estirar las musculos para que no se me encogieran y no me quedaran duros.” (Pa4,F,Publico)

Tabla 12. Barreras y cuellos de botella cuarta fase trayectoria

Barreras y cuellos de botella

» Escasez de horas para exdmenes y control con especialista, en particular
en sistema publico.

» Gasto de bolsillo para pacientes que transitan a sistema privado para
agilizar procesos.

» No hay plazos GES para el seguimiento.

» Se continlan minimizando sensaciones, dolores, percepciones de las
mujeres sobre sus cuerpos.

» Falta de informacion sobre lo que sigue después del tratamiento.

» Continuidad en apoyo en salud mental que aborde procesos post-
tratamiento.

» Programa de rehabilitacion con enfoque integral y multidisciplinario.
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Los participantes no mencionan facilitadores para este periodo de la trayectoria, no obstante, a partir
de los relatos, se podria sefialar como facilitador la presencia continua de organizaciones de
pacientes, que continlan realizando sus labores de acompafiamiento y apoyo en los distintos ambitos
que requieren las mujeres en esta etapa de proceso terapéutico.

Tabla 13. Facilitadores cuarta fase trayectoria

Facilitadores
» Presencia continua de organizaciones, corporaciones, fundaciones de

pacientes o que ayudan a pacientes con cancer de mama

Respecto a las necesidades durante esta fase, éstas se desprenden de las barreras que viven durante
el periodo de seguimiento:

Tabla 14. Necesidades durante cuarta fase trayectoria

Necesidades
» Informacion sobre como abordar efectos secundarios tratamientos.

» Acceso a rehabilitacion con un enfoque integral y multidisciplinar.
» Apoyo psicoldgico, que considere el proceso de reinsercion laboral o

de actividades diarias.
» Reconocimiento del conocimiento de las mujeres sobre sus cuerpos y

signos de alerta.
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Figura 12. Diagrama resumen de cuarta fase trayectoria
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Figura 13. Diagrama resumen de trayectoria terapéutica

Barreras

Tratamiento .

Q Idas y vueltas y. .@,

R TN

- >

[fi Gasto Bolsillo

#/ Sist. Publico a
/7 privado

Sistema publico

a_. o) v \:\ /
SiS$rivado\% \ ® ._'Q-; ‘\ﬂ,‘\. (_‘ 2 | !/I
o —

] ]
== Examenes "."
= E = 20
i T ° ]
Examenes
Extension

—> u

T
A
i

/ Examenes
s Extensién

11

/
/ | +] |
,’ HraYE
A / I
m / Segundo
/ prestador
/
/
/ /I
/

Examenes

Tratamiento L
Seguimiento

93

v ——

Examenes .

Seguimiento

/
/
/
/
/

[ + ]
! 20
)/ QD]
/ Control
s Seguimiento
]

=1
(P

Control
Seguimiento



Evaluacion experiencia general y calidad atencion

Evaluaciéon desde voz de los profesionales de la salud

Los profesionales de la salud, de manera general consideran que se ha avanzado en el tratamiento
del cdncer de mama en Chile, no obstante, sefialan que aun queda por mejorar varios aspectos
Algunos son mejorar la coordinacién entre divisiones del MINSAL como también entre los niveles de
la red de salud publica. Ademas, se observa que el sistema actualmente estd sobrepasado y debe
actuar con lo que se tiene. Dentro de este contexto, se evalla que en la actualidad no existen
estrategias especificas para mujeres jévenes, tales como disminuir la edad para el tamizaje. También
se observa la importancia de mejorar la gestiéon y que las iniciativas dejen de ser persona dependiente.

Respecto a opciones terapéuticas, se plantea la importancia de que se avance mas rapido en medicina
basada en la evidencia, de manera de ir mejorando y actualizando las lineas terapéuticas. Sumado a lo
anterior, mencionan la relevancia de avanzar hacia una medicina mds personalizada que tenga una
visidn integral. En este sentido, se identifica un interés cada vez mas grande por especializarse en
oncologia, desde una perspectiva integral de la paciente y su tratamiento.

“Es que yo creo que hay varias cosas. Yo creo que, ponte tu acd en el MINSAL, de repente no es
mucha la coordinacion entre algunas divisiones. Y lo otro es que, probablemente, hoy dia con lo
que tenemos estamos como super sobrepasados. Entonces es como que no se quieren generar
CoOmo cosas nuevas o mds que no se quieran, no se estan generando cosas nuevas, porque hoy
dia tenemos que cumplir con lo que tenemos. Entonces, como te digo, yo no conozco que existan
estrategias dirigidas a las mujeres jovenes, no lo conozco. Tampoco sé si estdn trabajando en
alguna normativa para disminuir la edad, no le he escuchado nunca. No es que haya una mesa
de trabajo. Si hubiese una mesa de trabajo, nos hubiesen convocado. No existe mesa de trabajo
para eso. Ahora, lo que... yo creo que esto tiene que, tiene que, alguien tiene que tomar el bichito
ese y empezar a empujar, empezar a empujar, y desde ahi empiezan a salir cosas. Yo creo que eso
ha faltado.” (PrS10,F Publico)

“Mira, yo creo que se podria hacer mucho mds, se podria hacer mucho mds. Yo digo... si, insisto,
yo creo que de verdad se pudiese hacer mucho mds. No es que no esté satisfecha. Si, hacemos
muchas cosas, o sea, de verdad que los hospitales... en algunos hospitales se sacan los zapatos
haciendo cosas, pero si, desde mi perspectiva, se podria hacer mucho mds. Mucho mds que no
tiene que ver con recursos, tiene que ver con gestion y yo creo que ahi estd la iniciativa de las
personas que trabajan en la red, en general, de hacer cosas. O sea, hoy dia ponte tu, el sector
privado no tiene estrategias de tamizaje definidas.” (PrS10,F, Publico)

“Me gustaria darles a mis pacientes todo lo que hay disponible pa’ mejorarla. Y probablemente
sea una vision de todos los que tratamos el cancer en todas las partes del mundo, porque nunca
se dispone de todo, pero me encantaria que en Chile avanzdramos mucho mds rdpido en
medicina basada en la evidencia. Entonces, si hay algtun medicamento que tiene evidencia, eso
rapidamente lo podamos evaluar y lo podemos incorporar, no sé, que pasen tantos afios pa’
incorporarlo. Ahora, por ejemplo, pacientes jovenes. Necesitamos incorporar drogas nuevas,
sobre todo para pacientes jovenes que podriamos mejorarle la sobrevida y no tenemos esa
oportunidad en este minuto. Se ha mejorado ene, ene, ene, ene, pero siempre hay mucho mds
por mejorar. Y lo otro es sequir trabajando, que es eso es mds gestion, trabajar en medicina un
poquito mds personalizada y tratar de incorporar esta vision mds integral.” (PrS2,F,Privado)

%94



“Queremos capacitarnos en este tema de oncologia, en el fondo, para poder atender a este
paciente como un todo, no tan solamente me voy a dedicar a la parte de ponerle su tratamiento,
sino que como un todo. No solamente un paciente de cdncer de mama, sino que el cdncer en
general. Entonces creo que me siento como satisfecha, de alguna forma, por cdmo se estd
desarrollando esto en el sentido de los profesionales, por ejemplo. Del tiempo que estamos
generando también para nosotros capacitarnos y poder entregar una mejor atencion.”
(PrS8,F, Privado)

Respecto a la calidad de la atencidén, mencionan la importancia de que los profesionales sean idéneos,
es decir, que tengan la formacién adecuada para las labores que realizan. Dentro de esto, resaltan que
los cirujanos de mama deben acreditarse, a la vez que esperan que pronto la Superintendencia de
Salud reconozca la especialidad de cirugia mamaria como subespecialidad, de manera a de ir
mejorando y asegurando calidad en este ambito. También sefialan como un criterio de calidad la
empatia desde el profesional de salud hacia la paciente, manteniendo siempre una visién holistica y
biopsicosocial del proceso por que el pasa la usuaria. En linea con lo anterior, se enfatiza en la
necesidad de establecer una atencidn personalizada, es decir, que un mismo profesional dentro de un
equipo de salud se quien vea a la paciente a lo largo de toda la trayectoria, de manera de generar una
relacion profesional de la salud-paciente que permita que la paciente se sienta comoda y en
confianza. En linea con lo anterior, los profesionales mencionan que siempre se debe mantener un
buen trato hacia las pacientes por parte de todos quienes trabajan en un centro de salud.

“Yo creo que, o seaq, la primera base de la atencion de calidad es que los profesionales, médicosy
no médicos, que atienden a las pacientes sepan lo que estdn haciendo y que sean super idoneos.
Porque muchas veces, o anteriormente, antiguamente, se veia el cdncer de mama como la cirugia
oncoldgica mds facil de hacer, pero era pum, sacar la mama entera y dejar la cuestion horrible,
no reconstruir. Y mirado desde ese punto de vista es super fdcil, pero eso no es una buena atencion
de cdncer de mama. Entonces, hoy en dia hay estdndares de calidad del cuerpo médico y eso
pasa porque los cirujanos de mama estamos acreditados, que se acaba de validar la acreditacion
de Chile, del punto de vista de CONACEM, pero estamos esperando que Superintendencia de Salud
también reconozca la especialidad de cirugio mamaria como una subespecialidad. Y eso va a ser
un item super importante en mejorar la calidad de la cirugia de cdncer de mama.” (PrS7,F, Publico)

“La calidad de la atencion que reciben las pacientes debe estar marcado por comprender que no
es una paciente que solo se va a hacer el tratamiento y yo solo le administro la quimioterapia, yo
solo la opero, yo solo le gestiono la hora. Es una paciente que tiene una globalidad de
sentimientos, que padecen de muchas cosas aparte de su tumor, de su cdncer. Entender que la
paciente no es solo un tumor, sino que es Maria, que tiene familia, que tiene papd, que tiene hijos,
que tiene un trabajo, que sufre, que no solo va a sentir nauseas porque le pasé una quimioterapia
que es fuertemente. Es una paciente que tiene otros padecimientos en el proceso. Es una persona
holistica, es una persona que se compromete tanto en lo... que se comprende tanto en lo bio y lo
psicosocial. No es solo un, digamos, carne y hueso que tenga su tumor. Es mds que eso. Y eso
para entenderlo dentro del equipo de salud es primordial para poder dar una atencion holistica,
dentro de lo que se puede. Saber que, si yo veo mal a la paciente, la tengo que derivar al psicélogo,
tengo que darle un abrazo... tomarle la mano, decirle que la vamos apoyar en esto, que llore si
quiere llorar y no solamente llegar y pinchar o llegar y cortar. Yo creo que eso es muy importante,
el empatizar con todo lo que es la paciente en el momento en que la veamos.” (PrS5,M,Publico)

“Es super importante segun mi experiencia, la atencion personalizada. O sea, cuando en un
equipo de salud bueno todos ven a la paciente, pero cada uno la ve una vez, la pobre paciente no
siente que tiene un médico al cual recurrir que le conteste oportunamente sus preguntas o que
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sepa todo su historial. Es super distinta la evidencia a la paciente que la atendid sdlo, por ejemplo,
una doctora todo el tiempo, te apoyaron otros profesionales cuando necesitabas ayuda, la
presentd a un comité oncoldgico donde participaron mds personas. Pero la paciente identifica a
su doctor, que estd siempre ahi al lado de ella po. O sea, en los momentos buenos, en los
momentos malos, en los momentos en que se complicd, etc. Cuando delegamos esa
responsabilidad en muchos profesionales de la salud dentro de un mismo equipo, la paciente
siente que la atencidon no es buena, aunque la cirugia haya resultado igual, la quimio haya sido
oportuna y todo igual, la paciente siente que es mala.” (PrS2,F,Privado)

“El trato que se le brinda a la paciente. Y siempre comentan, desde el guardia hasta no sé po... la
sala donde fueron hospitalizados, que los auxiliares... como que te nombran todos. Porque, por
ejemplo, los guardias no son... es una empresa externa, no pertenece precisamente a la
Institucion, pero también tienen un trato distinto para con las pacientes, por ejemplo. Para con
las y los pacientes. Viene a ser... lo que mds destacan viene a ser el trato.” (PrS1,F Publico)

Otro elemento de calidad que sefialan es disminuir los tiempos de demora durante el proceso, desde
el diagndstico hasta el tratamiento. A su vez, indican que la falta de tiempo para atender a las
pacientes es un elemento que juega en contra para entregar toda la informacién, por lo que es un
aspecto que se debiese mejorar para entregar una atencién de calidad.

“Yo creo que, una, son los tiempos, los tiempos en la demora de todo lo que viene antes de iniciar
el tratamiento. Eso seria como un factor para medir la calidad. O sea, calidad de atencidn tiene
que ver con tiempos acotados desde que hubo un diagndstico para iniciar un tratamiento.”
(PrS8,F Privado)

“Yo creo que la mayoria de las pacientes... a ver, lo que mds como que me agradecen a mi,
porque... sobre todo las pacientes del hospital, son dos cosas: es el tiempo y la informacion. Como
que siento que eso, en eso estamos como muy al debe porque la mayoria de las pacientes, como
yo trabajo en un centro privado pero vemos pacientes del servicio publico, notan un cambio
demasiado distinto en el tiempo de atencion. Yo tengo una hora para ver a los ingresos, ponte tu.
Yo sé que en el hospital, yo he pasado por el hospital, he estado ahi' y teni, no sé po, como 15
minutos y es imposible explicar todo lo que uno quiere explicarles del manejo, de los efectos
secundarios. Y eso agradecen demasiado, el tiempo y el poder explicarles. Pero al final tiene que
ver también con el tiempo que te podi dar para poder explicarles.” (PrS3,F, Privado)
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Evaluaciéon desde voz de mujeres jovenes y sus personas significativas

Cuando se les pregunta a las mujeres jévenes y sus personas significativas por la experiencia vivida,
refieren bastante a elementos de calidad mencionados por los profesionales de la salud en el
apartado anterior. Acorde a si estos estuvieron presentes o no, evallan una experiencia mas o menos
satisfactoria con el sistema de salud. Entre estos elementos mencionan que exista una visién integral,
gue considere tanto los aspectos fisicos, como emocionales y psicoldgicos. La informacién también
surge nuevamente como un aspecto central de una atencion de calidad, es decir, que se entregue
informacion a lo largo de todo el proceso desde una perspectiva integral de la paciente. A su vez, que
esta informaciéon se entregue en un lenguaje que sea comprensible para la paciente y sus seres
significativos. De la mano con lo anterior, comentan la importancia de que exista un buen trato por
parte de los profesionales de la salud y que sean empaticos con las pacientes, donde exista una
escucha activa de sus necesidades. Junto con esto, las personas significativas sefialan la importancia
de que los profesionales de la salud los incorporen en el proceso de enfermedad de la persona, ya que
ellos viven el proceso junto a ellas.

“Un programa integral, que considere todas las aristas fisicas, que se ven afectadas por la
quimioterapia y un programa integral que considere todas las aristas emocionales que se ven
afectados por el cancer, grupos de apoyo, nadie les dice que tienen que tenernos psicologos 24
horas al dia, pero grupos de apoyo.” (Pa8,F,Privado)

“Que te digan todo, todo, desde que eres diagnosticada que te digan todo, todo lo que te va a
pasar, los posibles escenarios, decidido junto con el equipo médico su tratamiento, psiquiatra,
psicdlogo, kinesidlogo, nutricionista, endocrindlogo si es que necesitas, estds tomando terapia
hormonal, vas a tomar terapia hormonal que te manden también al endocrindlogo, al
reumatdlogo por tus huesos, 0 sea una cuestion completisima. Con los remedios yo no tengo
nada que decir porque ellos me los dan, hasta el momento no he tenido ningun problema con
eso, pero informacion sobre tu estado y acompafiamiento, yo creo que eso seria para mi
fundamental y los tiempos de espera que sean menos y de calidad.” (Pal7,F, Publico)

“Es super importante de como te trata el médico a ti, como te explican las cosas, de nunca omitir
en el fondo informacion, porque muchas personas dicen que no te dicen o que es como que, no
sé. Yo siempre estuve consciente de todos los procesos por los que iba a pasar.” (Pal6,F,Privado)

“Cercania de los médicos, que haya mucha empatia porque cuando tu entras en esta matriz de
un proceso, es como que tu eres uno mds, entonces como que yo estaba en el otro lado cuando
la enfermera me estaba explicando todo y senti como que yo era un objeto, no una persona y eso
te duele.” (Pal0,F,Publico)

“Entonces yo digo aqui tienen lleno de lazitos, octubre rosa se llenan la boca en octubre y resulta
que el resto del afio ¢qué pasa? la desinformacion, el retraso o sea nosotros somos personas, o
le decia ayer al doctor cuando fui doctor yo lo he pasado muy mal todo este afio, y asi como yo,
todas las pacientes que llegamos aqui con cdncer, entonces necesitamos un poco mds de
empatia, o sea mds que lazitos rosa y que octubre, todo el afio, o sea necesitamos que todo el
afio nos entreguen una buena atencidn, de que si tienen que demorar media hora, demdrense
media hora con cada paciente porque por favor entrequemos toda la informacion.”
(Pal9,F Privado)

“Una atencion, primero, con empatia, una atencion en donde de verdad sientas que la otra
persona te escucha y presta atencion a tus necesidades, en donde la persona estd dispuesta a
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resolver tus dudas y a resolverlas de buena manera, entendiendo un poco el proceso por el que
estds viviendo, que te expliquen en un lenguaje adecuado, que te atiendan oportunamente en
tiempos que no sean tan prolongados, que te faciliten el tema de la toma de exdmenes, que sea
resolutiva en el sentido de que te expliquen “mira, en esta parte, este numero, con esta persona
te tienes que acercar a tal lugar” o quizds de repente con una llamada telefdnica te pueden pedir
el examen y ya lo tienes, sin necesidad de estarte tu moviéndote a todos lados, porque sabemos
que siempre podemos ayudar un poco a los procesos en donde quizds el medico tenga la
disposicion de que te atiendas. Que te salude, te mire a los ojos, te explique qué es lo que estds
viviendo, te considere a ti como familiar y te incluya en el proceso de enfermedad de la persona,
que te comunique también en qué consisten los procesos que uno va a vivir. Ya no solamente
“vamos a hacer esto y listo” y el dia de mafana quedar con una laguna o un vacio.”
(Pe3,M,Marido)

“El respeto con el que el doctor atiende a su paciente, el respeto, que tenga empatia, uno sabe
que no estd viviendo fisicamente eso, pero que escuche, que la valore a ella como persona, como
mujer, sobre todo cuando a uno, en el cdncer de mama, porque todos sabemos que la mama es
parte de nuestra femineidad, y que es complicado, es dificil, y que ese doctor sea empdtico, que
sepa darle, a ver, tener sutilezas con los diagndsticos, no llegar y tirar, si bien el cierto, se va a
llegar al mismo punto, pero de repente hay diferentes caminos para llegar a un mismo punto,
entonces, eso, la empatia, el respeto hacia el paciente.” (Pe9,FAmiga)

También surge como criterio de calidad, que la atencidn sea oportuna, en especial en los casos en que
las pacientes se encuentran en etapas avanzadas:

“Una atencion es de calidad yo creo que si estdn viendo que una persona estd en una etapa muy
avanzada, agilizar mds el proceso para que sea todo mi rdpido, o sea en el dmbito de lo que te
decia, si hay que hacer exdmenes que sean mds rdpidas las horas para los exdmenes, no tener
que estar en una lista de espera, porque la persona que estd en esa vereda, pasando por la
enfermedad es una tension inmensa la que uno estd pasando y una angustia terrible, entonces
tratar de ser un poquito mds humano con el otro y agilizar un poco eso.” (Pa2,F,Publico)

“Yo creo que también a la persona le das un poco mds de calma, dentro de la angustia que estd
viviendo, le das un poco mds de calma, porque la persona va viendo de que tu vas avanzando
rdpido y de que tu tiempo no estd jugando en contra.” (Pa10,F,Publico)

“Yo creo que rapidez, principalmente eso, rapidez y gratuidad. Y buena atencidn también creo
que es super importante, porque uno como cuidador y la persona paciente, es un momento super
dificil, casi como que en shock en un primer momento y creo que el ser empdtico en el momento,
ser amable, en realidad, yo te digo que cada persona que fue amorosa con nosotros fue como
una luz. Asi como, oye no te preocupes, yo te llevo, oye no te preocupes, yo te doy una licencia,
oye no te preocupes, conozco un médico que te puede ayudar con tal cosa...conozco a alguien
que te puede dar unas gotitas para el dolor... ¢cachai? Entonces como que esa red igual es super
importante. Entonces yo creo que la atencion, el ser empdtico y agradable con una persona,
también creo que es super importante. La rapidez, la gratuidad y la empatia con la demds gente.”
(Pel5,M,Marido)

“Claro, un poco lo que hemos conversado hasta el minuto, o sea yo creo que una atencion de
calidad primero que nada independiente donde uno se atienda o independiente en la situacion
en la que este, ya sea en Isapre o Fonasa, yo creo que partir primero que para mi lo mds
importante es la rapidez en el proceso, o sea que no haya demora, que no hayan baches que al
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final terminen demorando un proceso que tiene que hacerse, se tiene que hacer de una manera
muy rdpida y efectiva, eso es lo primero.” (Pel,FHermana)

“Si, mis indicativos de calidad son que, en una enfermedad grave como esta, que sea mds
oportuno el tratamiento. Me parece que...voy a sequir diciendo lo mismo, yo creo que la atencion
fue buena, fueron buenos con mi sefiora, pero ella ha tenido que estar también empujando estos
tratamientos. Ella tuvo que hacer reclamos, a la superintendencia porque no se habian cumplido
los plazos. Siempre estaba al limite, entonces teniamos que estar poniendo reclamos, yo creo que
por ahiva el tema.” (Pe3,M,Marido)

Evaluacidon desde lideres de organizaciones civiles

Desde las lideres de organizaciones de la sociedad civil, se releva la importancia de mejorar y avanzar
en la deteccién precoz del cancer de mama, facilitando exdmenes a las mujeres y quitando barreras.
En este sentido, se menciona la importancia de seguir educando sobre el autoexamen, el cual tienen
claro que no diagnosticara un cancer, pero si permite a las mujeres conocer su cuerpo y detectar algo
gue pueda ser indicativo de un cancer.

También enfatizan en rol fundamental de la educacién y los espacios de apoyo que cumplen las
organizaciones. Se insta a potenciar los esfuerzos en educacion, en entregar informacién a las mujeres
con cancer, sus familiares y la poblacién en general. Educacién que considere no sélo la importancia
de la deteccién precoz y el tratamiento, sino que también las consecuencias y la vida posterior al
tratamiento de cdncer de mama. Entre algunas temdticas que sefialan como relevantes a ser
abordadas en términos educativos, se encuentra ensefiar sobre el sistema de salud, cémo funcionay
coémo navegarlo, haciendo especial énfasis en el GES. Otro tema relevante es el de la sexualidad, el
cual debe ser abordado desde el sistema de salud generando las derivaciones pertinentes con los
profesionales que las mujeres se sientan cdmodas. Mencionan que este aspecto esta directamente
relacionado con la salud mental de las pacientes, lo cual también debe ser un aspecto que se trabaje
de manera constante durante el proceso terapéutico y posterior a este.

“La informacion principal del autoexamen y épor qué el autoexamen? porque todas dicen un
autoexamen no te va a diagnosticar un cdncer si, no te va a diagnosticar un cancer de mamas
eso es un hecho, pero un autoexamen te da que, si todos los meses te palpas la mama, el mes
siguiente el mes de marzo yo siento algo distinto, yo voy a saber que hay algo distinto porque me
he palpado todos los meses puntualmente, el autoexamen es informacion.” (L1,FPublico)

“Las corporacionesy a las fundaciones se han hecho cargo de dar charlas de sexualidad en pareja,
de como me siento yo, de como se siente mi pareja, de como le explico que si lo deseo, pero es un
tema que de verdad, eso a nivel emocional, nivel autoestima, mi pareja no sabe como llegar a
mi, no sabe si siento deseo porque estoy frdgil, porque estoy débil, porque estoy llena de droga,
como se acerca a mi sin que se sienta mal, entonces tiene que haber un acompafiamiento
psicologico, mds talleres, que los hospitales deriven mira sabes que ‘estos son los 10 temas que
nosotros tenemos extra con la psicéloga que pueden abarcar’ ya que no me voy a sentir en
confianza de hablar con el doctor que me dijo que se me iba a caer todo, no le voy a preguntar lo
de la vida sexual.” (L1,F Publico)
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“Deberian darle mds importancia porque la sexualidad va a acompafiada con el tema de
autoestima, va acompafada con todo lo que es emocional y hay que informar mucho.”
(L1,F,Publico)

“Ademds tenemos un apoyo legal para las pacientes, porque de verdad que hay que sacar un
magister para poder navegar por el GES, ya sea publico o privado, de verdad que estar enfermo
y mds encima tratando de entender como funciona el sistema es un tema, asi que tenemos una
abogada, tenemos una persona que es especialista en ges que estd apoyando a la gente.”
(L2,F,Privado)

“Si quisiera reforzar algo primero, yo creo que los pacientes necesitan mucha educacion en el
sistema, como funciona el sistema, o sea yo la verdad la otra vez decia " esta cuestion deberian
ensefidrsela en cuarto medio o en tercero medio a todos" de cdmo funciona y cdmo se navega
por esto, porque ese alumno va a poder ayudar a su mamd, su abuelita, su tia que de edad es
muy dificil, es super complicado, o sea yo me sentia sacando un magister en esta cuestion, creo
que eso es super necesario.” (L2,F,Privado)

Un aspecto fundamental que abordan las fundaciones y que tiene relacion con la falta de informacién
hacia las pacientes desde el sistema de salud, tiene relacion con los mitos que existen en torno al
cancer. De esta forma, mediante actividades educativas las organizaciones van aportando a
desmitificar el cancer. Fuera de lo educativo, las organizaciones también potencian un aspecto que
no se impulsa lo suficiente desde el sistema de salud, que es la participacion de las pacientes, ya sea
en sus procesos terapéuticos como en instancias que buscan incidir en politicas publicas.

“Como fundacion ademds tenemos como pilar todo lo que tenga que ver con educacion para la
deteccion precoz y la prevencion porque nos hemos dado cuenta que hay muchos mitos y que en
realidad las mujeres sabemos harto-poco.” (L2,F,Privado)

“Hay en general un bajo porcentaje en la toma de decisiones del tratamiento por parte de las
pacientes, yo sé que hoy dia estd la idea de que el paciente tiene que ser mucho mds participativo
y tiene que ser como people centric, pero la verdad de las cosas es que nosotros vemos que eso
no pasa, pero épor qué? Primero porque a la gente le cuesta entender los conceptos, a veces los
técnicos solemos hablar con palabras un poco complicadas o que son muy técnicas y que la gente
no entiende, por ejemplo nosotras como fundacion siempre hacemos un trabajo que yo digo que
es como de traductor, que es poner en simple esas explicaciones que de repente son muy técnicas,
situ a alguien le dices "ooforectomia" no tiene idea lo que es, o sea la sefiora ni siquiera se va a
acordar cuando salié de la oficina del doctor de la consulta, que es lo que le dijo que le iba a
hacer.” (L2,F, Privado)
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Reflexiones de cierre

A partir de este informe que recoge las opiniones y experiencias de mujeres jovenes con cancer de
mama, sus personas significativas, lideres de organizaciones de la sociedad civil y profesionales de la
salud; se entrega una aproximacion a la trayectoria terapéutica de mujeres jovenes con cancer de
mama vy las necesidades y brechas terapéuticas que se presentan en el proceso. De manera general,
se da cuenta de una invisibilizacion de la mujer joven en el sistema de salud, lo cual se refleja en la
falta de educacion y campafias con foco en mujeres menores de 40 afios. Asi mismo, se presenta a lo
largo de toda la trayectoria terapéutica, lo que hemos denominado una negacion epistémica de las
mujeres jovenes, puesto que los profesionales de la salud no reconocen su conocimiento sobre su
cuerpo y sefiales de alerta, lo que en muchas ocasiones genera que los diagndsticos se atrasen, al
tranquilizar a las mujeres respecto a lo que sienten, minimizando sus dolores o molestias. Es producto
de las dificultades y atrasos que tienen las mujeres para acceder al sistema de salud al inicio de la
trayectoria, que por lo general los diagndsticos de cancer son en estadios mas avanzados, respecto a
lo cual se distingue un importante factor de género.

En muchas ocasiones las mujeres postergan la primera consulta por lo que se conoce como la triple
carga de la mujer, es decir, se hacen cargo de cuidados, de un trabajo formal/informal y del trabajo
emocional dentro de sus nucleos familiares. Esto se presenta en diversos puntos de la trayectoria,
presentandose como una barrera en el inicio y en la fase de tratamiento. Sobre el tratamiento, se
destaca el esfuerzo de los profesionales de la salud por apurar los procesos para las mujeres jovenes,
pero también se advierte que en muchas ocasiones existe un sobre tratamiento de la mujer joven,
donde las pacientes sefialan que no existe una visidon integral. En este sentido, el foco de los
profesionales de la salud estd en que la mujer vuelva a su rol lo mds pronto posible, dentro de lo cual
se suele asumir mayor resiliencia por parte de las mujeres. Ademas, se conceptualiza a la mujer como
un objeto pasivo, disociando a la persona de su cuerpo fisico, lo que propicia que no se generen
tratamientos pertinentes al ciclo vital. Como consecuencia, se presentan importantes necesidades no
cubiertas, o cubiertas de manera insatisfactoria en torno a la salud mental, la salud sexual y
reproductiva, la rehabilitacion, entre otros aspectos. Hacia el final de la trayectoria, en el periodo de
seguimiento es donde las mujeres mas declaran sentirse abandonadas por el sistema, ya que no se
aborda la vida después del cadncer. Debido a que el cuerpo de la mujer se trata como objeto a medicar
para recuperar la salud, se deja de lado las secuelas que afectan en profundidad a las mujeres,
respecto a su identidad, su relacién con su cuerpo, la sexualidad, sus habilidades, su capacidad de
reinsertarse al mundo laboral, entre otros aspectos.

Estos resultados develan la urgencia de un abordaje integral del cdncer de mama, con una perspectiva
de ciclo vital y de género, que aborde a su vez los determinantes sociales de la salud que afectan la
vida de las mujeres y, a su vez, las barreras propias del sistema de salud y de la formacién biomédica.
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Decalogo de recomendaciones

Para las Autoridades Sanitarias:

1.

Mejorar el acceso y la disponibilidad de citas médicas: implementar medidas para reducir los
tiempos de espera y garantizar que las pacientes tengan acceso oportuno a examenes y
seguimiento médico.

Establecer programas de informacion y apoyo desde el diagndstico hasta el periodo post-
tratamiento: desarrollar programas de educacion y apoyo especificos para mujeres que reciben
un diagndstico hasta que entran a periodo de seguimiento, brindando informacién sobre la ruta
a seguir, cobertura, opciones terapéuticas, seguimiento y los posibles efectos secundarios a largo
plazo.

Promover la formacion meédica continua: ofrecer oportunidades de capacitacion a los
profesionales de la salud con una mirada integral de los procesos terapéuticos, para sensibilizarlos
sobre los desafios especificos que enfrentan las mujeres con cancer de mama, en particular la
poblacion joven, incluyendo la importancia de escuchar y validar sus preocupaciones.

Para los equipos médicos:

4.

Comunicacién efectiva e incorporacion de pacientes: Fomentar una comunicacion abierta y
efectiva con las pacientes, alentandolas a compartir sus sintomas, preocupaciones y preguntas
durante su trayectoria terapéutica. Incorporar a las pacientes en los procesos de decisiones a lo
largo de su trayectoria.

Educacién y orientacién constantes: Proporcionar informacién detallada y comprensible desde el
diagndstico hasta el periodo de seguimiento.

Enfoque multidisciplinario: Trabajar en equipos multidisciplinarios que aborden de manera
integral tanto los aspectos fisicos como emocionales de las pacientes en cada fase de la
trayectoria terapéutica.

Para las pacientes:

7.

Autocuidado y conocimiento de sus derechos: informarse sobre prevencién en cancer de mama,
conversar con otras pacientes y exigir los derechos durante el tratamiento del cancer de mama.
Importancia de que las pacientes sean defensoras de su propia salud, alentandolas a seguir sus
sintomas y preocupaciones, a hacer preguntas durante las citas médicas y participar de las
decisiones médicas.

Pedir ayuda para priorizar su salud: buscar apoyo para asistir al médico si es que se posterga una
primera consulta por cuidar de otros o por trabajo.

Para personas que acompafian a mujeres con cancer de mama:

9.

Escucha y apoyo activo: Estar disponibles para escuchar a las pacientes, validar sus sentimientos
y preocupaciones, y ofrecer apoyo emocional constante.

10. Participacion en el proceso de atencién médica: Acompafiar a las pacientes a las citas médicas

cuando sea posible, tomando notas y haciendo preguntas adicionales para asegurarse de que se
comprenda completamente la informacién proporcionada por el equipo médico.
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Anexos

Anexo |. Caracterizacién muestra profesionales de la salud

Cédigo Institucién Edad Sexo Nacionalidad Regidén Profesion Nivel Sistema
educacional salud

PrS1,F,Publico Instituto Nacional 33 F Chilena Metropolitana Enfermera Superior Isapre
del Cancer

PrS2,F,Privado Clinica Alemana 60 F Chilena Metropolitana Médico Superior Isapre

PrS3,F,Privado Clinica Oncolégica 38 F Chilena Metropolitana Oncoéloga Superior Isapre
Iram radioterapeuta

PrS4,M,Publico Servicio de Salud 33 M Chileno Metropolitana Odontélogo Superior Fonasa
Metropolitano Sur

PrS5,M,Publico Hospital Barros 30 M Chileno Metropolitana Enfermero Superior Isapre
Luco Trudeau

PrS6,F,Privado Corporaciéon Yo 44 F Chilena Metropolitana Psico oncéloga Superior Isapre
Mujer

PrS7,F,Publico Hospital Dr. Luis 53 F Chilena Metropolitana Médico Superior Isapre
Tisné

PrS8,F,Privado Red de Salud UC 42 F Chilena Metropolitana Enfermera Superior Isapre
Christus

PrS9,F,Publico Hospital Barros 27 F Chilena Metropolitana Enfermera Superior Isapre
Luco Trudeau

PrS10,F,Publico MINSAL 47 F Chilena Metropolitana Enfermera Superior Isapre
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Anexo Il. Caracterizacion muestra mujeres jovenes

Codigo Organizacion Edad Sexo Nacionalidad Region Profesion/acti Nivel Sistema
pacientes vidad/oficio educacional salud
Pa1,F,Otro No 25 F Chilena Metropolitana Subteniente Superior Dipreca
carabineros
Pa2,F,Publico Corporacion Yo 36 F Chilena Metropolitana Garzona Universitario Fonasa
Mujer (CYM) incompleto
Pa3,F,Publico No 30 F Chilena Metropolitana Asistente de Ensefianza Fonasa
ventas media
Pa4,F Publico No 35 F Chilena Metropolitana Reponedora en Ensefianza Fonasa
ruta media
Pa5,F,Publico No 32 F Chilena Valparaiso Prevencionista Universitario Fonasa
de riesgos
Pa6,F,Publico No 31 F Chilena Metropolitana Estudiante Ensefianza Fonasa
media
Pa7,F,Privado No 41 F Chilena Metropolitana Emprendedora Universitario Isapre
Pa8,F,Privado CYM 38 F Chilena Metropolitana Trabajadora Posgrado Isapre
social
Pa9,F,Publico CYM 43 F Chilena Metropolitana Duefia de casa Técnico Fonasa
incompleto
Pa10,F,Publico CYM 52 F Chilena Metropolitana Educadora de Universitario Fonasa
parvulos
Cadigo Organizacion Edad Sexo Nacionalidad Region Profesion/acti Nivel Sistema
pacientes vidad/oficio educacional salud
Pa11,F,Publico CYM 47 F Chilena Metropolitana Profesora Universitario Fonasa
Pa12,F,Privado CYM 33 F Chilena Metropolitana Contador Universitario Isapre
auditor
Pa13,F,Publico CYM 30 F Chilena Coquimbo Estudiante Universitario Fonasa
incompleto
Pa14,F,Privado No 49 F Chilena Metropolitana Ingeniera Universitario Isapre
Pa15,F Privado Fundacion por un 38 F Chilena Metropolitana Ingeniero Civil Universitario Isapre
lazo
Pa16,F,Privado CYM 52 F Chilena Metropolitana Jefade Técnico Isapre
operaciones
Pa17,F,Publico No 45 F Chilena Metropolitana Duefia de casa Ensefianza Fonasa
media
Pa18,F,Publico CYM 57 F Chilena Metropolitana Vendedora Ensefianza Fonasa
media
Pa19,F,Privado CYM 46 F Chilena Metropolitana Administrativo Técnico Isapre
incompleto
Pa20,F,Publico CYM 42 F Chilena Metropolitana Actriz, gestora Universitario Fonasa

cultural

106



Anexo Ill. Caracterizacion muestra personas significativas

Profesién/activid Nivel Sist
Caédigo Edad Sexo Nacionalidad Regién rotesionjactivi e 'stema Vinculo
ad/oficio educacional salud
Pel,F,Hermana 48 F Chilena Metropolitana AREIEES Ensena_nza Fonasa Hermana
ventas media
Pe2,F,Hermana 35 F Chilena Metropolitana Enfermera Universitario Isapre Hermana
Pe3,M,Marido 50 M Chileno Metropolitana Ingenler_o Universitario Fonasa Marido
Comercial
Pe4,M,Marido 53 M Chileno Metropolitana Carpintero Profesional Fonasa Marido
Pe5,F,Hija 23 F Chilena Metropolitana Estudiante En‘:,:g;r;za Isapre Hija
Pe6,F,Hermana 40 F Chilena Coquimbo Psicopedagoga Universitario Fonasa Hermana
Pe7,F,Hermana 37 F Chilena La Araucania Kinesi6loga Universitario Isapre Hermana
Pe8,F,Hermana 37 F Chilena Metropolitana Ing:iir:re];aasen Universitario Fonasa Hermana
Pe9,F,Amiga a7 F Chilena Metropolitana Tetzr:;;?]sn Técnico Isapre Amiga
Pal0,F,Amiga 46 F Chilena Metropolitana Coordlrflac{ora Técnico Fonasa Amiga
académica
Pell,F,Madre 68 F Chilena Coquimbo CalERE, Técnico Fonasa Madre
Educadora popular
Pel2,F,Hermana 64 F Chilena Metropolitana Pensionada En_:,:g;r;za Isapre Hermana
Pel3,M,Marido 42 M Chileno Metropolitana Médico Postgrado Fonasa Marido
Pel4,F,Amiga 33 F Chilena Metropolitana Investigadora Postgrado Isapre Amiga
Pel5,M,Marido 43 M Chileno Metropolitana Inge.zn_l ero e.n' Universitario Isapre Marido
administracion
Pel6,F,Amiga 48 F Ecuatoriana  Metropolitana Inggnlera de Universitario Isapre Amiga
sistemas
Pel7,F,Amiga 48 F Chilena Metropolitana Comerciante Enzsg;r;za Fonasa Amiga
Pel8,F,Amiga 62 F Chilena La Araucania Duefia de casa En?neergr;za Fonasa Amiga
Pel9,F,Amiga 65 F Chilena Coquimbo Jubilada Universitario Fonasa Amiga
Pe20,M,Marido 46 M Chileno Metropolitana Investigador Postgrado Isapre Marido
Anexo V. Caracterizacidon muestra lideres sociedad civil
. . . -, Profesién/activid Nivel Sistema
Codigo Edad Nacionalidad Regidn - .
ad/oficio educacional salud
- Chilena . Bailarina Superior
1,F,Publico 37 i Metropolitana Y . P Fonasa
Brasilefia productora incompleto
. . . Ingeniera Superior
2,F,Privado 49 Chilena Metropolitana . 9 L. P Isapre
informatica completo
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